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Fiir Jiirgen

Danke, fiir die vielen schonen Momente
mit Dir!

Wir vermissen Dich alle sehr.



Geleitwort

Es liegt hier eine Schrift vor, die nicht nur aus fachlich-gerontologischer, sondern
auch aus ethischer und humaner Perspektive zutiefst anspricht und iiberzeugt.
Es wird eine profunde gerontologische Analyse der psychischen, sozialen und
gesundheitlichen Situation von pflegenden Angehérigen (vor allem: von Men-
schen mit Demenz) vorgenommen: Diese Analyse weist die Autorin als eine
(auch) auf diesem Analysegebiet ungemein belesene Autorin aus, der es gelingt,
auf der Basis der von ihr studierten Wissenskorpora einen anspruchsvollen und
ansprechenden Uberblick iiber die Literatur zu geben und das Thema der Lebens-
situation von pflegenden Angehdorigen sehr iiberzeugend und sehr leserfreundlich
zu strukturieren. Die Autorin stiitzt sich dabei zum einen auf , klassisch* zu nen-
nende Literatur zum Thema Pflege, zum anderen (und sehr viel ausfiihrlicher) auf
neueste Arbeiten.

Wie bereits geschrieben: Die vorliegende Arbeit vermag auch aus ethischer
und humaner Perspektive sehr zu iiberzeugen. Das Uberzeugungspotenzial in
ethischer Hinsicht sehe ich in der tiefgreifenden, originellen Darstellung der
Arbeiten von Immanuel Lévinas wie auch in der Ableitung von Folgerungen hin-
sichtlich der sittlich-normativen Deutung von Pflegeakten. Die wertvolle humane
Dimension erkenne ich schon allein in der Wahl der Tagebuchmethode als ent-
scheidender Erhebungsmethode (mit dem Ziel, personliche Reflexionen iiber die
in der Pflege gewonnenen Erfahrungen anzusto8en) und in deren Begriindung.
Die ausfiihrliche und kluge Begriindung fiir die Wahl dieser Methode ist eben
nicht allein fachlich iiberzeugend, sondern auch human: Der Autorin ist nimlich
auch darum zu tun, mit ihrer und durch ihre Forschung pflegende Familien-
angehorige in der Tat seelisch-geistig zu ,,bereichern”, ihnen die Moglichkeit
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zu bieten, ihre eigenen Ressourcen zu erkennen und in diesem Erkenntnispro-
zess zu einer gefassteren und optimistischeren Lebens- und Zukunftsperspektive
zu gelangen. Fachliches, Ethisches und Humanes zeigen sich nicht nur in den
Inhalten, sondern auch in der sprachlichen Darstellung der Argumentation: wie
ansprechend, auch ganz personlich!

Die im Zentrum der Schrift stehenden Tagebuchmethode — verbunden mit
wiederholt durchgefiihrten Interviews — soll pflegenden Frauen und Ménnern
die Moglichkeit ero6ffnen, den vielfiltigen Belastungen positiv valente Erlebnisse
und Erfahrungen gegeniiberzustellen. Auf dieser Grundlage sollen die pflegen-
den Angehorigen darin unterstiitzt werden, jene Gedanken, Empfindungen und
Emotionen deutlich stirker in das Bewusstsein treten zu lassen und iiber diese zu
reflektieren, die im Pflegealltag — vor allem aufgrund der Dominanz von Belas-
tungen — in Abschattung zu geraten drohen. Die stirkere Bewusstwerdung und
Durcharbeitung positiv valenter Inhalte wird als Stimulans fiir eine in Teilen voll-
zogene Neubewertung der Pflegeakte und der aktuellen Lebenssituation gedeutet.
Ist diese Zielsetzung, ist diese Deutung angemessen? Unbedingt! Die in der inter-
nationalen Literatur vorgenommene Differenzierung zwischen ,.expressivem* und
»positivem Schreiben®, die die Autorin aufgreift und ihrer Deutung zugrunde legt,
ist auch fiir das Verstidndnis der gewonnenen Befunde hilfreich: Das Schreiben
hat eben nicht nur eine expressive Funktion, es hat auch und gerade eine positive
Funktion: In der Selbstbetrachtung, die nicht nur aufzihlt, sondern die die eigene
Existenz als dynamischen Kontext von Gedanken, Empfindungen und Gefiihlen
begreift, kommt die Person mehr und mehr zu sich selbst, in dieser Betrachtung
distanziert sie sich mehr und mehr von Stereotypen (zu denen auch die einseitige
Auslegung von Pflege als Belastung zu rechnen ist).

Dieser Schrift wiinsche ich viele Leserinnen und Leser. Und ich kann ver-
sprechen: Sie werden nicht enttduscht werden, im Gegenteil: Sie werden reiche
Inspiration erfahren.

Prof. Dr. Dr. h.c. Andreas Kruse
Seniorprofessor distinctus der
Universitidt Heidelberg
Heidelberg, Deutschland
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Zusammenfassung

Hintergrund

Die Ubernahme der Pflege und Begleitung von Familienmitgliedern stellt fiir
Angehorige eine herausfordernde Lebenssituation dar, die insbesondere in der
Betreuung von Menschen mit Demenz mit hohen physischen, psychischen und
sozialen Belastungen verbunden ist. Pflegende Angehorige aber auch Kom-
munen, die Unterstiitzungsangebote entwickeln, betrachten und erleben aus
diesen Griinden die Pflegesituation vorrangig defizitorientiert und aus der
Belastungsperspektive.

Das Erleben positiver Aspekte bzw. schoner Momente in der jeweiligen Pfle-
gesituation bleibt dabei hdufig unerwihnt. Wissenschaftlichen Arbeiten zufolge
berichtet jedoch die Mehrheit der pflegenden Angehorigen von Menschen mit
Demenz von schonen Momenten, die sie gemeinsam mit ihren Angehdrigen in
und durch die Pflege und Begleitung erleben.

Mit dem Ziel eines Perspektivenwechsels hin zu einer ressourcenorientierten
Sichtweise auf informelle Pflegesituationen, erscheint die bereits empirisch nach-
gewiesene Wirkung von Schreibprozessen eine effektive Methode zur Forderung
der Selbstfiirsorge und Selbstreflexion bei pflegenden Angehdrigen von Menschen
mit Demenz, was zu einer positiven Bewertung der Pflegesituation und somit zur
Forderung der subjektiv wahrgenommenen Lebensqualitit beitragen kann.

Es stellt sich die Frage, ob positives Schreiben, d. h. das Aufschreiben
von positiv wahrgenommenen Gedanken, Gefiihlen und Erlebnissen, dabei hel-
fen kann, pflegende Angehorige individuell auf die Wahrnehmung positiver
Aspekte in der Pflege und Begleitung zu sensibilisieren und ob es dariiber hinaus
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Xl Zusammenfassung

eine Moglichkeit zur Gestaltung einer ressourcenorientierten UnterstiitzungsmaB-
nahme bietet.

Methodik

Zur Beantwortung der Forschungsfrage wurde eine qualitative Tagebuchstudie
durchgefiihrt. Die Datenerhebung erfolgte iiber vier Wochen, in denen zehn
pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz tiglich (28 Tage) kriterien-
geleitete Tagebucheintrige anhand einer hierfiir entwickelten Tagebuchvorlage
schrieben. Im Pré-Post-Design wurden dariiber hinaus leitfadengestiitzte Inter-
views zur Wahrnehmung schéner Momente sowie zur Bewertung der Methode
gefiihrt. Im Anschluss und mit Blick auf einen moglichen Transfer in die Pra-
xis wurde eine Fokusgruppe initiiert, in der das Instrument Tagebuch vorgestellt
wurde und Bezug auf dessen mogliche Integration als Unterstiitzungsmafnahme
in der professionellen Begleitung und Beratung von pflegenden Angehdrigen
mit unterschiedlichen Akteuren aus der Praxis diskutiert wurde. Die Ergebnisse
wurden im Anschluss mittels qualitativer Inhaltsanalyse in Anlehnung an Udo
Kuckartz (2018) mit Hilfe der Analysesoftware MAXQDA 2020 organisiert und
analysiert.

Ergebnisse
Die Annahme, dass durch regelméfiges Tagebuch-Schreiben eine Sensibilisierung
pflegender Angehoriger zur Wahrnehmung schoner Momente gelingen kann, wird
durch die analysierten Daten gestiitzt. Zumeist finden jene schonen Momente
ihren Ursprung in der zwischenmenschlichen Begegnung gemeinsam mit dem
an Demenz erkrankten Familienmitglied — aber auch innerhalb des (gemeinsa-
men) sozialen Netzwerkes und in Momenten der Selbstpflege. Sie werden dabei
individuell erlebt und wirken sich positiv auf die Lebensqualitit und Haltung
pflegender Angehoriger aus. Das Erleben schoner Momente in der Pflege und
Begleitung spendet demnach Kraft und trigt zur Sinnfindung in der (langfristigen)
Ubernahme der informellen Fiirsorge bei.

Die teilnehmenden pflegenden Angehdrigen weisen darauf hin, dass die Wahr-
nehmung schoner Momente dabei positive Auswirkungen auf die Bewertung der
Pflegesituation hat.

Diskussion

Mit Hilfe der entwickelten Tagebuchvorlage konnen pflegende Angehorige auf die
Wahrnehmung schéner Momente in der Pflege und Begleitung ihrer an Demenz
erkrankten Familienmitglieder sensibilisiert werden. Die Ergebnisse zeigen, dass
eine qualitative Herangehensweise in der Analyse der Tagebucheintrige dahinge-
hend nicht nur Offenheit und ein hohes Mafl an Individualitéit erlaubt, sondern
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insbesondere einen Blick auf das innere Erleben pflegender Angehoriger von
Menschen mit Demenz ermdoglicht.

Durch die Bereitstellung einer Tagebuchvorlage fiir pflegende Angehorige
kann auf niedrigschwelliger Ebene ein einfacher Zugang zu einem innovati-
ven und ganzheitlichen Unterstiitzungsangebot ermdoglicht werden. Mit Blick
auf die fortschreitende Digitalisierung aber auch unter Beriicksichtigung der
betroffenen Personengruppe, sollte die Tagebuchvorlage sowohl analog als auch
digital (weiter-)entwickelt und angeboten werden, um so eine Vielzahl pflegender
Angehdoriger in der Gesellschaft anzusprechen und zu unterstiitzen.



Abstract

Background

Supporting and taking care of family members is a challenging life situation for
relatives, which is associated with high physical, psychological and social stress,
especially when caring for people with dementia. For these reasons, family care-
givers as well as municipalities that develop support services view and experience
the care situation primarily from a deficit-oriented and burdening perspective.

The experience of positive aspects or moments in caring relationships often
remains unmentioned. However, according to scientific studies, the majority of
caring relatives of people with dementia describe positive moments which they
experience together with their relatives in and through the care and support.

With the aim of a change of perspective leading to a more resource-oriented
view of informal care situations, the already empirically proven effect of writing
process appears to be an effective method for promoting self-care and self-
reflection among caring relatives of people with dementia. This can contribute to
a positive evaluation of the care situation and thus to the subjectively perceived
quality of life.

The question arises whether positive writing, i.e. writing down positively per-
ceived thoughts, feelings and experiences, can help to sensitise caring relatives
individually to the perception of positive aspects in care and support and whether
it furthermore offers a possibility to design a resource-oriented support measure.
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Methods

To answer the research question, a qualitative diary study was conducted. The
data collection took place over four weeks, during which ten caring relatives of
people with dementia daily (28 days) wrote criteria-based diary entries using a
diary template developed for this purpose. In a pre-post design, interviews were
also conducted on the perception of positive moments and on the evaluation of
the diary-method. Following this, a possible transfer into practice was discussed
within a focus group. Among others, actors from practice reviewed the possible
integration of the presented diary method as a support measure in the profes-
sional accompaniment and counselling of caring relatives.The results were then
organised and analysed by qualitative content analysis following Udo Kuckartz
(2018) with the help of the analysis software MAXQDA 2020.

Results

The hypothesis that regular diary writing can sensitise caring relatives to the
perception of positive moments is supported by the analysed data. In most
cases, these positive moments arise in interpersonal relationships, together with
the people with dementia — but also within the (shared) social network and in
moments of self-care. They are experienced individually and have a positive
effect on the quality of life and mindset of caring relatives. Experiencing positive
moments in care and support gives strength and contributes to finding meaning
in informal care situations. Furthermore, the participating caring relatives point
out that the perception of positive moments has positive effects on the evaluation
of the individual care situation.

Discussion

With the use of the developed diary template, caring relatives can be sensitised
to the perception of positive moments in the care and support of their family
members suffering from dementia. The results show that a qualitative approach
in the analysis of the diary entries not only allows openness and a high degree
of individuality, but in particular enables a view of the inner experience of carers
of people with dementia.

The provision of a diary template for caring relatives, offers an innovative and
holistic support at a low-threshold level. In view of the advancing digitalisation,
but also taking the affected group of caring relatives into account, the diary tem-
plate should be further developed and offered both analogue and digitally in order
to address and support a large number of caring relatives in society.



Anmerkung

In der folgenden Arbeit wird das generische Maskulinum verwendet. Selbst-
verstindlich sind jedoch — wenn nicht eigens gekennzeichnet — stets und ganz
ausdriicklich alle Geschlechter und Geschlechtsidentititen angesprochen und
eingeschlossen.
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Einleitung

Ich nehme die [schonen Momente] ganz anders wahr
oder ich habe sie ganz anders wahrgenommen. Ja, fast
auch entdeckt, dass es schone Momente sind

(A004; T1, Pos. 26)

Die Forderung der Lebensqualitidt und Stirkung des subjektiven Wohlbefindens
pflegender Angehoriger! von Menschen mit Demenz ist als gesamtgesellschaftli-
che Aufgabe zu betrachten (BMFSFJ, 2016; Kruse et al., 2022). Mit Blick auf den
demographischen Wandel und dem nach wie vor bestehenden Pflegenotstand in
Deutschland erscheint die (langfristige) Bereitschaft zur Ubernahme einer Pflege
und Begleitung eines nahestehenden Angehoérigen mit Demenz von besonders
hoher Relevanz.

Seit Jahren werden deshalb vonseiten der Politik und Kommunen, aber auch
vonseiten der Forschung und insbesondere im Rahmen der direkten Begleitung
und Unterstiitzung von pflegenden Angehdrigen und Menschen mit Demenz
Anstrengungen unternommen, um diese in ihrer (zum Teil hoch belasteten)
Lebenssituation zu stirken und zu unterstiitzen, sodass diese wesentliche Séule
des deutschen Pflegesystems nicht nur aufrechterhalten, sondern individuell
betrachtet, gehort, wahrgenommen und unterstiitzt werden kann.

! Die Begrifflichkeit ,,pflegende Angehorige” schlieft sowohl Familienangehorige als auch
vergleichbar nahestehende Personen wie Freunde ein, die die Begleitung und Versorgung
pflegebediirftiger An- und Zugehoriger in der Héuslichkeit iibernehmen.
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Die Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz wird dabei sowohl
von pflegenden Angehorigen selbst, in der Entwicklung von Entlastungsangebo-
ten in der Kommune als auch in der empirischen Forschung mehrheitlich beinahe
exklusiv aus der Belastungsperspektive betrachtet (Kruse, 2023). Ein Grofiteil der
pflegenden Angehorigen von Menschen mit Demenz berichtet jedoch auch von
schonen Momenten, die sie gemeinsam mit ihren Angehorigen in und durch die
Pflege und Begleitung erleben. Diese werden insbesondere im Rahmen von Bezie-
hungen wahrgenommen und spenden nicht nur Kraft, sondern auch Sinnfindung
in der (langfristigen) Ubernahme der informellen Pflegesituation. Diese positiven
Aspekte und deren Wirkung auf die Pflegenden finden immer hdufiger auch in
der Wissenschaft Eingang, mit dem Ziel der Entwicklung einer ganzheitlichen
und ressourcenorientierten Betrachtung der informellen Pflege.

Um die Wahrnehmung schoner Momente bzw. positiver Aspekte durch die
Pflege und Begleitung zu fordern sowie die Selbstregulationsfihigkeit pflegender
Angehoriger zu stirken, wurde im Rahmen dieser Arbeit eine halb-strukturierte
Tagebuchvorlage entwickelt.

Die Tagebuchvorlage folgt dabei einem ressourcenorientierten Ansatz, mit
dem nicht nur ein ganzheitlicher Blick auf die eigene Pflegesituation ermoglicht
wird, sondern dariiber hinaus, durch die Entwicklung innovativer Unterstiit-
zungsangebote, ein Beitrag zur Verbesserung der Lebensqualitit pflegender
Angehoriger geleistet werden soll.

Zur Entwicklung dieser Tagebuchvorlage erfolgte zunichst eine eingehende
Auseinandersetzung mit der Lebenssituation pflegender Angehoriger (von Men-
schen mit Demenz) (Kapitel 2) sowie mit der Einbindung von Tagebiichern in
Therapie und Forschung (Kapitel 3). Dabei wurde vor allem die Wirkung von
Schreiben in den Blick genommen und der Fokus vor allem auf das positive
Schreiben und dessen Wirkung auf das Belastungserleben und die Wahrnehmung
schoner Momente gelegt. In einem Zwischenfazit werden wesentliche Aspekte
und Auswirkungen des positiven Schreibens mit der Lebenssituation pflegender
Angehoriger von Menschen mit Demenz in Verbindung gebracht und dieses als
moglicher — effektiver und niedrigschwelliger — Ansatzpunkt in der Entwick-
Iung von UnterstiitzungsmaBnahmen fiir pflegende Angehorige stark gemacht
(Kapitel 4).

Nach der Darstellung der Lebenssituation pflegender Angehdriger von Men-
schen mit Demenz und Ausfiihrungen zur Tagebuchforschung sowie der Verbin-
dung beider Stringe im theoretischen Teil, folgt der empirische Teil.

In einem ersten Schritt wird die Tagebuchstudie zu berithrenden Momenten in
der Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz beschrieben (Kapitel 5),
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um danach detailliert auf das Forschungsziel und die einzelnen Forschungsfra-
gen eingehen zu konnen (Kapitel 6). Der qualitative Forschungsansatz sowie die
angewandten Erhebungsmethoden werden im Anschluss dargestellt (Kapitel 7).
Kapitel 8 stellt die verwendeten Erhebungsinstrumente in den Vordergrund: Das
Tagebuch und die Interviewleitfdden sowie deren Konzeption, Anwendung und
Pilotierung.

Im Anschluss folgt die Beschreibung des Feldzugangs (Kapitel 9). Insbe-
sondere forschungsethische Aspekte, die Rekrutierung der pflegenden Angeho-
rigen, die Beschreibung des Studiensamples sowie das jeweilige Interviewsetting
werden dabei dargestellt und die Aufbereitung des Datenmaterials erldutert
(Kapitel 10).

Vor dem Hintergrund der angewendeten Auswertungsmethode wird die inhalt-
lich strukturierende Inhaltsanalyse sowie deren Anwendung im Rahmen der
Analysearbeiten beschrieben und ein Blick auf die Entwicklung des fiir die
Analyse der Ergebnisse verwendeten Kategoriensystems vorgenommen (Kapi-
tel 11). Die Beschreibung der Studienteilnehmenden — in Hinblick auf deren
Soziodemographie — sowie die darauf aufbauenden Fallbeschreibungen stellen
dahingehend erste Ergebnisse dar (Kapitel 12). Darauf aufbauend findet eine fall-
iibergreifende Ergebnisdarstellung auf Basis der individuellen Fallbeschreibungen
statt (Kapitel 13). Die Darstellung der Ergebnisse umfasst sowohl die von pfle-
genden Angehorigen als ,.Energierduber” wahrgenommenen Ereignisse als auch
die Erlebnisse, die aus Sicht der pflegenden Angehérigen als ,,schone Momen-
te* bezeichnet werden konnen. Dabei spielt auch der Bezug auf die Methode
des Tagebuch-Schreibens und deren Bewertung eine Rolle. Die abschlieBende
Zusammenfassung und Diskussion wesentlicher Ergebnisse verschrinkt diese mit
den vorangestellten theoretischen Ausfiihrungen (Kapitel 14).

Hinweise auf Forschungsdesiderate sowie ein Ausblick auf mogliche For-
schungsvorhaben beschliefen die Arbeit (Kapitel 15).
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Der aktuellen Pflegestatistik (Stand 2022) zufolge sind in Deutschland etwa 5,0
Millionen Menschen im Sinne des SGB XI pflegebediirftig. Ein GroBteil dieser
pflegebediirftigen Menschen (84 %; 4,2 Millionen) wird dabei in der Héauslichkeit
von pflegenden Angehorigen begleitet und versorgt. Etwa 63 % dieser pflege-
bediirftigen Personen bezieht hierbei ausschlieflich Pflegegeld, weshalb davon
auszugehen ist, dass diese in der Regel hauptséchlich in Unterstiitzung von pfle-
genden Angehorigen begleitet und versorgt werden (Statistisches Bundesamt,
2022).

Im Vergleich zur Pflegestatistik 2019 (Statisches Bundesamt, 2020) ist — unter
anderem bedingt durch den Demographischen Wandel und den weitergefassten
Pflegebediirftigkeitsbegriff — die Tendenz einer zunehmenden Pflegebediirftigkeit
zu erkennen. Weiterhin lédsst sich ebenso deutlich eine Zunahme der familialen
Pflege in der Hiuslichkeit verzeichnen (Statistisches Bundesamt, 2022). Dabei
ist von einer deutlich hoheren Dunkelziffer auszugehen, da nicht alle pflegebe-
diirftigen Personen in Deutschland Leistungen der Pflegeversicherung beziehen
und teilweise mehrere Pflegepersonen in die Versorgung eines pflegebediirftigen
Menschen eingebunden sind (DEGAM, 2018). Schneekloth und Kollegen (2017)
bestitigen diese Annahme indem sie belegen, dass 59 % der pflegebediirftigen
Personen Unterstiitzung und Versorgung von zwei oder mehr pflegenden Angeho-
rigen erhalten, womit sich die Anzahl an pflegenden Angehdorigen in Deutschland
verdoppelt (Kantar, 2019; Rothgang & Miiller, 2018). Schétzungen zufolge liegt
die Anzahl von Menschen, die durch pflegende Angehorige in der Hiuslich-
keit begleitet und versorgt werden, deshalb weit iiber der 4-Millionen-Marke
(Nowossadeck, 2018).

Pflegende Angehorige bilden dementsprechend die grofite Sdule des deutschen
Pflegesystems und konnen aus diesem Grund zurecht als ,,.Deutschlands grof3ter
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Pflegedienst* (Wetzstein et al., 2015) bezeichnet werden. Im Zuge dessen ist das
deutsche Gesundheits- und Pflegesystem stark auf Familialismus ausgerichtet und
mit einer Vielzahl an Erwartungen an begleitende Familien verbunden (Leitner,
2013), sodass Deutschland als eine home care society zu verstehen ist (Pfau-
Effinger et al., 2008).

Da die Ubernahme der Pflege und Begleitung durch pflegende Angehérige
durchaus als bereichernd und sinnstiftend erlebt werden kann, diese jedoch
gleichzeitig mit schweren Belastungen und Herausforderungen einhergeht, ist
eine auf die individuelle Lebenssituation und Bediirfnisse ausgerichtete Unterstiit-
zung und Begleitung pflegender Angehoriger von besonderer Relevanz, um diese
am stirksten wachsende Sdule des deutschen Pflegesystems aufrechtzuerhalten
und dem deutschen Pflegenotstand entgegenzuwirken.

Im Verlauf dieses Kapitels soll die Personengruppe der pflegenden Angehori-
gen unter Beriicksichtigung zentraler soziodemographischer Merkmale beschrie-
ben und empirische Erkenntnisse ihrer Lebenssituation dargestellt werden; ent-
sprechend der Zielsetzung dieser Arbeit wird der Fokus dabei insbesondere auf
pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz gesetzt. Anschliefend wer-
den wahrgenommene Belastungen pflegender Angehoriger auf unterschiedlichen
Ebenen beleuchtet und dariiber hinaus bereichernde und sinnstiftende Aspekte
der Pflege und Begleitung von Angehorigen eingehend betrachtet.

2.1 Wer sind pflegende Angehdorige?

Die Begrifflichkeit pflegende Angehdrige wurde in Deutschland erst im Jahr 2001
durch das Pflegeleistungs-Ergénzungsgesetz eingefiihrt und beschreibt dabei nach
der rechtlichen Definition eine ,,Person, die eine Pflegebediirftige oder einen Pfle-
gebediirftigen nicht erwerbsmiBig in ihrer oder seiner hiuslichen Umgebung
pflegt (BMG 2023). Der S3-Leitlinie Pflegende Angehorige von Erwachsenen
(2018) zufolge, wurde die Gruppe pflegender Angehoriger bislang jedoch nicht
einheitlich definiert, weshalb diese erweitert und auf den folgenden Personenkreis
bezogen werden sollte:

[M]it pflegenden Angehorigen [sind] grundsitzlich alle Personen gemeint, die einen
pflegebediirftigen Menschen aus dem familidren oder erweiterten Umfeld unent-
geltlich (ausgenommen Pflegegeld gemdfl §37 SGB XI) und langerfristig korper-
lich pflegen und/oder hauswirtschaftlich versorgen und/oder psychosozial betreuen
(DEGAM, 2018).



2.1 Wer sind pflegende Angehérige? 7

Im Zuge dessen ist anzumerken, dass die beschriebene Personengruppe vorwie-
gend nicht systematisch bzw. professionell in der Ausiibung von pflegerischen
und begleitenden Titigkeiten ausgebildet ist. In vielen Fillen weisen pflegende
Angehorige allerdings Kompetenzen auf, die sie etwa in auf Freiwilligkeit
beruhenden Pflegekursen, wie sie bspw. von Krankenkassen angeboten werden,
erworben haben (Gréfel & Behrndt, 2016). Im Rahmen solcher Bildungsmalinah-
men werden grundlegende Informationen und Hilfestellungen fiir die Begleitung
und Versorgung von pflegebediirftigen Angehorigen vermittelt.

Nach Kuhlmey und Budnick (2023) sind es mehrheitlich Frauen, die ihre pfle-
gebediirftigen Angehorigen pflegen und begleiten. Dabei stehen diese zumeist
mit der pflegebediirftigen Person in einem partnerschaftlichen/ehelichen Verhilt-
nis oder in einer Eltern-Kind-Dyade (Ehrlich & Kelle, 2019). Hervorzuheben ist
hierbei vor allem der hohere Anteil an pflegenden und begleitenden Frauen bei
pflegebediirftigen Menschen mit Demenz, welcher mit Fortschreiten der Demenz-
erkrankung und einem hoheren Pflegeumfang weiter ansteigt (Hobler et al.,
2017).

Dass es sich bei der dargestellten Personengruppe um eine duferst hetero-
gene handelt, wird durch die Altersverteilung pflegender Angehoriger deutlich,
die unter anderem auch mit Blick auf die Geschlechterverteilung zu betrachten
ist. So befinden sich Kelle & Ehrlich (2022) zufolge 17,7 Prozent der pflegenden
Angehorigen in der zweiten Lebenshilfte. Mehr als die Hilfte der pflegenden
Angehorigen gehoren dabei der Altersgruppe zwischen 40 und 64 Jahren an und
befinden sich daher im erwerbsfihigen Alter. Zu dieser Altersgruppe zidhlen — was
mit Blick auf die obigen Ausfiithrungen von Relevanz ist — vor allem Frauen (Het-
zel et al., 2015; Hobler et al., 2017). Pflegende Angehorige von Menschen mit
Demenz sind im Durchschnitt &lter als Hauptpflegepersonen von Menschen ohne
Demenzerkrankung, was auf das Auftreten der Krankheit im hoheren Lebensalter
zurlickzufiihren ist.

Betrachtet man sowohl das Alter als auch das Geschlecht pflegender Ange-
horiger, wird deutlich, dass iltere pflegende Angehorige (Ehe-)Partner begleiten
und versorgen (Nowossadeck et al., 2016) und jiingere primir die Pflege eines
(Schwieger-)Elternteils iibernehmen. Diese Pflegedyaden sind dabei mit unter-
schiedlichen An- und Herausforderungen verbunden, die in Abschnitt 2.2.1
eingehender dargestellt werden. In Anbetracht der jeweiligen Beziehung zur pfle-
gebediirftigen Person unterscheidet sich dabei auch die jeweilige Wohnsituation:
So leben etwa zwei Drittel der pflegenden Angehorigen im selben Haushalt mit
der pflegebediirftigen Person (Rothgang & Miiller, 2018), wobei es sich hier-
bei mehrheitlich um pflegende und begleitende (Ehe-)Partner handelt (Ehrlich &
Kelle, 2019). Im Gegensatz hierzu leben Eltern-Kind-Dyaden mehrheitlich nicht
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gemeinsam in einem Haushalt (Eggert & Teubner, 2022; Franke et al., 2019).
Etwa ein Viertel der begleitenden Tochter und Sohne lebt dabei mindestens 25
Kilometer entfernt. Es ist anzunehmen, dass in Zukunft die Entfernung zwi-
schen Pflegenden und Zu-Pflegenden immer gréfer werden wird (Wagner et al.,
2019), sodass auch die Thematik des distance care giving — also einer Pflege auf
Distanz — immer relevanter wird (Eggert & Teubner, 2022).

Die Ubernahme der Pflege und Begleitung eines Angehorigen geht dariiber
hinaus mit einem hohen Zeitaufwand einher. So wenden Kelle und Ehrlich
(2022) zufolge pflegende Angehorige durchschnittlich 13,3 Stunden in der Woche
Pflege- und Betreuungszeit auf. Im Ruhestandsalter sogar im Schnitt 18,5 Stun-
den wochentlich. Vor allem pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz,
die die Pflege und Begleitung iiber mehrere Jahre hinweg iibernehmen, geben
hinsichtlich dessen an, ,rund um die Uhr* mit pflegerischen und begleitenden
Aufgaben beschiftigt zu sein (Wilz & Pfeiffer, 2019).

Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz gehen mehrheitlich kei-
ner Erwerbsarbeit nach. Dies liegt insbesondere darin begriindet, dass sie im
Vergleich zu anderen pflegenden Angehorigen hiufig nicht mehr im erwerbs-
fahigen Alter sind (Nowossadeck et al., 2016). Jedoch kommt auch hier der
Geschlechterunterschied zum Vorschein, nach dem insbesondere Frauen haufi-
ger eine Kombination aus Erwerbsarbeit und der Pflege und Begleitung eines
Angehorigen iibernehmen (Nowossadeck et al., 2016). Zudem ist davon aus-
zugehen, dass die Vereinbarkeit von Pflege, Familie und Beruf zukiinftig einen
immer groferen Stellenwert einnehmen wird, da immer mehr Menschen friiher
an einer Demenz erkranken. Nach Angaben der Deutschen Alzheimer Gesell-
schaft geht man bei einer ,,Demenz im jiingeren Lebensalter* dabei von einer
Diagnose vor dem 65. Lebensalter aus. In Deutschland ist Schitzungen zufolge
anzunehmen, dass derzeit tiber 100.000 Menschen unter 65 Jahren an einer sol-
chen friih einsetzenden Demenz leiden (Blotenberg & Thyrian, 2022), welche auf
vielen unterschiedlichen Ebenen Auswirkungen auf begleitende Familien mit sich
bringt: ,,In addition, EOD [ “ early-onset dementia”] has greater impact on pati-
ents and their families because it affects people who are still engaged in social,
working, and parental life” (Chiari et al., 2021, S. 190). Diese Entwicklung stellt
die Gesellschaft vor weitere Herausforderungen in der Unterstiitzung und Beglei-
tung von Menschen mit Demenz und deren pflegenden Angehérigen (Olivieri
et al., 2022).

Pflegende Angehorige unterscheiden sich dariiber hinaus hinsichtlich ihrer
Lebenssituationen, ihrer charakterlichen Profile sowie mit Blick auf ihre Bedarfe
und Bediirfnisse und konnen daher verschiedenen Kategorien von Pflegety-
pen zugeordnet werden. Bohnet-Joschko und Kollegen (2022) schlagen dabei
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folgende Klassifizierung vor: (1) hilfsbereite Kiimmerer, (2) berufstitige Organi-
sationstalente, (3) alltdglich Grundpflegende, (4) mitleidende Aufsichtspersonen
und (5) erschopfte Langzeitpflegende. Eine weitere Differenzierung ergibt sich
zudem aus den Erkrankungsbildern der pflegebediirftigen Personen, welche die
Pflegesituationen mafgeblich beeinflussen und pflegende Angehorige vor unter-
schiedliche Herausforderungen stellen (Wilz & Pfeiffer, 2019). Die einschlédgige
Fachliteratur hebt in diesem Zusammenhang insbesondere den Sonderstatus
von pflegenden Angehorigen von Menschen mit Demenz hervor, die durch
die mit dem Erkrankungsbild einhergehenden Herausforderungen in der Pflege
und Begleitung besonders belastet sind, weshalb im Nachfolgenden der Fokus
insbesondere auf pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz gesetzt wird.

2.2 Herausforderungen und Belastungen pflegender
Angehoriger von Menschen mit Demenz

Um die gegenwirtige Situation pflegender Angehoriger adidquat darzustellen,
werden im Folgenden die wesentlichen Belastungsfaktoren und wahrgenomme-
nen Herausforderungen pflegender Angehdriger von Menschen mit Demenz auf
unterschiedlichen Ebenen betrachtet (Abschnitt 2.2.1). In einem weiteren Unter-
kapitel (Abschnitt 2.2.2) wird zudem das verdnderte Beziehungserleben zwischen
pflegenden und begleitenden (Ehe-)Partnern und Menschen mit Demenz sowie
Kindern und ihren pflegebediirftigen Eltern thematisiert.

Stellt die informelle Pflege also eine wesentliche Sédule des Versorgungsystems
insbesondere von Menschen mit Demenz dar, ist sie aufgrund der hohen Belas-
tungssituation der Pflegenden massiv gefidhrdet (Alltag et al., 2019) und demnach
zugleich auch die schwichste Séule des Pflegesystems (Schaeffer, 2001).

Vor allem der kognitive Status und das verinderte Verhalten der pfle-
gebediirftigen Menschen mit Demenz, die Dauer der Pflegebediirftigkeit, ein
hoheres Lebensalter sowie eine geringe soziale Unterstiitzung sind dabei mit
einer schlechteren korperlichen Gesundheit, einem reduzierten Wohlbefinden,
vermehrten Stresserleben und psychischen Belastungen pflegender Angehériger
(Pinquart & Sorensen, 2007; Wetzstein et al., 2015) sowie mit daraus folgenden
zwischenmenschlichen Konflikten (Frewer-Graumann, 2020) und einem malgeb-
lich veridnderten Beziehungserleben zwischen den beteiligten Personen verbunden
(Bjgrge et al., 2019) und konnen dahingehend als ,Energierduber bezeichnet
werden.
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Kruse (2017) beschreibt in diesem Zusammenhang, dass der Umgang bzw. die
Konfrontation mit der Vulnerabilitit eines Familienmitglieds fiir pflegende Ange-
horige ,,mit emotionalen, kognitiven und sozialkommunikativen Anforderungen
verbunden [ist]* (Kruse, 2017, S. 355). Diese An- und Herausforderungen gilt es
nachfolgend zu beschreiben.

2.2.1 Belastungserleben pflegender Angehdériger

Die Belastungen pflegender Angehdriger werden in wissenschaftlichen Arbeiten
vor allem mit Hilfe von stresstheoretischen Modellen konzeptualisiert, welche
zwischen subjektiven und objektiven Belastungen bzw. primiren und sekunda-
ren Stressoren unterscheiden und damit auf dem transaktionalen Stressmodell
nach Lazarus und Folkman (1984) basieren, welches von einer individuel-
len Bewertung potenziell belastender Ereignisse ausgeht. Pearlin und Kollegen
(1990) haben das transaktionale Stressmodell nach Lazarus und Folkman (1984)
weiterentwickelt und speziell auf Pflegebelastungen ausgelegt. In ihrem Pflege-
Stress-Modell erkldren sie die Belastungen in der Pflege und Begleitung von
Menschen mit Demenz durch das Zusammenspiel unterschiedlicher Faktoren,
wie beispielsweise den pflegebezogenen Kontext, die Pflegesituation selbst und
Rollenkonflikte, die durch die Ubernahme der Pflege und Begleitung entstehen
konnen und in ihrer Gesamtheit in physischen und psychischen Erkrankungen
und emotionalen Belastungen resultieren konnen. Diese vorgestellten Modelle
unterscheiden zwischen situativen Belastungen und allgemeinen, individuellen
Belastungen (Zank & Schacke, 2007). Demnach kénnen die (langfristige) Uber-
nahme einer Pflegesituation und die damit einhergehenden Belastungen negative
Auswirkungen auf das subjektive Wohlbefinden sowie die korperliche Gesundheit
pflegender Angehoriger haben, diese miissen jedoch nicht zwingend im Zusam-
menhang miteinander stehen (Zank & Schacke, 2007). Zank und Schacke (2007)
betrachten Belastung ausgehend von dieser theoretischen Grundlage als ,,situati-
onsspezifisches, mehrdimensionales Konstrukt* (Zank & Schacke, 2007, S. 13),
trennen in ihrem modifizierten Modell zur pflegebedingten Belastung objektive
und subjektiv wahrgenommene Belastungen zentral voneinander ab und ,,[gehen]
davon aus, dass individuelle Ereignis- und Ressourceneinschétzungen fiir jeden
Stressor vorgenommen werden® (Zank & Schacke, 2007, S. 15).

Das Belastungserleben pflegender Angehdriger ist demnach hochst individu-
ell und kann in Verbindung mit den aus der Demenzerkrankung resultierenden
Verhaltensveridnderungen der betroffenen Personen stehen:
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1. Objektive Belastungen beziehen sich auf die Kognitions- und Verhaltens-
dnderungen der Menschen mit Demenz und die daraus entstehenden Her-
ausforderungen fiir die pflegenden Angehorigen (z. B. motorische Unruhe,
Tag-Nacht-Umkehr, Aggression)

2. Subjektive Belastungen bezeichnen emotionale Reaktionen der pflegenden
Angehorigen auf die entstandene Belastungssituation (z. B. Erschopfung,
Depression, Angst) (Meier et al., 1999).

Wenngleich die Pflege und Begleitung eines Angehdrigen immer mit einer Viel-
zahl an physischen und psychischen Belastungen einhergeht, sind besonders
pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz dabei hidufiger mit Belastungen
konfrontiert als pflegende Angehorige von rein somatisch erkrankten Menschen
(GriBel & Behrndt, 2016), wobei Grillel (1994) sowie Pinquart und Sorensen
(2003, 2007) einen Zusammenhang zwischen der subjektiven Belastung und phy-
sischen Belastung sehen. Dem Pflege-Report 2016 zufolge gilt das Prinzip: ,,Je
groBer die Belastung ist, desto ausgeprégter sind die korperlichen Beschwerden®
(GriBel & Behrndt, 2016, S. 177).

Die physischen und psychischen Belastungen der pflegenden Angehorigen
sind unterschiedlich und duflern sich individuell, wobei pflegende Angehorige
von Menschen mit Demenz insbesondere auf emotionaler Ebene belastet sind
und dies in einem engen Zusammenhang mit korperlichen Auswirkungen und
Erkrankungen steht.

Nach Daten der GEDA 2012 (Robert-Koch-Institut, 2014) leiden pflegende
Angehorige héaufiger unter einem niedrigeren subjektiven Wohlbefinden, fiihlen
sich gestresst und haben ein hoheres Risiko, eine psychische Erkrankung wie
etwa eine Depression oder Angststorung, zu entwickeln (Butterworth et al., 2010;
Sallim et al., 2015). Das Auftreten einer Depression gilt dabei als verldsslicher
Priadiktor fiir Belastung (Schiufele et al., 2007; Wilz et al., 1999) und duflert sich
durch Traurigkeit, negative Gedankengénge, Unzufriedenheit, Reizbarkeit sowie
dem Auftreten von Schlaf- und Angststorungen (Angerer, 2011; Franke, 2005;
Mantovan et al., 2012).

Dass pflegende Angehdrige durch die Ubernahme einer Pflege- und Beglei-
tungssituation unter korperlicher und emotionaler Erschopfung leiden, zeigt sich
dartiber hinaus unter anderem durch das vermehrte Auftreten von Miidigkeit auf-
grund von Schlafmangel und Schlafstérungen (Gibson & Gander, 2021; Simén
et al., 2019). Ein solcher Erschopfungszustand hat dabei nicht nur eine geringere
Leistungsfihigkeit zur Folge, sondern fiihrt zudem zu einer maf3geblichen Ver-
schlechterung der Lebensqualitét pflegender Angehoriger (Simén et al., 2019) und
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kann ein Burnout-Syndrom nach sich ziehen (Gérain & Zech, 2019). Anzumer-
ken ist hierbei, dass insbesondere Frauen ein hoheres Risiko aufweisen, subjektiv
belastet zu sein bzw. eine depressive Symptomatik zu entwickeln (Pillemer et al.,
2018).

Weiterhin stehen die pflegenden Angehorigen durch die progrediente Ver-
dnderung ihrer Angehorigen, die von Betroffenen als ein ,,,Ausloschen® der
gemeinsamen Biografie“ (BMFSFJ, 2002, S. 201) beschrieben wird, vor der
Herausforderung der Bewiltigung von schrittweisen Trauerprozessen und der
Konfrontation mit der (eigenen) Vulnerabilitdt und (eigenen) Sterblichkeit, auf
welche mitunter Verlusterfahrungen und Einsamkeitsgefiihle folgen (Andrén &
Elmstahl, 2008).

Aufgrund des hohen und chronischen Stresslevels sowie der emotionalen
Belastung geht GriaBel (1998) davon aus, dass die Pflegebelastung mit erheb-
lichen korperlichen Einschrinkungen fiir pflegende Angehdrige verbunden ist,
die im AuBersten zu einer verkiirzten Lebenserwartung fithren konnen. Abermals
sind hier vor allem pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz zu nen-
nen, deren korperliche Gesundheit wesentlich schlechter bewertet wird als jene
pflegender Angehoriger rein somatisch erkrankter Personen (Angerer, 2011).

Laut DAK-Pflegereport (2015) sind pflegende Angehorige dabei besonders
von Erkrankungen des Muskel-Skelettsystems betroffen. Riicken- sowie Nacken-
und Schulterschmerzen, aber auch Gelenk- und Gliederschmerzen bis hin zu rheu-
matischen Erkrankungen konnen aus den teilweise korperlich belastenden und
anstrengenden Pflegetitigkeiten resultieren (Rothgang & Miiller, 2018; Schulze &
Drewes, 2004). Insbesondere das vermehrte Auftreten von Riickenschmerzen
kann dabei als Indikator fiir einen schlechteren physischen Gesundheitszustand
bei pflegenden Angehorigen gewertet werden (Wetzstein et al., 2015).

Pflegende Angehorige leiden dariiber hinaus héufiger an Herz-Kreislauf-
Erkrankungen, die nicht selten mit Schwindelgefiihlen, Blutdruckproblemen und
einem hoheren Risiko, einen Herzinfarkt oder Schlaganfall zu erleiden, einherge-
hen (Capistrant et al., 2012; Haley et al., 2010). Weiterhin treten bei pflegenden
Angehorigen im Vergleich zu Nicht-Pflegenden héufiger Erkrankungen des Ver-
dauungssystems oder chronische Erkrankungen auf (Rothgang & Miiller, 2018).
Andere Studien belegen dariiber hinaus einen herabgesetzten Immunstatus bei
pflegenden Angehdrigen (Roth et al., 2019).

Insgesamt ist festzuhalten, dass ein erhohtes Belastungserleben langfristig zu
einem geringeren Wohlbefinden und einer verschlechterten Lebensqualitit fiihrt.
Des Weiteren sind sowohl hohere Morbiditits- als auch Mortalititsraten zu ver-
zeichnen (Duplantier & Williamson, 2023). Weitere langfristige Konsequenzen
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der Ubernahme einer Pflege und Begleitung sowie daraus folgender hoher Belas-
tung konnen verbale und/oder korperliche Gewalt gegen die pflegebediirftige
Person sein. Der DEGAM-Leitlinie Nr. 6 Pflegende Angehorige zufolge nei-
gen ,,[s]ubjektiv stirker belastete Angehorige [...] zu [einem] aggressivere[n]
Pflegestil” (Lichte et al., 2005, S. 81).

Ehrlich und Kelle (2019) beschreiben diesbeziiglich, dass Hauptpflegeperso-
nen, die sich oftmals selbst im hoheren Lebensalter befinden, mit der Ubernahme
der Pflege und Begleitung des an Demenz erkrankten Familienmitglieds die
eigene Gesundheit mal3geblich gefihrden. Sie sind im Besonderen physischen,
psychischen und emotionalen Belastungen ausgesetzt, welche die pflegenden
Angehorigen an die Grenzen der Belastbarkeit bringen. Resultat dieser Belas-
tungen ist héufig, dass die pflegenden Angehorigen selbst erkranken und zu
sogenannten hidden victims werden (Zarit et al., 1985), worauf schlieBlich sogar
ein Zusammenbruch der Pflegeperson (caregiver collapse) folgen kann (Braun
et al., 2010; Gort et al., 2007).

Zusitzlich zu den wahrgenommenen physischen und psychischen Belastun-
gen pflegender Angehoriger werden auch soziale Beeintridchtigungen mit der
Ubernahme einer Pflege- und Betreuungssituation in Zusammenhang gebracht
(Wilz & Pfeiffer, 2019). So kann es vorkommen, dass sich pflegende Angeho-
rige unter anderem durch eine fehlende Einbindung in soziale und institutionelle
Sorgestrukturen vergessen fithlen und dies ebenfalls Auswirkungen auf eine
geringere Lebensqualitdt und das subjektive Wohlbefinden hat. Da aufgrund
der Demenzerkrankung gemeinsame Aktivititen schwieriger zu planen sind und
somit auch Einschrinkungen in Freizeitaktivititen der pflegenden Angehdrigen
mit sich bringen, werden soziale Beziehungen in der Familie, dem Freundes- und
Bekanntenkreis mafigeblich beeinflusst und dariiber hinaus eine Moglichkeit der
Auszeit und emotionalen Distanzierung fiir pflegende Angehorige erschwert bis
unmoglich (Fringer et al., 2022).

Die Pflege und Begleitung eines Menschen mit Demenz verdndert dariiber
hinaus mafBgeblich das familidre Verhiltnis und fiihrt nicht selten zu Kon-
flikten und Verdnderten Beziehungsdynamiken zwischen (Ehe-)Partnern und
Eltern-Kind-Beziehungen (Hochgraeber et al., 2023), was eine zusitzliche emo-
tionale Belastung mit sich bringt. Eine Demenzerkrankung wird deshalb auch als
,.Familienkrankheit* bezeichnet (Knauf, 2004, S. 20).

Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz tolerieren insofern durch
die Versorgung der auf Hilfe angewiesenen Eltern oder Ehepartner einen hohen
Grad an Einschrinkungen ihrer Lebensqualitit und Lebenszufriedenheit (Kruse,
2017).
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Unter Betrachtung dieser Aspekte stellt sich die Frage nach einer addquaten
Begleitung und Unterstiitzung sowie der Gestaltung von Interventionsprogram-
men und UnterstlitzungsmafBnahmen fiir pflegende Angehorige (von Menschen
mit Demenz) mit besonderer Dringlichkeit.

Die Auseinandersetzung mit einer ausschliefSlich deskriptiven und wenig
prozessorientierten informellen Pflegesituation erweist sich dabei als wenig
zielfithrend. Vielmehr ist die Pflege von Familienmitgliedern ein dynamischer
Prozess, ,,an dem zumindest zwei ,interdependente‘, d. h. miteinander in Bezie-
hung stehende, Individuen beteiligt sind“ (Rohr & Lang, 2011, S. 299). Die
Pflege und Begleitung von Angehorigen mit Demenz wird in diesem Sinne nicht
ausschlieBlich als belastend erlebt, sondern kann durchaus auch als bereichernd
und erfiillend erfahren werden (u. a. Cohen et al., 2002; Kruse, 2017; Lloyd
et al., 2016; Wang et al., 2022; Zarit, 2012). Die Fokussierung auf eine derartige
,prozess- und beziehungsbezogene Perspektive” (Rohr & Lang, 2011, S. 299)
soll im weiteren Verlauf dieser Arbeit entsprechend stirker konkretisiert werden
(sieche Abschnitt 2.3).

2.2.2 Rollenumkehr

Neben den in Abschnitt 2.2.1 dargestellten Herausforderungen und Belastungen
pflegender Angehoriger, steht nun das Phianomen der Rollenumkehr im Zentrum.

Besonders fiir erwachsene Kinder stellt die Ubernahme der Pflege und Beglei-
tung ihres Elternteils eine Grenzsituation dar, welche mit dem Konzept der
filialen Reife und filialen Krise (Blenkner, 1965) zu erklédren ist. Aufgrund alter-
bzw. krankheitsbedingten Verinderungen des Elternteils entsteht ein erhohter
Hilfe- und Pflegebedarf, der die Eltern-Kind-Beziehung mafligeblich veridndert.
Die bewusste Wahrnehmung der Vulnerabilitidt der Eltern fiihrt dazu, dass sich
das Rollenverhalten bzw. das Rollenverstindnis umkehrt: Vermehrtes Kiimmern
und Sorgen um die eigenen Eltern, das Treffen wichtiger Entscheidungen und
das Vermitteln von Sicherheit, begriinden eine neue Form von Autonomie bei
den begleitenden Kindern (Kruse, 2017). Von einer filialen Krise spricht man
dann, wenn die auf Seiten der Kinder wahrgenommenen Veridnderungen der
Eltern zu einer emotionalen Betroffenheit und der Erkenntnis der Notwendigkeit
einer Ubernahme von Begleitung und Unterstiitzung fithren. Die wahrgenom-
menen Verdnderungen innerhalb der Eltern-Kind-Beziehung konnen dabei von
den betroffenen erwachsenen Kindern als belastend erlebt werden (Kruse, 2017).
Nach Brody (1985) stehen die Kinder in dieser Situation vor der Herausforderung,
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jenes neue Rollenverhiltnis anzunehmen und sich mit dem eigenen Alterungs-
prozess und der eigenen Verletzlichkeit auseinanderzusetzen. Der beschriebene
Prozess kann dabei die filiale Krise weiter verstirken oder auch dazu fiihren, dass
es den erwachsenen Kindern gelingt, sowohl externe (alltagspraktische Unterstiit-
zung) als auch interne (emotionale, kognitive) Prozesse positiv zu bewiltigen und
eine neue Einstellung und Haltung zur verdnderten Eltern-Kind-Beziehung zu ent-
wickeln. Gelingt dieser Perspektivwandel, so spricht man von einem Wachstums-
und Reifungsprozess, der sogenannten filialen Reife (Bruder, 1988).

Nach Kruse (2017) kann das Konzept von Blenkner (1965) teilweise auch
auf die partnerschaftliche bzw. eheliche Beziehung iibertragen werden, welche
hiufig im Vergleich zur Pflege und Begleitung eines an Demenz erkrankten
Elternteils als emotional belastender wahrgenommen wird (Pinquart & Soren-
sen, 2003). In dieser partnerschaftlichen Beziehung kann es ebenfalls durch
Alterungs- und Krankheitsprozesse zu einer Abnahme der Autonomie eines Part-
ners kommen. Besonders die Notwendigkeit einer kontinuierlichen Betreuung
und Fiirsorge sowie die sich nach und nach entwickelnde Abhingigkeit bis hin
zur Entscheidungsunfihigkeit des Partners belastet pflegende Ehepartner langfris-
tig, was nicht selten in Resignation und Niedergeschlagenheit resultiert (Kruse,
2017). Dies passiert beispielsweise dann, wenn die frithere — von Reziprozitit
geprigte — Beziehung sich in ein einseitiges, von Abhingigkeit geprigtes, Ver-
hiltnis wandelt (Riedijk et al., 2008) und ,.die Angehorigen einige der zuvor
giiltigen Maximen partnerschaftlicher oder filialer Loyalitdt aufgeben [miissen]*
(Kurz & Wilz, 2011, S. 337). Die pflegenden Angehdorigen stehen dabei vor der
Herausforderung, jenen Trauerprozess, der dariiber hinaus auch mit einem hohen
MaB an Verzicht gemeinsamer Lebensinhalte verbunden ist, zu bewiltigen und
trotz des beschriebenen Wandels innerhalb der Beziehung emotionale Néhe und
Zuneigung zu der pflegebediirftigen Person zu bewahren (Kurz & Wilz, 2011).
Eine solche drohende ,,gegenseitige Entfremdung® (Kruse, 2017, S. 368) kann
dartiber hinaus das Erleben von Einsamkeitsgefiihlen verstirken.

Die Begleitung und Pflege eines Partners kann dabei iiber die Belastungsper-
spektive hinaus mit Entwicklungsaufgaben und positiven Aspekten einhergehen,
die in Form von vermehrter (Selbst-)Verantwortung und Initiative gleichermalien
fiir den Partner und sich selbst zu bewiltigen ist (Kruse, 2017).
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23 Schone Momente in der Pflege und Begleitung
von Menschen mit Demenz

Die Fokussierung auf die negativen Aspekte der Pflege und Begleitung zeich-
net nur ein unvollstindiges Bild der Lebenssituation pflegender Angehdriger
und Menschen mit Demenz. So gibt es zahlreiche Hinweise und Belege auf
das Vorhandensein positiver Aspekte in den jeweiligen Pflegebeziehungen (u. a.
Carbonneau et al., 2010; Cohen et al., 2002; Habermann et al., 2013; Pender-
grass et al., 2019; Wang et al., 2022), auch wenn bislang keine Einigkeit iiber
das Konzept bzw. die genaue Bestimmung der positiven Aspekte in der Pflege
und Begleitung von Menschen mit Demenz herrscht (Wang et al., 2022). So
fiihrt bereits Kramer (1997b) das Fehlen eines theoretischen Rahmens sowie ein-
deutiger Definitionen iiber positive Aspekte und Gewinne durch die Ubernahme
einer Pflege und Begleitung an, was das Bilden allgemeiner Schlussfolgerungen
hinsichtlich der Lebenssituation pflegender Angehoriger erschwert bzw. verun-
moglicht. Mit dem Aufkommen der Positiven Psychologie durch Martin Seligman
(2000)" nimmt das Forschungsinteresse an den positiven Auswirkungen der infor-
mellen (und formellen) Pflege und Begleitung in den letzten Jahren weiter zu,
wobei die Thematik insbesondere in den letzten zehn Jahren immer mehr Ein-
gang in die Wissenschaft findet (Wang et al., 2022). Unter anderem greifen
Carbonneau und Kollegen (2010) in ihren Arbeiten das von Kramer (1997b)
beschriebene theoretische Defizit auf und entwickeln ein konzeptuelles Modell
positiver Aspekte in der Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz mit
dem Ziel eines besseren Verstindnisses derselben (Carbonneau et al., 2010). Das
Modell geht dabei von drei zentralen Dominen aus: die tdgliche Beziehungs-
qualitdt zwischen Pflegenden und Zu-Pflegenden, das Zufriedenheitsgefiihl der
pflegenden Person sowie die Bedeutung der Rolle der Pflegenden im tiglichen
Leben, womit im Wesentlichen Sinnzuschreibungen innerhalb der Ubernahme
einer Pflege- und Begleitungssituation bzw. individuelle Sinnerfahrungen pfle-
gender Angehoriger zu verstehen sind, und erkléart so die Entstehung positiver
Aspekte durch das Auftreten von bereichernden Ereignissen im tédglichen Leben
der pflegenden Angehorigen. Das Auftreten solcher positiven Momente ist dabei
in einem hohen Mafle durch Selbstwirksamkeit der pflegenden Angehorigen
bedingt. Carbonneau und Kollegen (2010) sehen — basierend auf einer positi-
ven Sichtweise der Pflege und Begleitung — in ihrem Modell das Potential, in der

! Martin Seligmann postuliert in seinen Arbeiten, dass eine einseitige Beschrinkung auf eine
defizitorientierte Sichtweise und die Beriicksichtigung negativer Symptome in der Psycho-
therapie nicht ausreichend sei, sondern vielmehr eine Forderung der Lebenszufriedenheit und
des (subjektiven) Wohlbefindens erzielt werden sollte (Blickhan, 2015).
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Entwicklung von Hilfsangeboten fiir pflegende Angehorige von Menschen mit
Demenz unterstiitzend wirken zu kénnen.

In Untersuchungen positiver Aspekte, die mit der Ubernahme einer Pflege
und Begleitung eines Menschen mit Demenz einhergehen, sollten diese aller-
dings nicht getrennt von den negativen Aspekten und Belastungen betrachtet
werden, da diese eng miteinander verbunden sind und dementsprechend nicht
unabhiingig voneinander wirken. Pinquart und Sorensen (2003) sowie Cohen und
Kollegen (2002) merken in diesem Zusammenhang an, dass sich nicht zuletzt
auch psychosoziale Interventionen fiir pflegende Angehérige auf die Forderung
der positiven Aspekte der Fiirsorge konzentrieren sollten. Dabei sehen insbe-
sondere Cohen und Kollegen (2002) die Forderung der Wahrnehmung positiver
Aspekte in der tdglichen Pflegeerfahrung als wesentlich bei der Implementie-
rung von Unterstiitzungsmalnahmen fiir pflegende Angehorige an. Ein solcher
Ansatz konnte das Wohlbefinden der Pflegenden stirken und die Auswirkungen
von Stress und Belastung durch die Ubernahme der Pflege und Begleitung ver-
ringern (Lévesque et al., 2002; Louderback, 2000; Nolan et al., 1996; Nolan
et al., 2003b). Folglich konnte das Erleben von mehr positiven Ereignissen in der
Pflege und Begleitung dazu beitragen, das Engagement der Pflegenden aufrecht-
zuerhalten und zu fordern (Carbonneau et al., 2010) sowie als Coping-Strategie
fiir pflegende Angehorige in der Pflege und Begleitung wirken (Pendergrass et al.,
2023). Ein umfassendes Verstidndnis iiber die positiven Aspekte der Pflege und
Begleitung aus Sicht pflegender Angehoriger konnte demnach in der Entwicklung
und Implementierung von UnterstiitzungsmaBnahmen fiir pflegende Angehorige
hilfreich sein (Smaling et al., 2021), indem Umweltfaktoren, wie beispielsweise
die Entwicklung von Hilfsmitteln und Unterstiitzungsmanahmen, die Gestaltung
der Sozialpolitik und das Engagement der Gesundheitsdienste, ganzheitlich — also
nicht nur unter der Beriicksichtigung der vorliegenden Belastungen, sondern auch
unter Berticksichtigung positiver Aspekte — beeinflusst bzw. (weiter-)entwickelt
werden konnen (Pysklywec et al., 2020). Da die positiven Auswirkungen der
Pflege miteinander verbunden sind, konnte die Bewiltigung von Belastungen, die
auf einen positiven Effekt abzielen, durch die Entwicklung von Unterstiitzungs-
angeboten diese positive Wirkung verstirken. Dabei wiirden die Auswirkungen
von MaBinahmen, die auf die Schaffung oder Forderung positiver Aspekte inner-
halb der Pflege und Begleitung abzielen, wahrscheinlich Einfluss auf die gesamte
Pflegesituation und das Pflegenetzwerk nehmen (Pysklywec et al., 2020).

Aus der Sicht pflegender Angehoriger werden dahingehend insbesondere das
Gefiihl der personlichen Erfiillung, personliches Wachstum, eine verbesserte
Beziehung zwischen ihnen und Menschen mit Demenz sowie die Entwicklung
einer neuen Lebensperspektive als positive Aspekte der Pflege und Begleitung
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ihres Angehorigen beschrieben (Cheng et al., 2015; Lloyd et al., 2016; Pen-
dergrass et al., 2019; Smaling et al., 2021; Wang et al.,, 2022). An dieser
Stelle ist auf das Modell psychischen Wohlbefindens von Caroll Ryff zu ver-
weisen, welches die sechs Dimensionen (1) Selbstakzeptanz, (2) personliches
Wachstum, (3) Lebensziele, (4) positive Beziehungen zu anderen, (5) effekti-
ver Umgang mit Anforderungen sowie (6) Autonomie umfasst. Ryff geht im
Rahmen ihres multidimensionalen Konzepts davon aus, dass ebendiese person-
lichen und sozialen Faktoren als zentrale Voraussetzungen fiir Wohlbefinden
und Lebenszufriedenheit gelten und miteinander in Zusammenhang stehen (Ryff,
1989; Ryff & Keyes, 1995). Kruse (2017) sieht hinsichtlich der Lebenssituation
pflegender Angehoriger alle diese Dimensionen angesprochen, die ein psycho-
logisches Wachstum pflegender Angehoriger durch die Ubernahme der Pflege
und Begleitung bedingen. Das Modell kann in diesem Sinne auch auf die obig
dargestellten Wahrnehmungen pflegender Angehoriger bezogen werden, welche
die von Ryff angesprochenen Dimensionen beinhalten. Im Folgenden sind einige
dieser Dimensionen néher dargestellt und auf die Situation pflegender Angehori-
ger von Menschen mit Demenz iibertragen: ,,People attempt to feel good about
themselves even while being aware of their own limitations (self-acceptance)®
(Ryff et al., 2021, S. 97). Die hier beschriebene Dimension der Selbstakzeptanz
zeigt sich bei pflegenden Angehorigen darin, dass sie mit sich und ihrem Tun
zufrieden sind und dariiber hinaus in der Lage dazu sind, ihre Grenzen anzuer-
kennen und sich Unterstiitzung zu suchen. Die zweite Dimension, personliches
Wachstum, beschreibt die Bewiltigung der personlichen Herausforderungen und
die Fahigkeit sich an neue Situationen anzupassen. Ebendieser Bewiltigungspro-
zess kann dabei als stabilisierender Resilienzprozess angesehen werden (Wiloth &
Kramer, 2021). In diesem Sinne wirken sich Belastungen und Herausforderun-
gen nicht ausschlieBlich negativ auf das Individuum aus, sondern konnen durch
eine erfolgreiche Bewiltigung bzw. einen erfolgreichen Umgang das psychische
Wohlbefinden stirken. Die Gestaltung und der Erhalt einer positiven Beziehung
zum an Demenz erkrankten Familienmitglied, stellen weitere wichtige Motive fiir
pflegende Angehorige dar: ,,They also seek to develop and maintain warm and
trusting interpersonal relationships (positive relations with others)* (Ryff et al.,
2021, S. 97).

Die Wahrnehmung positiver Pflegeerfahrungen steht dabei in Zusammenhang
mit einer geringeren Belastung und einer besseren psychischen und physischen
Gesundheit (Carbonneau et al., 2010; Pinquart & Sorensen, 2004; Smaling et al.,
2021). Dariiber hinaus beeinflusst die Wahrnehmung positiver Aspekte das (sub-
jektive) Wohlbefinden pflegender Angehoriger (Cartwright et al., 1994; Motenko,
1989; Pinquart & Sorensen, 2004), sodass durch weniger Belastung und eine
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bessere physische und psychische Gesundheit auch mit weniger negativen Verhal-
ten auf die zu Pflegenden eingegangen wird (Cohen et al., 1994). In Anbetracht
dessen gehen Nolan und Kollegen (1996) davon aus, dass fehlende Zufrieden-
heit ein wesentlicher Indikator fiir das Risiko von Gewalt und Missbrauch in
der informellen Pflege ist und eine positive Wahrnehmung der Pflegesituation
die lingerfristige Bereitschaft zur Ubernahme der Pflege und Begleitung fordert
(Pruchno et al., 1990).

So stellen Pysklywec und Kollegen (2020) in ihren Analysen fest, dass
pflegende Angehorige vor allem in der Beziehung zur pflegebediirftigen Per-
son — beispielsweise durch eine vertrautere dyadische Beziehung zueinander —,
in der Beziehung zu Anderen sowie in der Beziehung zu sich selbst (etwa in
Form von personlichem Wachstum) positive Aspekte wahrnehmen. Die wesentli-
che Bedeutung der Beziehungskomponente pflegerischen Sorgehandelns, die auf
dem person-zentrierten Pflegeverstindnis Tom Kitwoods basiert und dabei die
Einzigartigkeit der Person stets in den Mittelpunkt riickt, wird in einschldgigen
pflegewissenschaftlichen Arbeiten von Nolan und Kollegen hervorgehoben (ver-
gleiche Nolan & Allan, 2012; Nolan et al., 2006; Nolan et al., 2004). Ausgehend
von dieser Sichtweise und mit der Zielsetzung der Stirkung der Beziehungsdi-
mension, entwickelten Nolan und Kollegen das Senses Framework, mit welchem
sie insbesondere die Beziehungsdimension in den Mittelpunkt der Pflege und
Begleitung setzen (Nolan et al., 2004):

The ‘Senses Framework’ is intended to capture the subjective and perceptual dimensi-
ons of caring relationships and reflects both the interpersonal processes involved and
the intra-personal experiences of care (Nolan et al., 2003a, S. 275).

Dabei gehen die Autoren davon aus, dass ,,personhood is best understood in
the context of relationships* (Nolan et al., 2004, S. 47) und halten fest, dass
,»good care is best understood in terms of the inter-relationships between those
giving and receiving care” (Nolan et al., 2004, S. 49). Aus diesem Blickwinkel
konnen nicht nur ,Interdependenzen und Abhéngigkeitsverhéltnisse thematisiert
werden, die zu einer Verbesserung der pflegerischen Gesamtsituation beitragen
konnen (Ritzi, 2023, S. 202), sondern dariiber hinaus auch die Wichtigkeit von
Beziehungen im Erleben schoner Momente bzw. positiver Aspekte innerhalb der
Pflege und Begleitung begriindet werden. Ausgangspunkt des Senses Framework
stellt dabei das Sinnerleben bzw. die Sinnerfahrungen der Sorgenden und deren
individuelle Forderung dar. Dieses bezieht iiber die pflegebediirftige Person hin-
aus, auch die Erfahrungen der Pflegenden, seien es professionell Pflegende oder
pflegende Angehorige, mit ein:
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Das innovative und stimulierende Moment dieses Ansatzes ist vor allem darin zu
sehen, dass diese Sinnquellen nicht allein aus der Sicht der pflegebediirftigen Person
untersucht werden, sondern auch aus der Sicht der pflegenden Person (Kruse, 2021a,
S. 135).

Wesentlich fiir die Gestaltung eines bereichernden Pflegeumfelds und die Wahr-
nehmung positiver Aspekte in der Pflege und Begleitung ist fiir Nolan und
Kollegen die Notwendigkeit voneinander abhédngiger Beziehungen, in denen die
Bediirfnisse aller Beteiligten anerkannt und beriicksichtigt werden:

For us, [...] the Senses Framework captures the important dimensions of interdepen-
dent relationships necessary to create and sustain an enriched environment of care in
which the needs of all participants are acknowledged and addressed. This lies at the
heart of our vision of relationship-centred care and illustrates the delicate interactions
necessary to achieve truly collaborative care (Nolan et al., 2006, S. 124).

Das Senses Framework umfasst dabei die folgenden sechs Sinndimensionen: (1)
Sicherheit (security), (2) Kontinuitit (continuity), (3) Zugehorigkeit (belonging),
(4) Ziel (purpose), (5) Erfiillung (achievement/fulfillment) und (6) Bedeutung
(significance), die von den Autoren als Grundvoraussetzung fiir gute (Pflege-)
Beziehungen angesehen werden. Die zentrale Ausrichtung auf den Sinn ermog-
licht es nicht nur der pflegebediirftigen Person selbst, sondern auch den an
der Pflege und Begleitung beteiligten Akteuren, ,.die je eigenen Sinnerfahrun-
gen und das Sinnerleben zu befragen und dieses in Folge zu beférdern® (Ritzi,
2023, S. 202). Nolan und Kollegen gehen in diesem Zusammenhang davon aus,
dass gute Pflege und Begleitung nur dann verwirklicht werden kann, wenn alle
Beteiligten ebendiese Sinndimensionen erleben (Nolan et al., 2006).

Im Folgenden seien vor diesem Hintergrund die bereits beschriebenen Bezie-
hungskonstellationen im Kontext der Wahrnehmung positiver Aspekte dargestellt.

Beziehung zur pflegebediirftigen Person
Besonders die Beziehung zur pflegebediirftigen Person stellt einen wesentlichen
Aspekt in der Wahrnehmung positiver und sinnstiftender Momente in der Pflege
und Begleitung dar. Pflegende Angehorige, die ein hohes Mal} an Liebe und Inti-
mitdt zu ihren pflegebediirftigen Angehdrigen empfinden, beschreiben Braithwaite
(1996) zufolge weniger negative Effekte, sondern vielmehr positive Gefiihle und
ein besseres allgemeines psychisches Wohlbefinden.

Dariiber hinaus berichten manche Studien von einer verbesserten Beziehung
zwischen pflegenden Angehorigen und pflegebediirftiger Person durch die Uber-
nahme der informellen Pflege und Begleitung (u. a. Cheng et al., 2015; Lloyd



2.3 Schone Momente in der Pflege und Begleitung ... 21

et al, 2016; Yu et al., 2018). So heben Habermann und Kollegen (2013)
hervor, dass die gemeinsame Zeit, die pflegende Angehorige mit ihren pfle-
gebediirftigen Angehorigen im Alltag verbringen, vor allem fiir die pflegenden
Angehorigen zu bedeutungsvollen Momenten werden. Insbesondere Gefiihle der
geteilten Freude und der entgegengebrachten Wertschitzung aufseiten der pflege-
bediirftigen Personen werden von den pflegenden Angehdrigen dabei als positiv
wahrgenommen (Andrén & Elmstahl, 2005; Kuuppelomiki et al., 2004). Kuup-
pelomiki und Kollegen (2004) sowie Cheng und Kollegen (2015) berichten vor
diesem Hintergrund, dass Wertschitzung — insbesondere durch die Anerkennung
der entgegengebrachten Begleitung und Versorgung aufseiten der pflegebediirfti-
gen Person sowie der daraus hervorgebrachten Dankbarkeit — als positiv von den
pflegenden Angehorigen bewertet wird. Habermann und Kollegen (2013) fiigen
zudem Aspekte von Liebesbekundungen als schone Momente aus Sicht der pfle-
genden Angehorigen hinzu. Momente der Reziprozitit wirken dabei motivierend
auf pflegende Angehorige in Bezug auf die langfristige Ubernahme der Pflege
und Begleitung (Peacock et al., 2010). Bereits Motenko (1989) sowie Nolan und
Kollegen (1996) haben in diesem Zusammenhang gezeigt, dass Reziprozitit und
Kontinuitdt im Wesentlichen von der Qualitit der Beziehung als positiv wahr-
genommene Aspekte der Pflege abhingen. An dieser Stelle sei auf die obig
dargestellten Ausfiihrungen zum Senses Framework von Nolan und Kollegen
(2006) verwiesen, die ebendiese Aspekte von Beziehungserleben als essentiell
in der Wahrnehmung positiver Pflegeerfahrungen beschreiben.

Diese empirischen Befunde lassen sich auf einer tieferen Ebene auch ethisch
begriinden, da sie auf eindriickliche Weise die Art der Begegnung illustrieren, die
Emmanuel Lévinas als Begegnung mit dem Anderen charakterisiert: Der Andere
kann nach Lévinas jeder Mensch sein, dem man begegnet, vor allem aber vul-
nerable Menschen, die uns durch ihre Angewiesenheit auf Unterstiitzung direkt
in die Verantwortung nehmen, ihnen zu helfen. Lévinas spricht in diesem Kontext
von dem Antlitz und tatsdchlich stellt der ,,Appell des Antlitzes an den Nzchsten®
(Kruse, 2021b, S. 280) einen zentralen Aspekt seiner Ethik dar:

Jemand, der sich durch [...] das Antlitz [...] ausdriickt, ist jemand, der dadurch an
mich appelliert, jemand, der sich in meine Verantwortung begibt: Von nun an bin ich
fiir ihn verantwortlich. All die Gesten des Anderen waren an mich gerichtete Zeichen
(Lévinas, 2013, S. 22).

Antwortet man auf diesen Appell, so erkennt man den Vorrang des Anderen vor
jedem Eigeninteresse und ldsst sich von ihm in die Pflicht nehmen, zu helfen:
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Die Sorge fiir den Anderen siegt iiber die Sorge um sich selbst. Genau das ist es was
ich ,Heiligkeit* nenne. Unsere Menschlichkeit besteht darin, dass wir den Vorrang
des Anderen anerkennen konnen. Die Sprache wendet sich immer dem Anderen zu,
so als ob man gar nicht denken konnte, ohne sich bereits um den Anderen zu sorgen
(Lévinas, 2006, S. 173).

In dieser Ethik, die vom grundsitzlichen Anspruch des Anderen ausgeht, steht
die interpersonale Begegnung mit (vulnerablen) Menschen im Mittelpunkt. Ein
zentraler Aspekt seines Denkens ist dabei das Motiv der Verantwortung, insofern
er den Menschen primér als einen vom Anderen zur ,,Verantwortung gerufenen®
ansieht. Nicht nur auf formelle Pflegebeziehungen (Ritzi, 2023), sondern auch
auf die vorliegende Thematik lédsst sich diese ethische Struktur sinnvoll anwen-
den: Pflegende Angehorige konnen es als eine grole Anforderung des Antlitzes
ihrer pflegebediirftigen Angehorigen erfahren, fiir diese einzustehen und fiir sie
zu sorgen. Es kann dabei aber auch und besonders als bereichernd empfunden
werden, ein solches Vertrauen und eine solche Verantwortung zu erhalten und
die Angehorigen in ihrer Vulnerabilitit nicht im Stich zu lassen, sondern sie
tiefer kennen und lieben zu lernen. Die Ethik von Emmanuel Lévinas, die die
Verantwortlichkeit von Menschen fiir ihre unmittelbar nichsten Mitmenschen in
den Mittelpunkt riickt, kann ein besonderes Licht auf die informelle Pflege und
die selbstlose Bereitschaft pflegender Angehoriger fiir die Pflege und Betreuung
ihrer Nahestehenden werfen. Sie ldsst sich jedoch in eine gesamtgesellschaftli-
che Verantwortung in der Begleitung und Unterstiitzung pflegender Angehoriger
einbetten.

Zuletzt sei zudem darauf hingewiesen, dass sich diese Begegnung mit dem
Anderen auch im weiteren Rahmen iiber die unmittelbare Beziehung zu pfle-
gebediirftigen Angehorigen hinaus mit anderen Personenkreisen ereignen kann:
Beziehungen zu anderen Personen sind, wie empirische Studien zeigen, ein essen-
tieller Aspekt fiir eine gelingende positive Wahrnehmung der Pflegesituation.
Dabei wird nicht nur das Vorhandensein einer guten Beziehung zu Freunden und
Familie eingeschlossen, sondern dariiber hinaus auch das soziale Netzwerk, das
sich im Verlauf der Pflegesituation neu entwickelt. Hierzu zihlen etwa unterstiit-
zende bzw. beratende Pflegekrifte oder andere Betroffene. Mehrotra und Sukumar
(2007) sowie Peacock und Kollegen (2010) stellen bereits diesbeziiglich in ihren
Arbeiten fest, dass pflegende Angehorige sich vor allem durch ihre Familien
gut unterstiitzt fiihlen. Auch aktuellere Arbeiten bestitigen diese Bedeutung des
Umfelds und werten sie als positive Aspekte innerhalb der Pflege und Beglei-
tung (Lindeza et al., 2020). Dariiber hinaus fungieren bereits bestehende Freunde
in den jeweiligen Pflegesituationen dhnlich unterstiitzend wie die Familie selbst
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(Mehrotra & Sukumar, 2007; Ribeiro & Pail, 2008). Weiterhin werden auch
Kontakte zu professionellen Pflegekriften, die den pflegenden Angehdrigen unter-
stiitzend oder beratend zur Seite stehen, als wertvoll beschrieben (Lindeza et al.,
2020; Mehrotra & Sukumar, 2007). Auch der Kontakt zu anderen pflegenden
Angehorigen durch Selbsthilfegruppen wird als positive Auswirkung angesehen —
da die Pflegenden darin eine Moglichkeit sehen, die eigene innere Stirke zu
entdecken (Peacock et al., 2010).

Beziehung zu sich selbst

Die Ubernahme einer Pflege und Begleitung ist eng mit der Beziehung zu sich
selbst verbunden und wird von Pysklywec und Kollegen (2020) als Prozess
der Vertiefung eines Identititsgefiihls durch die Entdeckung innerer Stirken, der
Entwicklung des Charakters und der Stirkung eines positiven Selbstbildes cha-
rakterisiert. Die Beziehung zu sich selbst wirkt sich dabei im Wesentlichen auf
drei positive Aspekte aus: personliches Wachstum, Anpassung durch Wissens-
und Kompetenzerwerb sowie Lebenssinn (Pysklywec et al., 2020). Insbesondere
das personliche Wachstum wird in einer Vielzahl an Studien als positive Aus-
wirkung der Ubernahme einer Pflegesituation beschrieben (u. a. Cameron et al.,
2014; Cheng et al., 2015; Duggleby et al., 2012; Habermann et al., 2013; Kang
et al., 2013; Kim et al., 2007; Lépez et al., 2005; McCausland & Pakenham,
2003; Mehrotra & Sukumar, 2007; Netto et al., 2009; Pakenham, 2005; Peacock
et al., 2010). Personliches Wachstum wird hinsichtlich dessen als ein Prozess der
Uberwindung von Schwierigkeiten definiert, durch den die pflegenden Angeho-
rigen geistig und emotional widerstandsfihiger werden, was sich positiv auf sie
selbst auswirkt, wie z. B. in der Ubernahme von Verantwortung fiir den ande-
ren. Zudem ermittelten Kim und Kollegen (2007) im Rahmen einer Studie, dass
einige pflegende Angehdrige als Folge der Ubernahme einer Pflege und Beglei-
tung, eine hohere Empathie fiir andere Menschen spiiren. Auch die Wahrnehmung
eines verbesserten Selbstwertgefiihls zihlt dabei zu den am héufigsten genannten
personlichen Entwicklungen (Lépez et al., 2005). Die Fiirsorge fiir einen Ange-
horigen zu tibernehmen geht Cheng und Kollegen (2015) zufolge auch mit der
Fahigkeit einher, zu lernen, jeden Moment zu genieBen. Weiterhin geben pfle-
gende Angehorige in unterschiedlichen Untersuchungen an, spiritueller zu sein
(Mehrotra & Sukumar, 2007; Netto et al., 2009). Spiritualitdt ldsst sich mit
Kruse (2021b) ,,als transzendentale Selbst- und Welterfahrung* (Kruse, 2021b,
S. 123) ohne den zwingenden Verweis auf eine gottliche Instanz beschreiben,
die zum Bewusstsein eigener Werte und dem Anstofl von Entwicklungsprozessen
innerhalb des Selbst fiihrt (Kruse & Schmitt, 2018).
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An dieser Stelle kann festgehalten werden, dass die Qualitdt der Beziehung
zur pflegebediirftigen Person sowie die Beziehung zu sich selbst zentrale Berei-
che positiver (Erfahrungs-)Aspekte der Pflege und Begleitung sind. Diese lassen
sich auch auf das obig dargestellte Modell von Carbonneau und Kollegen (2010)
beziehen, die ebenfalls Aspekte positiver Pflegeerfahrungen konzeptualisieren. Es
sind dariiber hinaus vor allem die Sinnfindung in der Ubernahme der Pflege
und Begleitung sowie das Gefiihl der Erfiillung, beispielsweise durch wahrge-
nommenes Wachstum an der neuen Lebensaufgabe sowie der Mdoglichkeit dem
pflegebediirftigen Angehorigen etwas zuriickgeben zu konnen, die als positive
Pflegeerfahrungen wirken konnen, die miteinander in Zusammenhang stehen und
sich ggf. beeinflussen. Fiir die weitere Entwicklung und Gestaltung von Unter-
stiitzungsmafnahmen fiir pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz sind
sie deshalb unbedingt zu beriicksichtigen.
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Die Einbindung von Tagebiichern 3
in Therapie und Forschung

Im Rahmen der vorliegenden Forschungsarbeit sollen pflegende Angehorige von
Menschen mit Demenz durch die Anwendung der Tagebuch-Methode fiir die
Wahrnehmung schoner Momente im Alltag sensibilisiert werden. Dabei tritt durch
individuelle Aufzeichnungen der Schreibenden die Sichtweise des Individuums
(,,subjektiver Sinn“) als primédrer Bezugspunkt in den Vordergrund der Betrach-
tung (Mey & Ruppel, 2018) und ermoglicht so die Betrachtung des inneren
»Seelenlebens® sowie die Abbildung der ,Einzigartigkeit dieser Lebensphase*
(Mey, 2000, S. 4).

Die Ubernahme der Pflege und Begleitung eines nahen Angehérigen ist ein
emotionales und in Teilen stark belastendes Lebensereignis, welches bislang nur
selten mit der Nutzung der Tagebuchmethode in Verbindung gebracht wurde
(Wilz & Brihler, 1997). Ausgehend von der Entwicklung der Tagebuchmethode
in der Wissenschaft wird der Einsatz von Tagebiichern insbesondere in der Ver-
haltenstherapie und Bewiltigungsforschung vorgestellt. Dariiber hinaus werden
Schreibinterventionen und deren Wirkung diskutiert, mit besonderem Blick auf
positiven Schreibinterventionen — also dem Aufschreiben positiver Emotionen.
Damit soll begriindet werden warum sich die Methode des Tagebuch-Schreibens
insbesondere zur Betrachtung der Lebenssituation pflegender Angehoriger von
Menschen mit Demenz eignet bzw. diese in der Bewiltigung vorherrschen-
der Herausforderungen und Belastungen aber auch in der Forderung einer
ressourcenorientierten Haltung auf die Pflegesituation unterstiitzen kann.
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3.1 Entstehung und Geschichte der
Tagebuch-Methode

Mit der Tagebuch-Methode wird in der Psychologie das regelmiflige bzw. tig-
liche Aufschreiben wesentlicher erlebter und wahrgenommener Aspekte und
Verhaltensbereiche bezeichnet (Stangl, 2023). Sie dient dabei als Erhebungs-
strategie ,,bei der vorher festgelegte Ereignisse, Verhaltensweisen und Urteile
nach bestimmten Richtlinien zum gegebenen Zeitpunkt von Probanden selbst
protokolliert werden miissen* (Laireiter & Thiele, 1995, S. 132).

Urspriinglich ist die Methode mit der Entwicklungspsychologie verbunden und
wird mit deren Frithphase im Ubergang vom 19. zum 20. Jahrhundert assozi-
iert, die insbesondere durch ,detaillierte Beobachtungs- und Tagebuchstudien*
(Mey, 2000, S. 3) gekennzeichnet ist. Im weiteren Entwicklungsverlauf fin-
det sich die Tagebuch-Methode auch in anderen psychologischen Disziplinen
wie der Klinischen und Piddagogischen Psychologie als Methode zur Selbst-
kontrolle und Selbstreflexion und wird zudem als therapeutisch wirksames
Instrument genutzt (Seemann, 1997; Wilz, 2002). In klinisch-medizinischen Stu-
dien findet sie bspw. in Form von Schmerztagebiichern, Migrinetagebiichern und
Erndhrungstagebiichern Anwendung.

Tagebuchaufzeichnung haben einen weit zuriickgehenden historischen Hin-
tergrund. Bereits in der Antike wurden Notizen des romischen Kaisers und
Philosophen Marc Aurel als Tagebucheintrige bezeichnet, in denen er seine
Gedanken und Erlebnisse aus dem Feldlager verschriftlichte. Ebendiese schrift-
lichen Eintrige bzw. ,Selbstbetrachtungen® von Marc Aurel weisen nach Sperl
(2010) Elemente des heutigen Tagebuch-Konstrukts auf, werden aber mit auto-
biographischen Elementen und Belehrungen zur Emotionskontrolle kombiniert
(Sperl, 2010).

Im Mittelalter mehrten sich Chroniken, in denen Berichte iiber den All-
tag, Religions- und Moralvorstellungen sowie Beobachtungen aus Reisen und
der Natur festgehalten wurden. Gugulski (2002) zufolge handelt es sich dabei
jedoch weniger um Selbstreflexionen als vielmehr um sachliche Berichterstattun-
gen, die Wuthenow (1990) z. B. als ,,chronikalische Teilnahmslosigkeit* (S. 59)
beschreibt.

Alles Beobachtete wurde aufgezihlt, ohne Unterschiede hervorzuheben. Ohne Refle-
xion wurden personliche Dinge neben Beobachtungen zur Arbeit oder zur Natur
aneinandergereiht (Sperl, 2010, S. 21).
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Insbesondere in der Renaissance (16. Jahrhundert) wurden Niederschriften ,,zu
immer genaueren Spiegelungen der intimen, unteilbaren, souverdnen Individua-
litdt*“ (Hocke, 1978, S. 16), die in der franzosischen Literatur als journal intime
beschrieben wurden (Gugulski, 2002). Nach Seemann (1997) beinhalten diese
Aufzeichnungen immer haufiger Beobachtungen des eigenen Ichs im Rahmen
von Aktivititen und Gedanken sowie Gefiihlen und Wohlergehen. Weiterhin sieht
auch Sperl (2010) diese Epoche als Wendepunkt der Tagebuchaufzeichnungen an:

Eine Zunahme personlicher Anteile markiert im 15. und 16. Jahrhundert die Weiter-
entwicklung der reinen Chronik hin zum Tagebuch. Mit dem Beginn der Renaissance
wurde das einheitliche Weltbild mit einem fest gefiigten christlichen Glauben und
einer nach Stidnden geordneten Gesellschaft mehr und mehr durch eine Sicht ersetzt,
in deren Mittelpunkt ein selbststindiges Individuum steht, das sich selbst immer mehr
zum Thema macht (Sperl, 2010, S. 21).

Mit der Verdnderung des Menschenbildes im 18. Jahrhundert, welches den
Waunsch nach Freiheit und Individualitdt immer stirker prigte (Boerner, 1969;
Schonborn, 1999), entwickeln sich auch die Tagebucheintriage weiter: der Wunsch
nach Selbstentfaltung und -verwirklichung wird immer groBer (Bitzer-Gavornik,
2012).

Biographische Texte erlebten im 18. Jahrhundert (v. a. in der zweiten Hilfte) eine
gewisse Konjunktur — entsprechend ist es auch als das »eigentliche Jahrhundert der
Biographie« (Maurer 2004, 40) bezeichnet worden (Schnicke, 2009, S. 234).

Bereits zu diesem Zeitpunkt verwurzeln sich erste Ansatzpunkte zur wissen-
schaftlichen Tagebuchforschung. Im 20. Jahrhundert, mit der Entwicklung der
humanistischen Psychologie, gewinnt das Tagebuch dann (sowohl privat als auch
wissenschaftlich) an Beliebtheit, wobei insbesondere Ausnahme- und Krisen-
situationen (wie bspw. die Weltkriege) mit Hilfe dieses Mediums verarbeitet
wurden. Vor allem Aspekte der Selbsterfahrung, Selbstanalyse, Selbstfindung und
Selbstreflexion finden dabei Eingang in die Tagebuchpraxis (Fischer, 2022). Ein
beriihmtes und international verbreitetes Beispiel stellt das Tagebuch der Anne
Frank dar. Tagebiicher werden in unterschiedlichen Lebenssituationen als hilfrei-
che Methode der Selbstreflexion erlebt, der auch positive sowie therapeutische
Effekte zugesprochen werden (Wilz, 2002).

Hinsichtlich dieser Aspekte werden klassische Tagebuchaufzeichnungen von
wissenschaftlichen, zum Teil (hoch)standardisierten, Tagebiichern unterschieden.
Gemeinsam ist ihnen dabei jedoch die Erfahrung der Selbstbeobachtung und
Selbsterkenntnis (Seemann, 1997):
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Das Selbstgesprich regt zu Selbstauslegung, Selbstplanung und Selbstaufmunterung
an. ... Die Selbstauslegung fiihrt zur intimsten Ich-Analyse, die Selbstplanung zu
Entwiirfen aller Art, die Selbstermunterung zur Selbstdiskussion iiber Lebensaufga-
ben und Lebensziele, iiber Irrtiimer und Vorbilder (Hocke, 1963, S. 24 f. zit. nach
Seemann, 1997, S. 13).

Zentrale Kennzeichen von Tagebuchaufzeichnungen sind dabei ein ,schreibendes
Ich® (Gugulski, 2002) sowie die RegelméBigkeit der Aufzeichnungen (Kochinka,
2008). Die Tatsache, dass Erlebnisse und Gefiihle zeitnah und regelmaBig ver-
schriftlicht werden und dabei ,,als sozial legitimierte Selbstreporte qualifiziert
werden (Kunz, 2018, S. 36), dient also bei aller Diversifikation als verbindendes
Moment. Moderne Tagebiicher — die hiufig auch als journals beschrieben wer-
den — zeichnen sich vor allem durch ihre Individualitit und thematische Vielfalt
aus:

A journal is as individual as its writer and can be serious, purposeful, therapeutic,
creative, spiritual or anything else. It can be initiated with a clear intention or a vague
hope it will be helpful; and as the journal progresses it forms its own character (Wood,
2013, S. 16).

Dahingehend entstehen eine Vielzahl unterschiedlicher Typen von journals, die
Wood (2013) in neun verschiedene Kategorien zusammenfasst: (1) the narrative
journal, (2) the learning journal, (3) the self-reflective or working journal, (4)
the positive achievement journal, (5) the art or creative journal, (6) the scrap-
book journal or single page montage, (7) reflective frameworks and models, (8)
visualisation, reflective worksheets and (9) the dream journal (Wood, 2013).

Im Kontext der vorliegenden Arbeit sind insbesondere narrative journals
und positive achievement journals von Bedeutung. Narrative journals vereinen
Aufzeichnungen personlicher Gedanken, Beobachtungen und Ereignisse, wel-
che einen selbstreflexiven Charakter aufweisen (Wood, 2013). Das Aufschreiben
ebendieser Lebensgeschichten verspricht dabei in der individuellen Sinnfindung
unterstiitzend zu wirken und einen Beitrag zur Selbstfindung zu leisten (Bluck &
Alea, 2008; Bluck & Liao, 2013; McAdams, 1996; McLean et al., 2007). Eine
Untersuchung von Steiner und Kollegen (2019) belegten, dass das Nachdenken
und Schreiben iiber die eigene Lebensgeschichte das Selbstwertgefiihl verbessert
und zum Aufbau einer positiven Identitit beitrdgt. Holliday und Kollegen (2023)
konnten zeigen, dass bei Fachkriften im Gesundheitswesen ein implementiertes
Schreibprogramm auf einer Intensivstation wihrend der Covid-19-Pandemie nicht
nur eine niedrigschwellige Intervention ist, sondern das Potential aufweist, Stress
und depressive Symptome zu verringern (Holliday et al., 2023).
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Positive achievement journals setzen hingegen an den Konzepten der Positi-
ven Psychologie an und thematisieren Aspekte der Achtsamkeit und Dankbarkeit.
Dabei soll bei den Schreibenden vor allem Selbstliebe und Selbstfiirsorge gestirkt
werden (Fischer, 2022). Eine Untersuchung von Cunha und Kollegen (2019) kann
belegen, dass das tigliche Fiihren von Dankbarkeitslisten positive Auswirkungen
auf Affekt, subjektive Gliicksgefiihle und Lebenszufriedenheit hat und zudem
depressive Symptome reduziert.

Setzt man sich wissenschaftlich mit Tagebiichern und deren Logik ausein-
ander, sei hierbei insbesondere auf die deutsche entwicklungspsychologische
Forschungstradition verwiesen, die vor allem die Entwicklung von Kindern und
Jugendlichen/Heranwachsenden in den Fokus der Betrachtung riickt. Bereits
das Ehepaar Clara und William Stern (1907) sowie Wilhelm T. Preyer (1923)
verschriftlichten Beobachtungen und Entwicklungsprozesse ihrer Kinder. Als Pio-
nierin der Tagebuchanalysen gilt Charlotte Biihler, die Tagebucheintrige von
Jugendlichen untersuchte und diese somit zum Forschungsgegenstand machte.
Zur Analyse der Tagebucheintrige nutzte Biihler einen eigenen Zugang mit dem
Ziel, innere Zustinde der Jugendlichen sowie deren Verarbeitung zu erfassen,
und entwickelte hierzu eine Kombination aus Hermeneutik und Inhaltsana-
lyse, die jedoch methodisch stark kritisiert wird (Mey, 2018). Auch Siegfried
Bernfeld (1978) untersuchte ,,Tagebuchmaterialien via hermeneutischem For-
schungsansatz, psychoanalytischer Methodik und unter Beriicksichtigung einer
sozialgeschichtlichen Perspektive* (Mey, 2000, S. 3) und weist in diesem Zuge
darauf hin, insbesondere die Beziehung zwischen dem Forschenden und dem
Forschungsgegenstand zu reflektieren (Bernfeld, 2010; Mey, 2018).

Mit dem Aufkommen des Behaviorismus wurden Tagebuchstudien aufgrund
der zunehmend kritisierten Subjektivitit immer weniger als Forschungsmethode
verwendet, und gelten als das ,,Stiefkind“ der qualitativen Forschung: ,,Diary
method has arguably been the ‘poor relation’ of the methodological family in
qualitative research, compared, for example, to interviews® (Bartlett & Milligan,
2015, S. 1).

In den letzten Jahrzehnten nehmen Tagebuchstudien wieder zu — dies ist auf
der einen Seite mit dem wissenschaftlich weitgehend akzeptierten epistemolo-
gischen Subjektmodell zu erkldren, das dazu beitrigt, dass ,.der zunehmende
Einsatz von Tagebiichern auch als Indiz fiir die ,kognitive Wende* in den Sozi-
alwissenschaften verstanden [wird]*“ (Seemann, 1997, S. 14). Auf der anderen
Seite ist auch die Entwicklung der Prozessforschung bzw. Verlaufsbeobachtung
forderlich fiir die Renaissance der Tagebuch-Methode (Seemann, 1997) und hat
insbesondere in den letzten fiinf Jahren (Stand 2023) immer hiufiger in unter-
schiedlichen psychologischen Disziplinen Anwendung gefunden, wie bspw. in
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der Wirtschafts-, Arbeits- und Verhaltenspsychologie. Thematisch liegt der Fokus
dabei vor allem auf quantitativen Forschungsarbeiten, wohingegen qualitative,
inhaltsanalytische Arbeiten seltener zu finden sind. In diesem Zuge ist anzumer-
ken, dass populdre methodische Arbeiten zur qualitativen Forschung wenig Bezug
auf Tagebuchmethoden nehmen (z. B. Bowling, 2014; Creswell & Creswell,
2017; Flick, 2014), wobei diese ein durchaus flexibles Instrument zur Erhebung
umfangreicher Daten darstellen.

3.2 Die Nutzung der Tagebuch-Methode in der
Forschung

Die Tagebuch-Methode kann als ein Instrument zur Untersuchung verschie-
dener menschlicher Phidnomene (einschlieflich Personlichkeitsprozesse) genutzt
werden, sich mit familidren Interaktionen und Beziehungen auseinandersetzen
sowie korperliche und seelisch emotionale Aspekte abbilden (Bolger et al.,
2003). Insofern ist sie vor allem mit Blick auf die Zielsetzung der vorliegen-
den Arbeit geeignet, die Lebenssituation pflegender Angehoriger (von Menschen
mit Demenz) in ihrer Unterschiedlichkeit und Individualitidt sowohl wahrzuneh-
men als auch wissenschaftlich zu betrachten. Die Tagebuch-Methode ermoglicht
zudem die Betrachtung einer Person bzw. Dyade iiber einen lingeren Zeitraum
hinweg. So lassen sich einerseits individuelle Fallbeschreibungen erstellen und
andererseits personale Prozesse und deren Verdnderungen im zeitlichen Verlauf
in den Blick nehmen.

In der wissenschaftlichen Forschung werden vor allem angeforderte von
nicht-angeforderten Tagebiichern unterschieden, wobei angeforderte Tagebiicher
zumeist durch Wissenschaftler erbetene Tagebuch-Eintrige zu bestimmten The-
men (Gedanken, Gefiihle und Verhaltensweisen) darstellen und die Schreibenden
von den jeweiligen Forschenden begleitet werden. Ein zur Thematik dieser Arbeit
passendes Beispiel stammt von Wilz (2002), die im Rahmen einer Tagebuchstu-
die pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz Tagebuch schreiben lief3
und deren Belastungsverarbeitung analysierte. Dariiber hinaus untersuchte die
Commission on the Future of the Home Care Workforce (2014) ebenfalls ange-
forderte Tagebucheintrige von Pflegekriften aus der ambulanten pflegerischen
Versorgung, um deren Herausforderungen und Bedarfe in der Pflege und Beglei-
tung von Menschen mit hohem Unterstiitzungsbedarf zu eruieren. Die Eintrige
der Pflegenden verdeutlichen die Notwendigkeit, mehr in die Pflege und Beglei-
tung zu investieren und zeigen dariiber hinaus den Wert der Tagebuch-Methode
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auf, die es ermoglicht, einer Personengruppe eine Stimme zu geben, die in der
Regel nicht gehort wird (Bartlett & Milligan, 2015).

Tagebiicher bieten die Mdoglichkeit, soziale, psychologische und physiologi-
sche Prozesse in Alltagssituationen zu untersuchen. Gleichzeitig erkennen sie
die Bedeutung der Kontexte an, in denen sich diese Prozesse entfalten (Bol-
ger et al., 2003). Demnach sollen Tagebiicher die kleinen Erlebnisse des Alltags
festhalten, die den grofiten Teil unserer Zeit ausmachen und unsere bewusste
Aufmerksamkeit in Anspruch nehmen (Wheeler & Reis, 1991).

Grundlegender Vorteil der Tagebuchmethode ist die Moglichkeit der Unter-
suchung berichteter Ereignisse und Erfahrungen in ihrem natiirlichen, spontanen
Kontext und kann somit Informationen erginzen, die mit traditionellen Methoden
gewonnen werden (Reis et al., 1994) und dabei das Leben so erfassen, wie es
gelebt wird: ,,capturing life as it is lived” (Bolger et al., 2003, S. 579). Tagebii-
cher ermoglichen es dariiber hinaus, die Retrospektivitit zu verringern indem der
Abstand zwischen dem Erlebten und dem Bericht iiber das Erlebte selbst sehr
gering gehalten werden kann (Bartlett & Milligan, 2015; Bolger et al., 2003).

3.3 Schreib-Therapie oder: Die heilende Kraft des
Schreibens

Unter Schreib-Therapie versteht man den Prozess der Selbstreflexion, der durch
das Schreiben als Mittel zum Ausdruck angestoen wird. Schreiben fordert dabei
auch die die Fihigkeit, diese Reflexionsfahigkeit schriftlich auszudriicken — und
dies unabhingig davon, ob der Schreibende intrinsisch oder extrinsisch, durch
die Anregung eines Therapeuten oder Wissenschaftlers, motiviert ist (Wright &
Chung, 2001). Schreiben erscheint somit als Instrument der Heilung und des
personlichen Wachstums (Ruini & Mortara, 2022).

Schreiben und die Betrachtung der Wirkungsweise von Schreibinterventionen
wurden bereits 1986 durch James Pennebaker als Forschungsparadigma einge-
fiihrt, der gemeinsam mit seinen Kollegen therapeutische Effekte durch Schreib-
interventionen belegen konnte (Pennebaker & Beall, 1986). Die nachfolgenden
Ausfithrungen zeichnen diese Wirkungsweisen und Effekte von Schreiben nach
und fragen nach Anwendungsmoglichkeiten und Wirkung sowohl des expressiven
als auch des positiven Schreibens. Die (positiven) Effekte von Schreibtechniken
sind dabei grundsitzlich individuell unterschiedlich (Allen et al., 2020).
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3.3.1 Expressives Schreiben

Die Erforschung der Wirksamkeit von Schreibinterventionen ist im wissenschaft-
lichen Diskurs eng mit Pennebaker verbunden, der mit der Entwicklung und
Erforschung des expressiven Schreibens in den 8Oer Jahren ein mittlerweile
weit verbreitetes und interdisziplindr angewandtes Forschungsfeld begriindete
(Horn & Mehl, 2004; Wilz et al., 2017). In ihren Arbeiten untersuchten Pen-
nebaker und Kollegen (1986) die Auswirkungen des Niederschreibens (hoch)
belastender Gedanken und Gefiihle bei Studierenden zu autobiographischen
Ereignissen und konnten damit langfristige, positive Wirkungen sowie einen
gesundheitsfordernden Effekt bei den Schreibenden belegen. Die emotionsbe-
zogene, schriftliche Auseinandersetzung mit einem belastenden Erlebnis zeigt
Kroner-Herwig und Kollegen (2004) zufolge ,.ein[en] einfache[n] Weg zur Selbst-
hilfe fiir jeden Menschen* (S. 184) auf und stellt ein hilfreiches Instrument zur
Forderung der psychischen Gesundheit dar, ohne im regelméBigen Kontakt zu
einem Therapeuten stehen zu miissen (Gerger et al., 2021).

Die Ergebnisse von Pennebaker und Kollegen wurden in einer Reihe wei-
terer (konzeptueller) Studien bestitigt. In der Mehrheit der Studien wird zwar
tiber ein kurzfristiges negatives Stimmungsbild sowie einer Zunahme an phy-
sischen Beschwerden nach der jeweiligen Schreibintervention berichtet, jedoch
auch iiber eine langfristige Verbesserung der Faktoren und deren positive Aus-
wirkungen auf individuelle Selbstoffnungsprozesse (Kroner-Herwig et al., 2004):
,»Zentral ist dabei die Annahme, dass es die natiirliche menschliche Reaktion
auf ein belastendes Erlebnis sei, seinen Gefiihlen in der Kommunikation Aus-
druck zu geben (Kroner-Herwig et al., 2004, S. 184). Nach Horn und Kollegen
(2004) ist dabei insbesondere die individuelle und durch die Person selbst gesteu-
erte Selbstoffnung bzw. das jeweilige Mafl dieser individuellen Selbstoffnung
eine wesentliche Stirke des expressiven Schreibens. Das expressive Schreiben
wei3t demnach auch als therapeutische sowie préiventiv-medizinische Technik
positive Wirkungen auf (Horn & Mehl, 2004; Lepore & Smyth, 2002) und
steht im Zusammenhang mit einem verbesserten Immunsystem (Booth et al.,
1997; Esterling et al., 1999; Pennebaker et al., 1988; Petrie et al., 1995), ver-
bessertem Blutdruck (Crow, 2000), einer verbesserten Leberfunktion (Francis &
Pennebaker, 1992) sowie einer schnelleren Wundheilung (Weinman et al., 2008).
Weiterhin belegen Studien ebenfalls geringere Symptome rheumatoider Arthri-
tis und Asthma-Erkrankungen bzw. eine verbesserte Lungenfunktion aufgrund
einer Schreibintervention (Smyth et al., 1999). Ganz allgemein konnte festgestellt
werden, dass expressives Schreiben mit einem geringeren Auftreten von gesund-
heitlichen Beschwerden korreliert (Greenberg & Stone, 1992; Pennebaker &
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Beall, 1986). Durchaus belegte Wirkungen auf emotionale und psychische Pro-
zesse sind dabei noch nicht ausreichend erforscht bzw. weniger reprisentativ:
,.However, the overall evidence for psychological health benefits of expressive
writing is not as robust or consistent as for physical health* (Baikie et al., 2012,
S. 311). Zu weiteren positiven Wirkungen auf nicht gesundheitsbezogener Ebene
gehoren etwa ein verbesserter Notendurchschnitt bei Studierenden (Cameron &
Nicholls, 1998; Pennebaker & Francis, 1996), weniger Fehlzeiten am Arbeits-
platz (Francis & Pennebaker, 1992), ein verbessertes Arbeitsgedéchtnis (Klein &
Boals, 2001) sowie sportliche Leistungen (Scott et al., 2003). Spitere Studien,
u. a. von Pennebaker und Chung (2011) selbst sowie von Frattaroli (2006) weisen
jedoch nur moderate bis kleine Effektstirken gegeniiber den urspriinglich mittel-
grofen Effekten expressiven Schreibens auf. Auch die Arbeit von Kroner-Herwig
und Kollegen (2004) kann eine langfristige Wirkung expressiven Schreibens nicht
bestitigen.

Schreibinterventionen bzw. die Wirkung des Schreibens wird insbesondere
anhand von Interventionen untersucht, in denen die Teilnehmenden iiber nega-
tive emotionale Erfahrungen schreiben, wie aus einer Ubersichtsarbeit von King
(2001) hervorgeht: ,,It is notable that all of these studies have started with a par-
ticular bias — that benefiting from writing must involve encountering and coping
with a traumatic event from the past* (S. 799).

Burton und King (2004) zufolge gibt es jedoch keine Belege dafiir, dass dieser
Aspekt ein wesentliches Element des Schreibparadigmas ist, womit der ,,Wandel
des Schreibparadigmas® (Wilz et al., 2017) eingeleitet wird:

Though such a focus is in keeping with the assumptions of more psychoanalytically
oriented notions of human functioning, there is no evidence that this aspect of the
writing paradigm is an essential element of the so-called ‘healing power of writing’
(Pennebaker, 1990) (Burton & King, 2004, S. 151).

Hinsichtlich dessen, stellten bereits Pennebaker und Seagal (1999) in ihren Ana-
lysen fest, dass gesundheitsforderndes Schreiben insbesondere mit einer Vielzahl
positiver Worter bzw. positiver Emotionsworte verbunden ist statt mit negativen.
Den Befund, dass im Laufe der Schreibintervention vermehrt Einsichts- und Kau-
salworte von den Schreibenden genutzt werden (Pennebaker & Seagal, 1999;
Ruini & Mortara, 2022; Wilz et al., 2017) deutet fiir Wilz und Kollegen (2017)
»darauf hin, dass die Sinnfindung hinsichtlich einer negativen Erfahrung durch
die Konstruktion eines kohérenten Narrativs fiir die positiven Gesundheitseffekte
des expressiven Schreibens verantwortlich sein konnte* (S. 23). Ein Fokus auf
negative Emotionen wire demnach nicht ausschlaggebend fiir einen positiven
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Effekt des Schreibens (Wilz & Brihler, 1997). Diese Annahme bestitigt sich
auch in Arbeiten von Greenberg und Kollegen (1996), die das Schreiben iiber
ein imaginédres Trauma untersuchten sowie bei King und Miner (2000) iiber das
Schreiben positiver Folgen traumatischer Erlebnisse. In beiden Arbeiten zeigen
sich dhnliche Effekte wie beim expressiven Schreiben. Dabei wird von den Auto-
ren angenommen, dass vor allem Aspekte einer verbesserten Selbstregulation
und Selbstwirksamkeit fiir die positiven Effekte von Schreibinterventionen aus-
schlaggebend sind. Vor diesem Hintergrund ist es plausibel, dass Schreiben im
Allgemeinen eine positive Wirkung hat und forderliche Effekte auf Selbstwirk-
samkeit und -regulation sowie Copingstrategien aufweist (Haertl & Ero-Phillips,
2019).

Mit dem Ziel ,,gain without pain“ (King, 2002, S. 119) will King Schrei-
bende nicht mit emotional belastenden bzw. negativen Gefiihlen wihrend des
Schreibprozesses konfrontieren, sondern vielmehr positive Effekte des Schrei-
bens erzielen und so eine Verschlechterung des Stimmungsbildes und negative
Gefiihle bei den Schreibenden verhindern (Wilz et al., 2017).

3.3.2 Positives Schreiben

In der wissenschaftlichen Auseinandersetzung mit expressiven Schreibinterven-
tionen, haben insbesondere Pennebaker und Kollegen (1986) eine Vielzahl an
positiven Auswirkungen und Effekten auf die Schreibenden belegen konnen
(ndhere Ausfiihrungen hierzu, siehe Abschnitt 3.3.1). Besonders die kurzfristige
Verschlechterung des Stimmungsbildes bei der Niederschrift negativer, trauma-
tischer Erlebnisse wurde dabei kritisch betrachtet und in darauf aufbauenden
Studien durch andere Schreibinstruktionen modifiziert (Greenberg et al., 1996;
King & Miner, 2000). Die Studien konnten dabei dhnliche Ergebnisse erzielen,
ohne die Schreibenden negativ zu belasten. In ihren Analysen kamen King und
Miner (2000) zu dem Schluss, dass jede Form des Schreibens Selbstregulation
fordert und einen positiven Einfluss auf die korperliche Gesundheit bewirken
kann. In ihren Untersuchungen analysierten die Autoren deshalb das Schrei-
ben iliber die positiven Aspekte eines Traumas sowie das Copingverhalten der
Schreibenden, um bei den Teilnehmenden eine effektive Selbstregulation durch
die Schreibinstruktionen anzustof3en.

In einer weiteren Studie von King (2001) lie die Autorin die Teilnehmen-
den iiber ihre Lebensziele bzw. ihr bestmogliches zukiinftiges Selbst schreiben,
um so den Selbstregulationsprozess anzustof3en, ohne negative Emotionen her-
vorrufen zu miissen. Ebendiese Lebensziele sieht King (2001) dabei in ihrer
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Arbeit als hilfreiches Mittel, um intrinsische Prozesse anzuregen: ,,The goals
that individuals espouse for themselves have been seen as a window into self-
regulatory processes” (S. 800) und bezieht sich dabei auf die Arbeiten zu
Zielkonstruktionen von Austin und Vancouver (1996). Die Autorin geht davon
aus, dass auch das Aufschreiben von positiven Aspekten des Lebens als the-
rapeutische Maflnahme betrachtet werden kann, den Schreibenden Lebensziele
bewusstmacht und sie dazu bringt, ihre Priorititen und Werte neu zu ordnen.
Das AnstoBen der beschriebenen Prozesse sind dabei wesentliche Aspekte einer
kognitiv-behavioralen Therapie (King, 2001) und eng mit dem Konstrukt der
positiven Psychologie verbunden, welche zur gleichen Zeit durch Martin Selig-
man und Mihaly Csikszentmihalyi (2000) als neue psychologische Stromung an
Aufmerksamkeit gewann. In ihren Analysen kommt King zur Feststellung, dass
auch das Schreiben iiber positive Aspekte wirkungsvoll ist und somit eine weitere
Moglichkeit darstellt Schreibinterventionen anzuwenden, ohne die Schreibenden
emotional zu belasten: ,,Results indicate that writing about life goals is ano-
ther way to enjoy the health benefits of writing without the emotional costs®
(King, 2001, S. 804). Ihren Ausfiihrungen zufolge ist das positive Schreiben
weniger belastend als das Niederschreiben traumatischer Erlebnisse und geht
trotzdem mit einer signifikanten Verbesserung der Lebensqualitét und des subjek-
tiven Wohlbefindens einher (King, 2001) und trigt dariiber hinaus dazu bei, dass
bei den Schreibenden kognitive Prozesse angestoSen werden, die ohne positive
Schreibinterventionen nicht verarbeitet werden (Burton & King, 2004).

Die Theorie von Fredrickson (1998) ist ein zentrales Modell und eine wich-
tige Grundlage der Positiven Psychologie. In ihrer ,.Broaden-and-build theory
of positive emotions® geht sie davon aus, dass ,,positive emotions appear to
broaden peoples’ momentary thought—action repertoires and build their enduring
personal resources* (Fredrickson, 2004, S. 1369). Darunter ist zu verstehen, dass
positive Emotionen wie Freude, Interesse, Zufriedenheit und Liebe die Aufmerk-
samkeit und Denkprozesse, also die menschliche Wahrnehmung des Einzelnen,
erweitern (,,broaden®) und die Mdoglichkeit zum Aufbau von Fihigkeiten ein-
rdumen, wodurch positiv emotionale Erfahrungen langfristige Ressourcen sowie
dauerhafte Vorteile (,,build*) auf das Individuum haben konnen und dahingehend
Kreativitidt, Copingstrategien, Problemlosungsfahigkeiten sowie Entscheidungs-
findungen fordern und verbessern (Burton & King, 2004).

A key proposition is that these positive emotions broaden an individual’s momen-
tary thought—action repertoire: joy sparks the urge to play, interest sparks the urge to
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explore, contentment sparks the urge to savour and integrate, and love sparks a recur-
ring cycle of each of these urges within safe, close relationships (Fredrickson, 2004,
S. 1367).

Diese Aussage kann dabei in den Zusammenhang der bereits aufgefiihrten posi-
tiven Aspekte der Ubernahme einer Pflege- und Begleitungssituation gesetzt
werden, welche ebenfalls in Verbindung mit den beschriebenen Kategorien stehen
und positive (u. a. gesundheitliche) Effekte auf pflegende Angehorige haben.

Such a line of reasoning would suggest that experienced positive mood during writing
might mediate the effects of writing topic on health. In addition, writing that reflects
“broadening” processes such as global thinking, creativity, and the like, might be more
likely to lead to health benefits (Burton & King, 2004, S. 153).

Auch Seligman und Kollegen (2005) konnten zeigen, dass das tédgliche Schreiben
iiber ,,[t]hree good things in life* (S. 416) nachhaltig das Empfinden von Gliicks-
gefiihlen verbessert sowie das Aufkommen depressiver Symptome verringert. Sie
kommen deshalb zu dem Schluss, dass ,,[p]ositive interventions can supplement
traditional interventions that relieve suffering and may someday be the practical
legacy of positive psychology® (Seligman et al., 2005, S. 410). Risch und Wilz
(2013) liefern in ihrer Pilotstudie zur Wirksamkeit positiver Schreibinterventionen
in Form eines Ressourcentagebuchs bei Patienten nach stationdrer Psychotherapie
auflerdem erste Hinweise auf die Verbesserung des Stimmungsbildes sowie eine
Forderung der Emotionsregulation.

Aktuellere Forschungsarbeiten haben die Wirksamkeit des kommerziellen ,,6-
Minuten Tagebuchs® wissenschaftlich tiberpriift und kamen ebenfalls zu dem
Ergebnis, dass die Schreibenden ein geringer empfundenes Stresslevel und nega-
tiven Affekt aufweisen sowie ein hoheres Mal3 an Resilienz und Selbstvertrauen
zeigen (Lorenz et al., 2022). Die Autoren sehen das ,,6-Minuten Tagebuch* dabei
als hilfreiche Intervention und wirksamen Priventionsansatz an: ,,The 6-minute
diary does not appear to make individuals fundamentally more positive. Howe-
ver, the intervention may have a protective function against negative influences
on well-being® (Lorenz et al., 2022, S. 1).
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Zwischenfazit 4

In den vorangegangenen Ausfilhrungen zur Beschreibung der (Er-)
Lebenssituation pflegender Angehoriger wird ersichtlich, dass das Phéno-
men ,,Pflegende Angehorige* von besonderer Relevanz fiir die gerontologische
Forschung ist.

Die beschriebene Personengruppe stellt seit lingerer Zeit die grofite Sdule
des deutschen Pflegesystems dar, wobei sie dabei auch am schnellsten wichst.
Bereits 2015 wurde deshalb metaphorisch von ,.Deutschlands grofitem Pflege-
dienst* (Wetzstein et al., 2015) gesprochen. Besonders Frauen im erwerbsfidhigem
Alter iibernehmen die Pflege und Begleitung eines hilfe- und pflegebediirftigen
Familienangehorigen, wobei in der familidren Versorgung von Menschen mit
Demenz vormals intergenerationelle Pflege geleistet wird, weshalb diese Per-
sonengruppe in der Regel selbst ein hoheres Lebensalter aufweist und damit
ebenfalls in besonderer Weise gesundheitlich gefiahrdet ist.

Die Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz stellt pflegende
Angehorige vor eine Vielzahl an Herausforderungen, sodass sie vor allem auf
psychischer, physischer und sozialer Ebene belastend wahrgenommen wird und
mafgeblich auf die Lebenssituation der gesamten Familie Einfluss nimmt. Inso-
fern wird die Demenzerkrankung in gewisser Weise auch als Familienkrankheit
assoziiert. Die mit der Demenz einhergehenden Verdnderungen beeinflussen dabei
nicht nur die Autonomie der Menschen mit Demenz, sondern fordern eine Rollen-
umkehr und wesentliche Verdnderung in der Beziehungsdynamik, die pflegende
(Ehe-)Partner und pflegende Kinder vor die Herausforderung stellen, diese positiv
zu bewiltigen.

In den Darstellungen sowohl zur Situation pflegender Angehoriger im Rah-
men der Entwicklung von Entlastungsangeboten innerhalb der Kommune als auch
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in wissenschaftlichen Beitrigen zur vorliegenden Thematik wird die Pflegesitua-
tion mehrheitlich defizitorientiert und aus der Belastungsperspektive betrachtet.
Positive Aspekte hingegen werden aufgrund der Vielzahl an erlebten und zu
bewiltigenden Herausforderungen und Belastungen von pflegenden Angehorigen
seltener bzw. nicht bewusst wahrgenommen und erlebt.

Seit Beginn der 2000er wird der Wunsch einer ressourcenorientierten und
ganzheitlichen Wahrnehmung informeller Pflegesituationen immer stérker, sodass
vor allem in den letzten Jahren positive Aspekte der Pflege und Begleitung
zunehmend an Bedeutung gewinnen.

Die Mehrheit der pflegenden Angehorigen von Menschen mit Demenz berich-
tet empirischen Arbeiten zufolge auch von schonen Momenten, die sie gemein-
sam mit ihren Angehorigen in und durch die Pflege und Begleitung erleben.
Diese werden aus Sicht der pflegenden Angehéorigen insbesondere im Rahmen
von Beziehungen wahrgenommen und spenden nicht nur Kraft, sondern auch
Sinnfindung in der (langfristigen) Ubernahme der informellen Pflegesituation.

Die Betrachtung einer ganzheitlich orientierten Pflegesituation erlaubt es des-
halb, die Pflege und Begleitung unter anderen Gesichtspunkten zu bewerten. In
der Implementierung von Unterstiitzungsmafinahmen fiir pflegende Angehorige
sollte aus diesem Grund auch die Forderung positiver Aspekte Eingang finden,
weil auf diese Weise nicht nur die Lebensqualitét, sondern auch das (subjektive)
Wohlbefinden pflegender Angehoriger gestérkt sowie ein ganzheitlicher Blick auf
die Pflegesituation in der Gesellschaft unterstiitzt wird.

Mit Blick auf die Ausfiihrungen zur Entwicklung und der methodologischen
Struktur von Tagebuch-Studien und der Wirkung unterschiedlicher Schreibin-
terventionen wird deutlich, dass es sich bei der Nutzung und Anwendung von
Tagebiichern nicht nur um das tégliche bzw. regelmiflige Aufschreiben und
Verarbeiten von Gedanken und Gefiihlen in der Privatheit, fiir sich selbst,
handelt, sondern dariiber hinaus auch seit Jahrzehnten als hilfreiche wissen-
schaftliche Methode zur Erfassung seelisch emotionaler Aspekte sowie indivi-
dueller Personlichkeits- und Entwicklungsprozesse verwendet wird. Nach einem
gewissen ,,Hoch* in der Tagebuch-Forschung, insbesondere in der Entwicklungs-
betrachtung von Kindern und Heranwachsenden durch Charlotte Biihler, wird
diese wegen der vermeintlich hohen Subjektivitit stark kritisiert und entsprechend
seltener als Erhebungsmethode angewendet. Trotz steigender Anzahl von Tage-
buchstudien wird die Methode — infolge der skizzierten Entwicklungen — noch
immer als Stiefkind der qualitativen Forschung bezeichnet.

In der Methodik des Tagebuchs findet man eine wissenschaftlich nachgewie-
sene und effektive Methode zur Forderung der Selbstfiirsorge und Selbstreflexion.
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Mit dem Ziel dieser Arbeit — der Verbesserung der Lebensqualitdt und Stér-
kung des subjektiven Wohlbefindens pflegender Angehoriger von Menschen mit
Demenz — erscheint an dieser Stelle die Moglichkeit zur individuellen Sensi-
bilisierung positiver Aspekte in der Pflege und Begleitung von Menschen mit
Demenz und dariiber hinaus die Entwicklung und Gestaltung einer ressourcenori-
entierten UnterstiitzungsmafBnahme moglich. Damit erscheint vor allem der Fokus
auf selbstregulative positive Schreibinterventionen unterstiitzend und wirkungs-
voll zu sein. Eine Vielzahl an wissenschaftlichen Untersuchungen weif3t bereits
seit Beginn der 2000er Jahre nachhaltige Effekte positiver Schreibinterventionen
auf. Dabei kann nicht nur dem Umstand einer kurzfristigen Verschlechterung
des Stimmungsbildes durch die von Pennebaker untersuchten expressiven Schrei-
binstruktionen entgegengewirkt werden, sondern gleichermaflen eine effektive
Selbstregulation bei den Schreibenden angestoBen werden. Weiterhin verspricht
das autobiographische Schreiben eine wesentliche Verbesserung gesundheitlicher
Befinden. So konnte erwiesen werden, dass regelmifiges Schreiben positive
Auswirkungen auf das Immunsystem, Herz-Kreislauf-System sowie ein allge-
mein geringeres Auftreten physischer Beschwerden hat. Dariiber hinaus konnen
auch positive Wirkungen auf emotionaler bzw. psychischer Ebene nachgewiesen
werden.

Mit Blick auf die positiven Wirkungen von Schreibinterventionen und dem
Ziel der Entwicklung einer ganzheitlichen und ressourcenorientierten Unter-
stiitzungsmafinahme zur Verbesserung der Lebensqualitit und Forderung des
subjektiven Wohlbefindens pflegender Angehoriger (von Menschen mit Demenz)
wurde eine Tagebuchvorlage entwickelt, die die betroffene Personengruppe in
der Wahrnehmung und dem Erleben schoner Momente sensibilisiert und dariiber
hinaus einen Beitrag zur Gestaltung eines innovativen Unterstiitzungsangebotes
schafft.

Die nachfolgenden Ausfiihrungen zur empirischen Vorgehensweise beschrei-
ben zunichst die Entwicklung und Methodik der vorliegenden Tagebuchstudie.
Nach der Darstellung der Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse werden die
Erkenntnisse aufgezeigt und diskutiert.
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Tagebuchstudie zu beriihrenden 5
Momenten in der Begleitung von
Menschen mit Demenz

Die im theoretischen Teil dieser Arbeit identifizierte Forschungsliicke wirft die
Frage nach dem subjektiven Erleben und Wahrnehmen schoner Momente in der
Pflege und Begleitung auf. Zudem wird das Tagebuch als Instrument der (Selbst-)
Reflexion und Moglichkeit zur Verarbeitung von Krisensituationen in den Kontext
dieser Arbeit gesetzt.

Nach der Darstellung des Forschungsziels und der Forschungsfragen (Kapi-
tel 6) werden die methodischen Voriiberlegungen im Rahmen dieser qualitativen
Studie (Kapitel 7) sowie die genutzten Erhebungsmethoden beschrieben (Kapi-
tel 8). Dabei erfolgt aufgrund der stark belasteten und vulnerablen Stichprobe in
Kapitel 9 auch ein Blick auf die forschungsethischen Grundlagen dieser Studie.
Im Anschluss wird die Rekrutierungsstrategie, mit der die pflegenden Angeho-
rigen fiir die Teilnahme an dem Projekt gewonnen wurden, beschrieben. Nach
einer Charakterisierung des Studiensamples erfolgt die Darstellung des Interview-
Settings. Alle Teilnehmenden wurden zu jeweils drei Messzeitpunkten (vor und
direkt nach der Intervention sowie sechs bis acht Wochen nach der Intervention)
im Rahmen von Interviews befragt.

Die erhobenen Daten aus den Interviews sowie den Tagebiichern wurden
mittels inhaltlich strukturierender qualitativer Inhaltsanalyse ausgewertet. Die
Aufbereitung des erhobenen Datenmaterials ist Inhalt von Kapitel 10, gefolgt
von der Darstellung der angewandten Auswertungsmethode des qualitativen
Forschungsansatzes in Kapitel 11.

© Der/die Autor(en) 2024 43
A. Kiefer, Schone Momente pflegender Angehdriger in der Pflege und Begleitung
von Menschen mit Demenz, https://doi.org/10.1007/978-3-658-45186-8_5


http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1007/978-3-658-45186-8_5&domain=pdf
https://doi.org/10.1007/978-3-658-45186-8_5

44 5 Tagebuchstudie zu bertihrenden Momenten ...

In Kapitel 12 erfolgen die detaillierten Beschreibungen der soziodemographi-
schen Daten aller teilnehmenden pflegenden Angehdrigen sowie einzelne indivi-
duelle Fallbeschreibungen mit Bezug auf die darauffolgende Ergebnisdarstellung.
In den anschlieBenden Kapiteln 13 und 14 werden die Fallbeschreibungen sowie
darauf aufbauende, falliibergreifende Ergebnisse in Zusammenhang mit den theo-
retischen Grundlagen diskutiert. Hinweise auf Forschungsdesiderate sowie ein
Ausblick auf mogliche Forschungsvorhaben beschlieen die Arbeit (Kapitel 15).
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Forschungsziel und Forschungsfragen

Die Sorge fiir Menschen mit Demenz wird von pflegenden Angehorigen hiufig
aus einer Belastungsperspektive wahrgenommen. Sinnstiftende und beriihrende
Momente zwischen pflegenden Angehorigen und Menschen mit Demenz wer-
den dabei vielfach nicht mehr bewusst erlebt (Generali, 2017; Leipold et al.,
2008). Da Aspekte der inneren Bereicherung und Erfiillung aber durchaus erfah-
ren werden konnen (Kruse, 2017), ergibt sich die Notwendigkeit, ebendiese
Momente zwischen pflegenden Angehdrigen und Menschen mit Demenz wie-
der fassbar zu machen. Es ist davon auszugehen, dass die Sensibilisierung fiir
sinnstiftende und beriihrende Momente innerhalb der informellen Pflege, pfle-
gende Angehorige nicht nur in ihrer Wahrnehmung und ihrem Wohlbefinden
stiarkt, sondern zudem auch deren Selbstregulation und Selbstwirksamkeitser-
fahrungen verbessert. Diese seelisch-geistigen Entwicklungsprozesse ermoglichen
»psychologisches Wachstum* pflegender Angehoriger (Kruse, 2017).

Ziel der vorliegenden Arbeit ist es zu untersuchen, inwieweit eine Sensibili-
sierung und Stérkung pflegender Angehoriger fiir die Wahrnehmung beriihrender
und sinnstiftender Momente in der Pflege eines Menschen mit Demenz gelingen
kann. Mit Hilfe der psychologischen Tagebuchmethode sollen pflegende Angeho-
rige von Menschen mit Demenz fiir die Wahrnehmung schoner Momente in der
Pflege und Begleitung sensibilisiert werden.

Dabei stellen sich die folgenden Forschungsfragen:

1. Was sind ,,schone Momente* in der Pflege und Begleitung eines Menschen
mit Demenz?
2. Was trigt zum Erleben schoner Momente bei pflegenden Angehorigen bei?

© Der/die Autor(en) 2024 45
A. Kiefer, Schone Momente pflegender Angehdriger in der Pflege und Begleitung
von Menschen mit Demenz, https://doi.org/10.1007/978-3-658-45186-8_6

6


http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1007/978-3-658-45186-8_6&domain=pdf
https://doi.org/10.1007/978-3-658-45186-8_6

46 6 Forschungsziel und Forschungsfragen

3. Konnen pflegende Angehorige durch regelmifliges Tagebuchschreiben schone
Momente in der Pflege und Begleitung sensibler wahrnehmen?

4. Verdndert sich durch die tdglichen Tagebucheintrige das Stimmungsbild der
pflegenden Angehorigen?

5. Inwieweit kann die Tagebuchvorlage als ein hilfreiches Instrument in der
professionellen Begleitung und Beratung pflegender Angehoriger integriert
werden?

Zur Beantwortung dieser Fragen wurde eine Tagebuchvorlage entwickelt, die iiber
einen Zeitraum von vier Wochen von pflegenden Angehorigen gefiihrt wurde.
Dariiber hinaus wurden mit den Teilnehmenden Interviews zur Reflexion und
Bewertung der Methode gefiihrt. Zur Beantwortung der fiinften Frage wurde
eine Fokusgruppe durchgefiihrt, deren Teilnehmenden beruflich mit der Thematik
befasst sind.
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Der qualitative Forschungsansatz

Wie im theoretischen Teil dargestellt, gibt es wenig bis kaum empirische Befunde
zur Wahrnehmung schoner Momente in der Pflege und Begleitung eines Men-
schen mit Demenz. Daraus ergibt sich nicht nur die Frage nach wahrgenommenen
schonen Momenten in der Pflege und Begleitung, vielmehr wird eine Liicke
in der Versorgung pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz sichtbar.
Aus diesen Griinden erweist sich ein qualitativ-exploratives Vorgehen in diesem
Forschungsprojekt als besonders geeignet, denn qualitative Forschung fokussiert
dabei die Theoriebildung, welche im Verlauf der Untersuchung eines unbekannten
Falls konstruiert wird (Merkens, 2000) und dabei

den Anspruch [hat], Lebenswelten ,von innen heraus‘, aus der Sicht der handeln-
den Menschen zu beschreiben. Damit will sie zu einem besseren Verstidndnis sozialer
Wirklichkeit(en) beitragen und auf Abldufe, Deutungsmuster und Strukturmerkmale
aufmerksam machen (Flick et al., 2022, S. 14).

Einem qualitativen Forschungsinteresse liegt dahingehend die Fokussierung von
alltags- bzw. lebensweltlichen Phianomenen, Problemen und Prozessen zugrunde
und versucht insbesondere Sichtweisen involvierter Teilnehmender zum Ausdruck
zu bringen (Mey & Ruppel, 2018). Primédrer Bezugspunkt ist dementsprechend
die Sicht der Subjekte und deren Lebensumstinde.

Die qualitative Forschung folgt dabei unterschiedlichen Bedingungen, welche
als Merkmale qualitativer Forschungsmethoden gelten. Das Prinzip der Offen-
heit gegeniiber dem ,,Unbekannte[n] im scheinbar Bekannten* (Flick et al., 2022,
S. 23) stellt sich dahingehend als wesentlich heraus. Kennzeichnend hierfiir ist die
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Fokussierung auf subjektive Deutungsmuster, soziale Prozesse und Situationen
aus Sicht der handelnden Personen (Flick et al., 2022).

Um ein ,konkreteres und plastischeres Bild“ (Flick, 2014, S. 17) iiber
die subjektive Wahrnehmung schoner Momente aus Perspektive der pflegenden
Angehorigen zu erhalten, muss ein tiefergehendes Verstindnis fiir deren jewei-
lige Lebenssituation innerhalb der Sorgebeziehung entwickelt werden. ,,[D]as
Erkenntnisprinzip qualitativer Forschung [ist demnach] das Verstehen [...] von
komplexen Zusammenhingen* (Flick et al., 2022, S. 23) aus der Perspektive der
teilnehmenden pflegenden Angehdrigen.

Um die subjektive Sichtweise pflegender Angehoriger von Menschen mit
Demenz erfahrbar zu machen, konzentriert sich die Datenerhebung auf diese.
Dabei wird den teilnehmenden pflegenden Angehorigen ausreichend Raum und
Zeit sowie eine wertschitzende und sensible Begleitung im Rahmen der Datener-
hebung entgegengebracht. Die Wahrnehmung und das bewusste Erleben schoner
Momente ist nicht nur situations- und kontextabhingig, sondern vor allem per-
sonlich und individuell. Es ist deshalb zur Beantwortung der Forschungsfragen
unerlisslich, die gesamte Lebenssituation aller teilnehmenden pflegenden Ange-
horigen mit Hilfe qualitativer Forschungsmethoden zu betrachten (Flick et al.,
2022).

7.1 Das Tagebuchverfahren als Erhebungsmethode

In der vorliegenden Arbeit sollen pflegende Angehorige von Menschen mit
Demenz durch die Anwendung der Tagebuch-Methode fiir die Wahrnehmung
schoner Momente im Alltag sensibilisiert werden. Mit Hilfe von Tagebuchauf-
zeichnungen kann das Erleben und Verhalten sowie das Seelenleben einzelner
Individuen — hier die subjektive Perspektive pflegender Angehoriger von Men-
schen mit Demenz — in bestimmten Phasen des Lebenslaufes bzw. einer
Lebensphase abgebildet und erfasst werden. Sie bieten dahingehend eine ,,be-
deutsame Quelle zur Erforschung [individueller] Selbst- und Weltsichten*“ (Mey,
2000, S. 7). In der Psychologie ist der Ursprung der Methode des Tagebuchs
auf Charlotte Biihler mit ihren Arbeiten zum Lebenslauf und Hans Thomae
zurlickzufithren (Mey, 2020).

Eine derartige qualitativ-interpretative Vorgehensweise erlaubt eine ,.dichte
Beschreibung der Phianomenenvielfalt” (Mey, 2000, S. 10). Die Tagebuchmethode
rdaumt dabei dem Erkenntnissubjekt im Erkenntnisobjekt einen hohen Stellenwert
ein und wiirdigt die Beobachtungssensibilitit der Teilnehmenden selbst. Durch
die individuellen Aufzeichnungen der Diaristen tritt die subjektive Sichtweise
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(subjektiver Sinn) als primérer Bezugspunkt in den Vordergrund der Betrachtung
(Mey & Ruppel, 2018).

Bislang finden qualitative Tagebuchverfahren in Forschung und Wissenschaft
selten Beachtung. Sie erweisen sich jedoch als zentrale Methode der systema-
tischen Beobachtung im Feld. Tagebiicher beinhalten Selbstprotokolle, in denen
teilnehmende Probanden die Moglichkeit haben, mit Hilfe vorgegebener Kate-
gorien ihr Erleben und Verhalten aufzuzeichnen. Dementsprechend konnen sie
als auf Anforderung oder aus eigenem Antrieb angefertigte Selbstbeobachtungs-
protokolle fiir begrenzte, vorgegebene Themen genutzt werden (Seiffge-Krenke
et al., 1997).

Inhaltlich wird dabei primér alltagsbezogenes Erleben und Verhalten erfasst,
welches der Fremdbeobachtung nicht zugénglich ist. Demnach ermdglicht das
Tagebuchverfahren eine ereignisnahe Aufzeichnung von Verhaltensprozessen, wie
beispielsweise situationsbezogene psychologische Phidnomene (z. B. Alltagsbelas-
tungen, Angstanfille, Schmerzen, Stimmungen) (Wilz & Bréhler, 1997).

Tagebuch-Schreiben erweist sich als Moglichkeit, Situationen und Ereignisse,
die im Alltag hiufig unbemerkt bleiben und retrospektiv nicht addquat wie-
dergegeben werden konnen, festzuhalten (Seemann, 1997). Insbesondere die
Wahrnehmung von Stimmungen unterliegt hdufig alltidglichen schleichenden Pro-
zessen, die in der Regel nicht gut erinnert werden konnen (Seemann, 1997).
Prignante Ereignisse hingegen bleiben im Gedéchtnis und wirken sich stim-
mungsmodulierend auf die jeweiligen Diaristen aus. Aus diesem Grund werden
,»schone Momente* in der Pflege und Begleitung eines Menschen mit Demenz in
das Zentrum der Aufmerksamkeit gestellt.

Das Tagebuch hat dabei einen besonderen methodischen Stellenwert. Es
erlaubt die Aufzeichnung interner subjektiver Prozesse und kann insbesondere fiir
die Analyse von Einzelfillen hinzugezogen werden. Diese werden vor allem in
der Therapieevaluation immer héufiger genutzt, was nicht nur den wissenschaftli-
chen, sondern auch therapeutischen Nutzen der Tagebuch-Methode unterstreicht.
Das Tagebuch ist eine geeignete Form der Datenerhebung hinsichtlich der Auf-
zeichnung alltiglicher Ereignisse, die dem Probanden hdufig unbemerkt und
retrospektiv nicht mehr zuginglich gemacht werden konnen. Die dargestellte
Methode ermoglicht also die Fokussierung und Sensibilisierung der Teilneh-
menden auf schone Momente in der Pflege und Begleitung eines auf Fiirsorge
angewiesenen Angehorigen, wie es die Arbeit erzielen mochte.

Mit der Tagebuchforschung erschlieen sich Forschungszuginge im privaten
Alltag von Menschen, die der Wissenschaft unter anderem aus Zeit- und Kos-
tengriinden sonst vorenthalten sind. Insofern stellen Tagebuchaufzeichnungen in
der Feldforschung die Methode der Wahl zur Erfassung komplexer duflerer und
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innerer Ereignisse dar, die auch Beobachtungen iiber lange Zeitraume hinweg
ermoglichen. Sie er6ffnen neue Moglichkeiten fiir die wissenschaftliche Ein-
zelfallforschung im diagnostischen und therapeutischen Prozess, nachdem sich
zeitreihenanalytische Auswertungsmethoden mittlerweile als anwendungsfihig
erwiesen haben (Seemann, 1997).

Mittels des hypothesengenerierenden Fundus der Tagebuchinhalte konnen
Interviewverfahren ergédnzt und aufgewertet werden, weshalb eine Kombination
aus Tagebuchverfahren und Interviews im Hinblick auf die Forschungsfragen als
bedeutsam erachtet wird.

7.2 Das qualitative Interview als Erhebungsmethode

Innerhalb der Psychologie und Sozialforschung stellen Interviews die am hiufigs-
ten genutzten Verfahren zur Datenerhebung dar (Breuer et al., 2014). Qualitative
Interviews werden dabei insbesondere in Bereichen der Entwicklungs- und Per-
sonlichkeitspsychologie, aber auch in angrenzenden Forschungsrichtungen mit
einem Schwerpunkt auf der Erfassung subjektiver Gesundheitstheorien sowie
Erfahrungen und Einstellungen zu Handlungskontexten innerhalb der Familie ver-
wendet und stellen insbesondere im Kontext der Tagebuch-Methode eine optimale
zusitzliche Erhebungsmethode dar (Wilz, 2002).

In der qualitativen Forschung finden sich mittlerweile eine Vielzahl unter-
schiedlicher Interviewvarianten, die sich durch ihren Aufbau und in ihrer
Durchfiihrung maBgeblich voneinander unterscheiden. Fokus dieser Arbeit ist
die Darstellung des ,,halb-*“ oder ,teilstrukturierten Interviews*. Zur Darstellung
weiterer Interviewvarianten wird aus Platzgriinden auf einschligige Methoden-
handbiicher verwiesen (Baur & Blasius, 2014; Flick et al., 2022; Mey & Mruck,
2020).

Das ,,halb-““ oder , teilstrukturierte Leitfadeninterview* gilt als Form der miind-
lichen Befragung, in der spezifische Situationen und Entwicklungen — ausgehend
vom subjektiven Erleben der Befragten — moglichst ganzheitlich erfasst werden
sollen. Die thematischen Bereiche werden dabei in Form eines Leitfadens vorge-
geben und je nach Verlauf des Interviews individuell ergidnzt und modifiziert
(Kruse & Schmitt, 1998). Die Herausforderung besteht darin, eine moglichst
natiirliche Gesprichssituation zu gestalten, dabei aber nicht die Gesprichsfiih-
rung abzugeben und die urspriingliche Thematik aus dem Fokus zu verlieren
(Hopf, 1978). Gleichzeitig sollten aber auch die Vorteile und Besonderheiten
nicht standardisierter Forschung genutzt werden und Flexibilitit und Offenheit
in der Gesprichsfiihrung ermoglichen (Meyen & Averbeck-Lietz, 2016).
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Die Erhebungsinstrumente 8

Im nachfolgenden Kapitel werden die in der vorliegenden Arbeit entwickel-
ten und genutzten Erhebungsinstrumente detailliert dargestellt und beschrieben.
Dabei werden das Tagebuch sowie das Interview in seiner Konzeption, Pilotierung
und Anwendung betrachtet. Die Fokusgruppe mit professionellen Akteuren dient
dabei lediglich der Entwicklung moglicher Transfergedanken, die im Ausblick
dieser Arbeit aufgegriffen werden (Kapitel 15).

Ubersicht zu den Erhebungsinstrumenten:

Tagebuch — halb strukturierte Tagebuchvorlage; visuelle Analogskala
(Stimmung)

Interviews — halb strukturierte Interviewleitfiden

Fokusgruppe — mit professionellen Akteuren

Abbildung 8.1 stellt eine visuelle Ubersicht zu den jeweiligen Erhebungszeit-
punkten in der Studie dar.

Ergiinzende Information Die elektronische Version dieses Kapitels enthélt
Zusatzmaterial, auf das iiber folgenden Link zugegriffen werden kann
https://doi.org/10.1007/978-3-658-45186-8_8.
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A. Kiefer, Schone Momente pflegender Angehdriger in der Pflege und Begleitung
von Menschen mit Demenz, https://doi.org/10.1007/978-3-658-45186-8_8
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Abbildung 8.1 Die Erhebungszeitpunkte in der Studie

8.1 Das Tagebuch

Die Tagebuchvorlage wurde fiir einen Zeitraum von insgesamt vier Wochen
(28 Tage) entwickelt und umfasst pro Tag fiinf Seiten.

Die tdglichen Eintragungen beinhalten offene Fragen zum Tagesverlauf und
die subjektive Wahrnehmung von belastenden und schonen Momenten sowie
Kraftspendern®, verstanden als innere und #uBlere Ressourcen. Eingeleitet wird
das Tagebuch von Selbsteinschitzungen (Stimmungsbild vor und nach dem
Tagebuch-Schreiben) mittels visueller Analogskala. Die Tageszeit der Eintragung
wird ebenfalls tdglich abgefragt.

Die einzelnen Tage sind farblich voneinander abgegrenzt und das Ende einer
Woche ist durch ein sinnstiftendes Zitat markiert.

Die Entwicklung der Tagebuchleitfragen fand in einem mehrschrittigen Pro-
zess statt und wurde pilotiert. Dabei wurden die Fragen in Anlehnung an die
Forschungsfragen und das Ressourcentagebuch nach Wilz, Risch und Topfer
(2017) generiert und modifiziert.

Inhaltlich deckt die Tagebuchvorlage sowohl die Bereiche ,,schéne Momente*
und , Kraftspender ab als auch die Aspekte ,,Sorgen und Belastungen® sowie
~Energierduber, verstanden als zu bewiltigende Herausforderungen pflegender
Angehoriger. Um den (zusitzlichen) Zeitaufwand, der fiir die Teilnehmenden
durch das Fiihren des Tagebuchs anfillt, so gering als moglich zu halten, wurde
die Vorlage mit wenigen (notwendigen) Fragen gestaltet. Die Fragen wurden
dabei verstiandlich und offen formuliert.



8.1 Das Tagebuch 55

8.1.1 Konzeption der Tagebuchvorlage

Die Tagebuchvorlage besteht aus insgesamt sieben Fragen, die sowohl offene Fra-
gen zur Beantwortung als auch Fragen beinhalten, die mit Hilfe einer Analogskala
beantwortet werden sollen.

Die Tagebuchvorlage hat vier Schwerpunkte: Fragen zum aktuellen Stim-
mungsbild, offene Tagesreflexionen sowie Energierduber und Kraftspender. Der
erste Teil der Tagebuchvorlage umrahmt das Tagebuch und findet sich zu Beginn
und zum Abschluss wieder. Mit der Frage Wie wiirden Sie heute Ihre Stimmung
beschreiben? werden die Diaristen dazu angehalten, sich Gedanken iiber ihr Stim-
mungsbild und aktuelles Empfinden vor und nach dem Tagebuch-Schreiben zu
machen und diese einzuordnen. Zur Beantwortung dieser Frage bzw. Fragen
wurde eine visuelle Analogskala von 0-10 verwendet, wobei der Wert O fiir
»ganz und gar unzufrieden* und der Wert 10 fiir ,,ganz und gar zufrieden* steht.
Die Entscheidung das Stimmungsbild mittels Analogskala abzufragen, ist zum
einen hinsichtlich der Visualisierung fiir die Teilnehmenden hilfreich, bietet aber
auch die Moglichkeit einer quantifizierten Erfassung und Auswertung subjekti-
ver Angaben. Mit dem zweiten Eintrag Zum heutigen Tag maochte ich Folgendes
notieren soll das eigentliche Tagebuch-Schreiben beginnen. Dabei ist es wichtig,
moglichst offen zu erfragen, was die Schreibenden am jeweiligen Tage erlebt
haben und was ihnen wichtig und erwédhnenswert erscheint. Sinnvoll ist dabei,
den pflegenden Angehorigen Platz fiir ihre eigenen Gedanken zu geben, um in
einen Schreibfluss zu gelangen. Im dritten Teil der Tagebuchvorlage wird den
Energierdubern mit der Frage Was hat mir heute Energie geraubt? Raum gege-
ben. Bei der Konzeption der Tagebuchvorlage erschien es als wertvoll, zuerst den
negativen Gefiihlen Platz und Raum zu bieten, um dann auf die positiven Seiten
einzugehen, die im vierten Teil erfragt werden: Betrachten Sie nun die positiven
Seiten. Was hat mich heute positiv beriihrt? Da der Fokus dieser Tagebuchvorlage
auf den positiven Aspekten liegt, ist dieser Teil der ausfiihrlichste und gliedert
sich in die Frage: Ist es Ihnen schwergefallen, einen positiv beriihrenden Moment
zu finden? Bitte kreuzen Sie an: und Was hat Ihnen heute Kraft gegeben? Insbe-
sondere die Frage nach der Schwierigkeit einen oder mehrere schone Momente
an diesem Tag gefunden zu haben, ldsst in Anbetracht der Fragen in den anderen
Teilen interessante Riickschliisse darauf zu, wann schone Momente erlebt werden
und wann nicht. Die Frage nach den Kraftspendern soll dann am Ende der Tage-
buchvorlage mit einem ,,guten Gedanken* schlieBen und die positiven Momente
weiter in den Vordergrund bringen. Das Tagebuch endet, wie bereits erwéhnt, mit
einer weiteren visuellen Analogskala zum Erfassen des Stimmungsbildes nach
dem Tagebuch-Schreiben sowie einer kurzen Notiz, wann der Eintrag erfolgte.
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8.1.2 Die Anwendung der Tagebuchvorlage

Das Tagebuch wurde iiber einen Zeitraum von insgesamt vier Wochen (28 Tage)
gefiihrt. Die Auswahl des jeweiligen Zeitraums des Tagebuch-Schreibens wurde
von den pflegenden Angehorigen individuell gewihlt. Die vier Wochen des
Tagebuch-Schreibens sollten dabei aber nicht unterbrochen werden, um so
eine Sensibilisierung fiir schone Momente anstoen zu konnen. In der Zeit
des Tagebuch-Schreibens wurden die pflegenden Angehdrigen von der Autorin
eng begleitet. Dies erfolgte durch wochentliche, individuell festgelegte Telefo-
nate zwischen den pflegenden Angehorigen und der Autorin. Diese Telefonate
dienten vor allem zur Beantwortung moglicher Fragen im Verlauf des Tagebuch-
Schreibens und einer kurzen Reflexion der gegenwirtigen Entwicklung der
teilnehmenden pflegenden Angehorigen, hatten aber auch motivationale Griinde.

Das Tagebuch sollte einmal am Tag (es empfiehlt sich der Abend) beschrie-
ben und moglichst liickenlos gefiihrt werden, Auslassungen aus diversen Griinden
waren erlaubt. Zudem wurde die Mdoglichkeit gegeben, einzelne Tage nachzutra-
gen. Dies sollte jedoch am darauffolgenden Tag geschehen, um keine verzerrte
Wahrnehmung abzubilden.

8.2 Die Interviewleitfaden

Die Interviews wurden zu drei Messzeitpunkten durchgefiihrt (siehe Abbil-
dung 8.1), wobei drei unterschiedliche Leitfiden entwickelt und verwendet wur-
den. Der erste Messzeitpunkt erfolgte zu Beginn des Tagebuch-Schreibens und
thematisiert die schonen Momente. Dieses Interview diente als Einstieg und Vor-
bereitung fiir die Zeit des Tagebuch-Schreibens. Die weiteren Interviewleitfiden
beinhalten die Bewertung und Reflexion der Methode des Tagebuch-Schreibens
und wurden zu den Messzeitpunkten direkt nach dem Tagebuch-Schreiben
(T1) und sechs bis acht Wochen nach dem Tagebuch-Schreiben (T;) durchge-
fiihrt. Alle vollstandigen Interviewleitfdden sind in Anhang 1 im elektronischen
Zusatzmaterial einsehbar.

Die Entwicklung der Interviewleitfiden erfolgte, ebenso wie die Entwick-
lung der Tagebuchvorlage, in einem mehrschrittigen Prozess und wurde ebenfalls
pilotiert. Ziel der Leitfadeninterviews war es, bei den teilnehmenden pflegenden
Angehorigen Spontanerzihlungen anzuregen, weshalb die Interviewleitfiden so
wenige Fragen als moglich beinhalten und offen und verstdndlich gestellt werden
sollten.
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Allen Interviewleitfiden ging eine kurze Information iiber den Ablauf des
Interviews voraus. Weiterhin wurde an dieser Stelle nochmals auf die Frei-
willigkeit der Teilnahme und die Moglichkeit eines Abbruchs des Interviews
hingewiesen.

8.2.1 Konzeption der Interviewleitfiden

Interviewleitfaden To: Vor dem Tagebuch-Schreiben

Der Interviewleitfaden Ty besteht aus drei Teilen, mit insgesamt neun Fragen.
Als Einstieg in das Interview wurden die teilnehmenden pflegenden Angehori-
gen darum gebeten, sich in die Vergangenheit zu versetzen und zu berichten,
wie sie ihren Ehepartner kennengelernt haben oder welche schonen Erinnerun-
gen sie an ihre Eltern aus ihrer Kindheit/Jugend haben: Versetzen Sie sich doch
kurz einmal in die Vergangenheit: Wie haben Sie sich kennengelernt? / Welche
schonen Erinnerungen haben Sie an Ihren Elternteil zum Beispiel aus Ihrer Kind-
heit oder Ihrer Jugend? Da die teilnehmenden pflegenden Angehorigen entweder
als Ehepartner die Pflege und Begleitung iibernehmen oder als Kinder ihre Eltern
begleiten, wurde diese Frage immer individuell auf die jeweilige Person und Pfle-
gebeziehung angepasst. Die Frage sollte als Einstieg in das Interview dienen und
die pflegenden Angehorigen zum Reden anregen. Die Beantwortung dieser Frage
kann zudem auch weitere Informationen zur jeweiligen Dyade und Biographie der
Teilnehmenden hervorbringen. Im zweiten Teil des Interviews wird die Beziehung
zwischen pflegenden Angehorigen und Menschen mit Demenz thematisiert. Hier
liegt der Fokus auf den Verdnderungen hinsichtlich der Diagnose Demenz und
deren Einfluss auf die Beziehung zueinander: Hat sich Ihre Beziehung (zu Ihrem
Angehorigen) durch die Demenz/seit Beginn der Demenz verindert? Wenn ja: in
welcher Hinsicht; was ist gleichgeblieben? Erginzend wurde die Frage: Welche
Aspekte der Beziehung haben sich verdndert? vorbereitet, im Falle von Verstind-
nisproblemen wéhrend des Interviews. Der dritte und letzte Teil des Interviews
lenkt den Fokus auf die Wahrnehmung beriihrender Momente und den individuel-
len Umgang mit jenen Situationen. Da beriihrende Momente nicht ausschlieflich
aus der positiven Sichtweise zu sehen sind, werden auch hier, wie bei der Tage-
buchvorlage, ebenfalls die belastenden Momente sowie die Gefiihle in derartigen
Situationen erfragt: Denken Sie einmal an einen Moment, in denen es Ihnen in der
Pflege und Begleitung Ihres Angehorigen nicht so gut ging. Was haben Sie in sol-
chen Momenten gefiihlt? / Was hat Ihnen in solchen Momenten Kraft gegeben? Auch
bei diesen Fragen hat sich die Autorin dazu entschieden, eine alternative Frage
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vorzubereiten, welche bei Verstidndnisproblemen gestellt werden kann: Wie konn-
ten Sie sich aus solchen Momenten herausnehmen? Im Anschluss an die Frage
nach den belastenden Momenten werden die Gedanken der Befragten auf die
schonen Momente gelenkt, was mit einer Frage nach einer Definition schoner
Momente gelingen soll: Denken Sie nun einmal an einen schonen Moment. Was
sind (ganz allgemein) schone Momente fiir Sie? Bei dieser Frage wurde ergin-
zend die Bitte hinzugefiigt von einem solchen Moment zu berichten: Berichten
Sie mir von einem solchen Moment. Im Anschluss an die allgemeinen, schonen
Momente werden dann die schonen Momente in der Pflege und Begleitung des
Angehorigen thematisiert: Berichten Sie von einem schonen (Synonyme: bewegend/
ergreifend/emotional) Moment mit Ihren Vater/Ihrer Mutter/Ihrem Ehemann/lhrer
Ehefrau. Um diese weiter in den Blick zu nehmen, wird zudem nach der Regel-
miBigkeit dieser Momente sowie deren Wirkung und Nachwirkung gefragt: Wie
regelmdifsig erleben Sie solche Momente? Wie wirken solche Momente auf Sie? Was
schopfen Sie aus solchen Momenten? (Danach, evtl. als Ergdnzung: Schopfen Sie
daraus Kraft/Energie?), Wie wirken solche schonen Momente nach?

Da es sich um einen Interviewleitfaden handelt, sind auch weitere (Nach-
)Fragen wihrend des Interviews moglich, sodass auf jedes einzelne Gesprich
individuell eingegangen werden kann. Dies gilt auch fiir die Interviewleitfdden;
die bei den Messzeitpunkten T und T, genutzt werden.

Interviewleitfaden T;: Direkt nach dem Tagebuch-Schreiben

Der Interviewleitfaden T 1 besteht aus drei Teilen, die sich in eine Bewertung der
angewandten Methode des Tagebuch-Schreibens sowie in eine Reflexion iiber die
Wahrnehmung schoner Momente und einen Ausblick gliedern. Zum Einstieg in
den ersten Teil des Interviews werden die pflegenden Angehdrigen mit der Frage
Wie haben Sie das Tagebuch-Schreiben erlebt? offen nach ihrem Empfinden und
Erleben der Tagebuch-Methode gefragt. Dabei konnen die ergidnzenden Fragen
nach positiven und negativen Aspekten, die mit dem Tagebuch-Schreiben einher-
gehen, unterstiitzend erfragt werden: Inwiefern hat Ihnen das Tagebuch-Schreiben
Freude bereitet?; Inwiefern hat Ihnen das Tagebuch-Schreiben Schwierigkeiten
bereitet oder belastet?. Die Fragen dienen zum einen dem Gesprichseinstieg,
sollen aber auch bereits eine Bewertung und Reflexion der Methode ermogli-
chen. Mit der darauffolgenden Frage: Was hat das Tagebuch-Schreiben mit Ihnen
gemacht? soll eine intensivere Auseinandersetzung mit der Methode gelingen
und eine Reflektion angeregt werden. Um die Alltagstauglichkeit des Instrumen-
tes gemeinsam mit den Anwendern herauszuarbeiten, wurden folgende Fragen
gestellt: Wie konnten Sie das Tagebuch-Schreiben in Ihren Alltag integrieren? Sowie
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Wann konnten Sie sich ausreichend Zeit fiir das Tagebuch schreiben nehmen? Wann
war es eher schwierig Zeit und Ruhe fiir das Tagebuch-Schreiben zu finden?

Im zweiten Teil des Leitfrageninterviews wird die Wahrnehmung schoner
Momente thematisiert. Dabei soll insbesondere die Verdnderung der Wahrneh-
mung durch das regelméBige Tagebuch-Schreiben reflektiert werden: Wie hat sich
Ihre Wahrnehmung von ,,schonen Momenten* durch das Tagebuch-Schreiben ver-
dndert? Um die pflegenden Angehorigen wihrend des Interviews zu fithren und
alle wichtigen Aspekte der Sensibilisierung durch das Tagebuch gewinnen zu
konnen, werden zudem die ergénzenden Fragen: Inwiefern denken Sie, dass Sie
durch das Tagebuch-Schreiben nun bewusster ,,schone Momente “ erleben? Was hat
das Tagebuch-Schreiben bei Ihnen bewirkt? und Inwiefern hat sich IThre Stimmung
durch das Tagebuch-Schreiben verdndert? gestellt. Abschliefend wird im drit-
ten Teil des Leitfragebogens die Moglichkeit einer Fortfilhrung des Tagebuchs
erfragt sowie mogliche neue Formen: Konnen Sie sich vorstellen das Tagebuch-
Schreiben weiter zu fiihren? Wenn ja, inwiefern? Mit einer Vorlage? Regelmdflig?
Einfach so? Wenn nein, weshalb nicht? Diese Frage ldsst zudem eine Bewertung
und Reflexion der Vorlage im speziellen zu und bietet dariiber hinaus einen opti-
malen Ankniipfungspunkt fiir das darauffolgende Gesprich nach sechs bis acht
Wochen.

Interviewleitfaden T,: Sechs bis acht Wochen nach dem Tagebuch-Schreiben

Mit dem sogenannten Follow-Up-Interview wird der Zeitraum der Datenerhe-
bung bei den jeweiligen Teilnehmenden abgeschlossen. Das Gesprich dient
insbesondere einer weiteren Reflexion und Bewertung der Tagebuch-Methode,

thematisiert dariiber hinaus aber auch die Entwicklung des Einzelnen nach
Anwendung der Methode des Tagebuch-Schreibens. Das Leitfadeninterview ist
dabei in zwei Teile gegliedert. Der erste Teil beginnt mit einer kurzen Einfiih-
rung, die die Zeit des Tagebuch-Schreibens kurz vergegenwiértigen soll: Durch das
Tagebuch-Schreiben haben Sie (vermutlich) jeden Abend Ihren Tag nochmal reflek-
tiert und vor allem auf die ,,schonen Momente* am Tag geachtet. Danach wird
auf die Wahrnehmung schoner Momente im Alltag nach der Zeit des Tagebuch-
Schreibens Bezug genommen: Inwiefern nehmen Sie diese Momente auch nach
dem Tagebuch-Schreiben im Alltag wahr? Im Anschluss wird nach einer Ver-
dnderung der Wahrnehmung schoner Momente gefragt Erleben Sie durch das
Tagebuch-Schreiben diese Momente nun anders? Wenn ja: inwiefern? Dabei wird
erginzend direkt nach einer bewussteren Wahrnehmung der schonen Momente
gefragt: Nehmen Sie solche ,,schonen Momente *“ nun bewusster wahr? Im zweiten
Teil des Interviews wird vor allem der Frage nach dem Nutzen und der indi-
viduellen Entwicklung im Verlauf des Tagebuch-Schreibens nachgegangen: Was
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konnten Sie aus der Zeit des Tagebuch-Schreibens fiir sich mitnehmen und im Alltag
umsetzen? AuBlerdem wird das mogliche Weiterfiihren des Tagebuch-Schreibens
erfragt: In unserem letzten Gesprdch sagten Sie, dass Sie sich vorstellen konnen, das
Tagebuch-Schreiben fiir sich selbst weiterzufiihren. Ist Ihnen das gelungen? Inwie-
fern schreiben Sie noch Tagebuch bzw. reflektieren iiber den vergangenen Tag?
In Hinblick auf das Instrument und dessen zukiinftigen Nutzen, ist es besonders
wichtig zu erfahren, ob die teilnehmenden pflegenden Angehdrigen das Tagebuch
auch ohne Begleitung oder Anleitung durch die Autorin weitergefiihrt haben.

8.2.2 Pilotierung der Erhebungsinstrumente

Die Erhebungsinstrumente wurden in drei Phasen pilotiert. In einem ersten
Schritt wurde die Anwendbarkeit der Tagebuchvorlage im Alltag durch drei Per-
sonen aus dem wissenschaftlichen Bereich getestet, welche das Tagebuch fiir
insgesamt eine Woche fiihrten. In Anschluss daran wurden in einem Feedback-
gespriich mogliche Anderungsvorschlige angefiihrt sowie die Alltagstauglichkeit
bewertet. Die Tagebuchvorlage wurde daraufhin noch einmal grundlegend tiber-
arbeitet. Ahnliche Fragen wurden zusammengefiihrt, Kiirzungen vorgenommen
und Fragestellungen im Hinblick auf deren Verstdndlichkeit modifiziert. In die-
sem Arbeitsschritt wurden auch die Leitfragebogen fiir die Interviews vor und
nach dem Tagebuch-Schreiben getestet und iiberarbeitet.

In einem zweiten Pilotierungsschritt haben drei pflegende Angehérige (von
zwei Menschen mit Demenz und von einem onkologischen Patienten) das Tage-
buch ebenfalls fiir eine Woche gefiihrt. Es ist anzumerken, dass eine der drei
Personen gleichzeitig als Seniorenberaterin tétig ist, und demnach das Tage-
buch auch aus einem professionellen und anwendungsbezogenen Blickwinkel
begutachtete. Auch in dieser Pilotierungsrunde wurde das Tagebuch auf Alltags-
tauglichkeit und Verstindlichkeit tiberpriift. Vor allem die Einschitzungen der
pflegenden Angehorigen erwiesen sich als essentiell, da das Tagebuch nicht zu
einer Mehrbelastung der teilnehmenden pflegenden Angehorigen werden sollte.
Die Riickmeldungen des zweiten Pilotierungsschrittes umfassten lediglich Gestal-
tungshinweise. Aufkommende Fragen konnten in diesem Schritt durch eine kurze
Einfiihrung in die Tagebuchvorlage gekldart werden. Die Leitfadeninterviews
wurden ebenfalls mit den pflegenden Angehdrigen vor und nach dem Tagebuch-
Schreiben durchgefiihrt, um auch diese auf Verstindlichkeit und Erhebungsdauer
zu testen. Die Fragen wurden nach diesem Schritt sprachlich vereinfacht und
gekdirzt.
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Mit Blick auf die Hinweise aus professioneller und anwendungsbezogener
Sicht einer pflegenden Angehorigen, wurde bereits an dieser Stelle angemerkt,
dass die Tagebuchvorlage in Zukunft als mogliches Manual in der Beglei-
tung pflegender Angehoriger dienen konnte, woraus sich die Initiierung einer
Fokusgruppe ergeben hat.
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Feldzugang und Interviewsituation 9

In diesem Kapitel wird vor dem Hintergrund der forschungsethischen Grundlage
(Abschnitt 9.1), welche insbesondere in der Forschung mit einer vulnerablen
Personengruppe essentiell ist, der Zugang zu den teilnehmenden pflegenden
Angehorigen beschrieben. Dabei wird in Abschnitt 9.2 die angewandte Rekrutie-
rungsstrategie aufgezeigt und im Detail dargestellt. Dariiber hinaus erfolgt eine
kurze Beschreibung der an der Studie teilnehmenden pflegenden Angehorigen
(Abschnitt 9.3) sowie einer Betrachtung des Interviewsettings (Abschnitt 9.4).

9.1 Forschungsethische Grundlage

Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz werden mit besonderen Her-
ausforderungen in der Pflege und Begleitung ihres an Demenz erkrankten
Angehorigen konfrontiert, welche aus dem Erkrankungsbild resultieren (Wilz &
Pfeiffer, 2019). Diese wirken sich hdufig negativ auf das Wohlbefinden, den
Gesundheitszustand und das soziale Netzwerk der Pflegenden aus (Wilz & Pfeif-
fer, 2019). Durch ihre besonderen physischen und psychischen Anforderungen
gelten pflegende Angehorige héufig als ,,der vergessene zweite Patient™ (Meier
et al., 1999) und demnach als vulnerable Personengruppe (ausfiihrlich in Kapitel 2
dargestellt).

Die Begleitung und Ubernahme pflegerischer Hilfe entwickelt sich hiufig als
schleichender Prozess und wird von pflegenden Angehorigen nicht selten mit
Gefiihlen der Machtlosigkeit und Uberforderung erlebt. Da pflegende Angehérige
nicht nur die tragende Siule im deutschen Pflegesystem, sondern auch Fiirspre-
cher der an Demenz erkrankten Personen sind, die die Bediirfnisse, Wiinsche
und Interessen ihrer Angehorigen am besten erkennen und interpretieren konnen,
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bediirfen sie vielfiltiger Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir die konkrete Fiir- und
Selbstsorge.

Die hohe Verletzlichkeit, die aufgrund der Ubernahme der Pflege und Beglei-
tung eines Menschen mit Demenz bei pflegenden Angehorigen entsteht sowie
die hohen Belastungen und geringen Zeitressourcen tragen dazu bei, dass beson-
dere Achtsamkeit und Empathie in der Einbindung pflegender Angehoriger in
die Teilnahme der Studie erforderlich sind. Aus diesen Griinden wurde in enger
Zusammenarbeit und intensiven Gesprachen mit den pflegenden Angehdrigen
ihre Belastbarkeit zur Teilnahme an der Studie abgewogen und sensibel und
empathisch auf deren Bediirfnisse eingegangen. Um zu gewihrleisten, dass die
Studienteilnahme fiir die pflegenden Angehorigen so wenig belastend als moglich
ist, wurde die Erhebungsphase jeweils individuell nach den Wiinschen der pfle-
genden Angehorigen ausgerichtet. Die Auswahl der Interviewzeitpunkte und -orte
war dabei ebenfalls den pflegenden Angehorigen iiberlassen und fand demnach
meistens in der Hiuslichkeit statt (detailliert dargestellt in Abschnitt 9.4). Dariiber
hinaus stellt die Wahl der Methodik der vorliegenden Arbeit auch aus ethischen
Aspekten das Mittel der Wahl dar, denn diese erlaubt eine ,,Synthese von thera-
peutischer Unterstiitzung und wissenschaftlicher Untersuchung® (Wilz & Brihler,
1997, S. 7). Um alle forschungsethischen Standards der Universitdt Heidelberg
einzuhalten, wurde fiir die Studie der Ethikantrag AZ Kief 2020 1/2 eingereicht,
welcher am 04.12.2020 ohne Beanstandungen bewilligt wurde.

9.2 Rekrutierung

Da die beschriebene Personengruppe als schwer zu erreichen gilt (Wilz & Kalytta,
2012) und insbesondere das theoriegeleitete Interesse bestand, eine moglichst
breite Personengruppe in das Projekt mit einzubinden, um der Heterogenitit
der Lebenswelten dieser Personengruppen gerecht zu werden, wurden unter-
schiedliche Rekrutierungsstrategien angewendet. Die Autorin war dabei mit der
Herausforderung konfrontiert, pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz
sowohl als teilnehmende Interviewpartner als auch Diaristen zu gewinnen.

Das hier dargestellte Dissertationsprojekt ist in das gro8angelegte und bundes-
weit durchgefiihrte Forschungsprojekt ,,Pflegenden Angehorigen von Menschen
mit Demenz eine Stimme geben — Das Town Hall-Projekt (Wiloth et al.,
2021) eingebunden. Das Town Hall-Projekt dient dabei als Ansatzpunkt der
Rekrutierung, weshalb im Nachfolgenden die Rekrutierungsstrategie des Pro-
jektes beschrieben wird, um diese dann um die Rekrutierungsstrategie des
Dissertationsprojektes zu erginzen.
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Indirektes Rekrutieren: Gatekeeper

Im Rahmen des Town-Hall-Projektes wurden pflegende Angehorige von Men-
schen mit Demenz unter anderem mit Hilfe von ,,Gatekeepern* (Bohnsack et al.,
2011; Helfferich, 2011; Kruse, 2014; Mayring, 2015) rekrutiert. Als Gatekeeper
werden dabei Multiplikatoren bezeichnet, die aufgrund ihrer Tdtigkeiten (Fachper-
sonen in Tagespflegeeinrichtungen, ambulanten Pflege- und Betreuungsdiensten,
Seniorenbiiros) einen besonders guten Zugang zu pflegenden Angehdrigen haben.
Vorteil dieser Strategie ist der erleichterte Zugang zu pflegenden Angehdrigen
durch Vertrauenspersonen (Helfferich, 2011). Grundsitzlich muss bei diesem
Vorgehen jedoch beachtet werden, dass Gatekeeper den Feldzugang nicht nur
offnen konnen, sondern das Feld auch selektieren (Reinders, 2016). Die hier
beschriebenen Fachpersonen machten die pflegenden Angehorigen im person-
lichen Kontakt und unter Zuhilfenahme von Informationsschreiben und Flyern
auf das Forschungsprojekt Town Hall aufmerksam und motivierten zur Teil-
nahme. Im Vorfeld wurden die Multiplikatoren durch die Autorin iiber das
Forschungsvorhaben und Einschlusskriterien aufgekliart und iiber den gesamten
Rekrutierungsprozess begleitet.

Indirektes Rekrutieren: Pressearbeit

Zusitzlich erfolgte die Rekrutierung innerhalb des Town-Hall-Projektes iiber
Pressearbeit in den jeweiligen Kommunen. Dabei wurden regelmifig nieder-
schwellige Einladungen zur Teilnahme am Town-Hall-Projekt in der Presse
geschaltet sowie Flyer und Plakate in der Offentlichkeit platziert, um das Pro-
jekt in den jeweiligen Kommunen zu bewerben. Mit Hilfe von Multiplikatoren
in den Kommunen wurden Einladungen und Informationen zur Teilnahme am
Town-Hall-Projekt gezielt an 6ffentlich zugénglichen Plitzen ausgelegt, in denen
ein grofes Aufkommen der Zielgruppe herrscht (bspw. Arztpraxen, Apotheken,
etc.). So konnten interessierte pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz
Kontakt zur Autorin bzw. dem Projektteam aufnehmen.

Direktes Rekrutieren:

Die Autorin begleitete den Grofteil jener am Forschungsprojekt Town-Hall teil-
nehmenden pflegenden Angehorigen durch die gesamte Projektlaufzeit (Zeitraum
von ca. zwolf Wochen), sodass hier bereits ein Zugang zu einem groflen Sample
an pflegenden Angehorigen bestand. Aus diesem Sample konnte die Auto-
rin passende Personen zur Teilnahme am Dissertationsprojekt auswihlen und
diese im Rahmen einer personlichen Anfrage fiir die zusitzliche Teilnahme am
Dissertationsprojekt gewinnen.



66 9 Feldzugang und Interviewsituation

Fiir die Rekrutierung passender Studienteilnehmender wurden im Voraus die
in Tabelle 9.1 dargestellten Einschlusskriterien benannt.

Tabelle 9.1 Einschlusskriterien der Studienteilnehmenden

Einschlusskriterien

Pflegende Angehorige als Ehepartner

Hauptpflegeverantwortliche Eltern-Kind-Dyaden

Demenz-Diagnose Die pflegebediirftige Person muss eine
Demenzdiagnose aufweisen

Indirektes Rekrutieren: Schneeballsystem

Teilnehmende pflegende Angehorige, die iiber die direkte Ansprache von der
Autorin am Dissertationsprojekt rekrutiert wurden, haben Personen in ihrem
engen Verwandten- und Bekanntenkreis angesprochen und fiir eine Teilnahme
am Dissertationsprojekt geworben und motiviert.

Insgesamt wurden 17 Personen von der Autorin kontaktiert und als Studien-
teilnehmende angefragt. Zwolf dieser Personen waren an einer Studienteilnahme
niher interessiert. Griinde fiir die Absage an der Teilnahme (Drop-Outs) waren
dabei vor allem die Angst vor dem grofien Zeitaufwand, welche in vielen Studien
mit pflegenden Angehdrigen eine wesentliche Rolle spielt (Andrén & Elmstahl,
2008; Ducharme et al., 2005; Wilz & Kalytta, 2012) und die Befiirchtung, keine
schonen Momente mit den Angehorigen im Alltag zu erleben. Insbesondere
die hohe Belastung der pflegenden Angehdrigen wird hierdurch deutlich. Auch
die gewihlte Methode des Tagebuch-Schreibens wurde von einigen angefragten
pflegenden Angehorigen abgelehnt.

9.3 Studiensample

Final besteht die Stichprobe aus insgesamt zehn pflegenden Angehorigen, zwei
interessierte Teilnehmende konnten aus privaten Griinden letztendlich nicht an
der Studie teilnehmen (Drop-Outs).

Bei der Stichprobe handelt es sich um zwei Eheménner und vier Ehefrauen,
die ihre an Demenz erkrankten Ehepartner zuhause begleiten und um insgesamt
vier Tochter, die ihre Miitter in unterschiedlichen Settings (zuhause bei der Toch-
ter, zuhause bei der Mutter mit Unterstiitzung einer 24-Stunden-Pflegekraft und
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wihrend des Ubergangs in ein Pflegeheim) begleiten. Zum Zeitpunkt der Erhe-
bung waren die teilnehmenden pflegenden Angehorigen zwischen 54 und 76 Jahre
alt, der Durchschnitt lag bei 64,9 Jahren. Acht der Teilnehmenden waren verhei-
ratet; eine Person ist geschieden und eine verwitwet. Alle Teilnehmenden haben
Kinder. Die Hilfte (50 Prozent) haben einen Realschulabschluss, eine Person
einen Volksschulabschluss, drei Personen (Fach-)Abitur und eine Person einen
Hochschulabschluss.

Die an der Studie teilnehmenden pflegenden Angehorigen wurden durch
ein Informationsschreiben und eine schriftliche Datenschutzerkldrung iiber die
Nutzung eines externen Transkriptionsbiiros sowie den Umgang und der Spei-
cherung der (personenbezogenen) Daten aufgeklirt. Offene Fragen wurden dabei
in einem personlichen Gesprich geklirt. Alle Teilnehmenden haben freiwillig den
Datenschutzbestimmungen durch eine unterschriebene Einwilligungserkldrung
zugestimmt.

In Tabelle 9.2 sind die Merkmale der teilnehmenden pflegenden Angehdrigen
aufgezeigt. Weitere Angaben zu den soziodemographischen Daten der pflegenden
Angehorigen und Menschen mit Demenz werden in Abschnitt 12.1 detailliert
dargestellt.

Tabelle 9.2 Merkmale der teilnehmenden pflegenden Angehorigen

Variable Pflegende Angehorige
Geschlecht

weiblich

mannlich 2
Alter

50-65 Jahre
66-76 Jahre
Pflegedyade
Ehepartnerschaft 6
Eltern-Kind-Dyade
Pflegesetting
MmD' lebt alleine mit 24h-Hilfe 2

(Fortsetzung)

1 Zur besseren Lesbarkeit wird in Abbildungen, Tabellen, Grafiken und Zitaten die Abkiir-
zung MmbD fiir Menschen mit Demenz genutzt.



68 9 Feldzugang und Interviewsituation

Tabelle 9.2 (Fortsetzung)

Variable Pflegende Angehorige
PA? lebt gemeinsam mit MmD 7
Pflegeheim 1

9.4 Interviewsetting

Bereits im telefonischen Erstkontakt mit den Interviewteilnehmenden wurde die-
sen die Entscheidung belassen, in welchem Setting und zu welcher Zeit das
Interview stattfinden soll. Die Autorin handelte dabei nach dem Prinzip der Offen-
heit hinsichtlich der Wahl des Interviewortes und -zeit, sodass das Gespridch an
einem Ort und zu einer Zeit stattfinden konnte, zu dem sich die Interviewpart-
ner sicher und wohl fiihlten. Aufgrund der zum Erhebungszeitpunkt (Spitjahr
2021 bis Frithjahr 2022) bundesweit vorherrschenden SARS-CoV-2-Pandemie
wurden insgesamt zwei Gespriche telefonisch oder via Zoom-Konferenz gefiihrt.
Dies wurde je nach aktueller Infektionslage individuell vereinbart. Der Grof3-
teil aller Interviews wurde jedoch im Prdsenz im hiuslichen Umfeld gefiihrt.
Dies hatte nicht nur den Vorteil, dass sich die Interviewteilnehmenden in ihrem
gewohnten Umfeld befanden, sondern stellte auch eine gegebenenfalls zum
Interviewzeitpunkt notwendige Betreuung des Menschen mit Demenz sicher.

Der Ablauf war bei allen Treffen (annihernd) gleich: Zu Beginn fand ein
informelles Gesprich zwischen der Autorin und dem jeweiligen Teilnehmenden
statt, um dann im Anschluss das Tagebuch vorzustellen und dieses gemeinsam
durchzugehen und eventuell aufkommende Riickfragen zu beantworten. Nach der
Einwilligung in die Teilnahme wurde den pflegenden Angehorigen das Vorge-
hen wihrend des Interviews ausfiihrlich erklidrt. So konnten die Interviewpartner
groBtmogliche Kontrolle iiber die Situation bewahren und fiihlten sich sicher und
wohl. Die Antworten auf die erzdhlgenerierenden Fragen des Interviews wurden
mit Hilfe eines Diktiergerits aufgenommen.

Die Gespriche dauerten im Durchschnitt 20 Minuten (Interview vor dem
Tagebuch-Schreiben) und 30 Minuten (Interview nach dem Tagebuch-Schreiben).
Nach etwa sechs bis acht Wochen erfolgte ein weiteres Interview, welches im
Schnitt 20 Minuten dauerte. Die Interviews erfolgten in einem Zeitraum von
August 2021 bis April 2022.

2 7Zur besseren Lesbarkeit wird in Abbildungen, Tabellen, Grafiken und Zitaten die Abkiir-
zung pA fiir pflegende Angehdrige genutzt.
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Aufbereitung des Datenmaterials 1 o

Die handschriftlich ausgefiillten Tagebiicher wurden zur Digitalisierung des
Datenmaterials gescannt, im Anschluss durch ein externes Transkriptionsbiiro
(Transkripto) transkribiert und in einer Excel-Tabelle vorstrukturiert. Das Tran-
skriptionsbiiro erhielt das jeweilige Datenmaterial iiber eine Webseite!, die das
hochgeladene Material nach Abruf der Datei 16scht. Die transkribierten Daten-
sitze wurden ebenfalls auf einer sicheren Webseite> hochgeladen und nach Abruf
der Datei geldscht.

Der transkribierte Datensatz wurde von der Autorin ,sorgfiltig kontrolliert,
bereinigt und auf Plausibilitdt tiberpriift“ (Riddiker & Kuckartz, 2019, S. 236).
Das digitalisierte und strukturierte Datenmaterial wurde im Anschluss mit Hilfe
des Survey Data Import in die MAXQDA-Datei importiert, welche die Kombina-
tion von vorstrukturierten Codes, Dokumentenvariablen und manueller Codierung
ermoglicht (Ridiker & Kuckartz, 2019). Mittels des Imports wird jeder Fall zu
einem eigenen Dokument und enthilt die einzelnen 28 Tage des Tagebuchs. Die
beantworteten offenen Fragen der Tagebuchstruktur bilden dabei den Inhalt eines
Falls und werden automatisch bei Import des Datensatzes mit der Uberschrift der
jeweiligen Frage codiert (Abbildung 10.1) (Radiker & Kuckartz, 2019).

Die leitfadengestiitzten Interviews wurden mit einem digitalen Audiogerit von
der Autorin aufgenommen und im Nachgang regelgeleitet nach den Transkrip-
tionsregeln nach Kuckartz (Kuckartz, 2018) transkribiert. Die Transkriptionen
erfolgten auch hier iiber das externe Transkriptionsbiiro Transkripto, welches das
Datenmaterial verschriftlichte. Der Versand des Datenmaterials erfolgte wie bei
den Tagebiichern iiber eine gesicherte Internetseite (WeTransfer). Die transkri-
bierten Interviews wurden nach Erhalt von der Autorin iiberpriift und bereinigt.

! WeTransfer (https://wetransfer.com/)
2 Transkripto (https://www.transkripto.de/)
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Abbildung 10.1 Import

des Datenmaterials in Mustedern.. [0 [v 2 [0 L
MAXQDA B A003

B A004

B A005
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(Eq' Zum heutigen Tag machte ich folge...
@4'Was hat mir Energie geraubt?
©4'Was hat mich positiv beriihrt?
@4'Ist es Ihnen schwer gefallen einen sc...
(@9 Was hat lhnen heute Kraft gegeben...
@' Stimmung verbessert?
(©q'Wann wurde das Tagebuch geschrie...

Von besonderer Bedeutung war es dabei, Sinnzusammenhinge in den Kontext
zu bringen und einzuordnen. In diesem Zuge wurden zudem die von der Auto-
rin nach den Interviews verschriftlichten interviewbegleitenden Dokumentationen
und zusitzlichen Telefonnotizen aufbereitet und ebenfalls fiir den Import in
die MAXQDA-Datei vorbereitet (Kuckartz, 2018). Die Dokumentationen erhal-
ten dabei relevante Informationen iiber die Interviewsituation, den Verlauf des
Interviews sowie subjektive Einschitzungen, welche der Autorin wichtig und
erwihnenswert erscheinen (Helfferich, 2011; Kuckartz, 2018).
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Die angewendete 1 1
Auswertungsmethode: Qualitative
Inhaltsanalyse

Die Auswertung der Tagebiicher sowie der dazugehorigen Interviews erfolgte
anhand der Qualitativen Inhaltsanalyse nach Udo Kuckartz (2018). Um die
erhobenen Daten zu strukturieren und anhand dieser Strukturierung zu analy-
sieren, wurde die Inhaltlich strukturierende Inhaltsanalyse gewihlt, deren Ablauf
nachfolgend beschrieben wird.

11.1  Inhaltlich strukturierende Inhaltsanalyse

Die inhaltlich strukturierende qualitative Inhaltsanalyse ldsst sich nicht nur auf
die Analyse von leitfadenorientierten Interviews, sondern auf eine Vielzahl
unterschiedlicher Datenmaterialien anwenden (Flick, 2007; Kuckartz, 2018). Sie
zeichnet sich insbesondere durch ihr breites Spektrum hinsichtlich der Katego-
rienbildung aus, die sowohl einen induktiven als auch deduktiven Zugang zur
Kategorienentwicklung ermdoglicht (Kuckartz, 2018). Kernaspekte dieser Form
der Inhaltsanalyse sind dabei die methodische Kontrolliertheit und regelgelei-
tete inhaltsanalytische Auswertung, die dem Ansatz Mayrings folgen (Kuckartz,
2018).

Der in dieser Arbeit ausgewertete Datensatz beinhaltet die handschriftlichen
Dokumente aus insgesamt 28 halbstrukturierten Tagebucheintrigen pro Person

Ergiinzende Information Die elektronische Version dieses Kapitels enthélt
Zusatzmaterial, auf das iiber folgenden Link zugegriffen werden kann
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und drei leitfadengestiitzte Interviews. Die inhaltlich strukturierende qualita-
tive Inhaltsanalyse eignet sich insbesondere, um die Gesamtheit des erhobenen
Textmaterials vollstindig abzubilden.

Die Analyse des Datenmaterials sowie die Bildung des Kategoriensystems
orientierte sich am Ablaufschema der inhaltlich strukturierenden Inhaltsanalyse
nach Kuckartz, ausgehend von der Forschungsfrage mehrschrittig in sieben Pha-
sen (Kuckartz, 2018). Dabei fand die Auswertung mit Hilfe der Analysesoftware
MAXQDA 2020 statt und folgte insbesondere der induktiven Kategorienbildung.

Im Folgenden werden die Phasen der inhaltlich strukturierenden Inhaltsanalyse
sowie die Bildung des Kategoriensystems anhand des erhobenen Datenmaterials
beschrieben.

Phase 1: Initiierende Textarbeit: Markieren wichtiger Textstellen, Schreiben von
Memos
Zentral fiir die initiierende Textarbeit ist es, die Zielsetzung der eigenen Arbeit
klar vor Augen zu haben und weiterhin auch im Prozess der Analysearbeit, immer
wieder zu vergegenwirtigen (Kuckartz, 2018). Um das erhobene Datenmaterial
zu strukturieren, wird es in einem ersten Schritt intensiv gelesen und markiert.
Hierbei wurde ein Ampel-System verwendet: Die Markierung ,Gelb‘ steht dabei
fiir wichtige und interessante Textstellen, ,Rot* fiir Textstellen die unklar sind
und Fragen aufwerfen und die Farbe ,Griin‘ zur Markierung besonders geeigne-
ter Textstellen in Hinblick auf eine spitere Ergebnisdarstellung. Zudem werden
mittels der Kommentarfunktion einzelne Textstellen zusammengefasst und struk-
turiert. Dariiber hinaus wurde zu jedem Tag ein Memo verfasst, welches unter
einer pragnanten Uberschrift wichtige Themen des Tages sowie einen Verlauf
und Entwicklungsprozess iiber die Tage hinweg beinhaltet (Abbildung 11.1).
Den Abschluss der ersten Phase der inhaltlichen Analysearbeit bildet eine
Fallzusammenfassung und -beschreibung der pflegenden Angehdrigen, welche
ebenfalls in Form eines Memos in der Analysesoftware MAXQDA erstellt wurde.

Phase 2: Entwickeln von thematischen Hauptkategorien

Ziel dieser Phase ist die inhaltliche Strukturierung der Daten mittels Haupt-
kategorien und Subkategorien. Wie bereits erwéhnt, wurde hierbei sowohl ein
deduktiver als auch ein induktiver Zugang gewéhlt. Dabei lassen sich insbeson-
dere die Hauptthemen anhand der Forschungsfrage ableiten, welche in Form der
strukturierten Tagebuchvorlage und der dazugehorigen Interviews bereits in der
Datenerhebung leitend waren. Dariiber hinaus ergibt sich durch die in Phase
1 durchgefiihrte initiierende Textarbeit die Moglichkeit, weitere wichtige The-
men und Aspekte in die Kategorienbildung einzubeziehen (Kuckartz, 2018).
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Tag 1 Kiefer, 04.01.2022 16

F]berschrift: Mutter verdndert sich

Wichtige Themen:
®eranderung der Mutter durch Demenz
® Umzug ins Pflegeheim
® Café-Besuch mit Mutter

Verlauf:
® pA hat Schwierigkeiten die Verdnderungen ihrer Mutter zu
akzeptieren und anzunehmen

Abbildung 11.1 Beispiel Dokument-Memo iiber Inhalt und Verlauf eines Tagebucheintra-
ges

Handlungsleitend ist dabei der Grundsatz, ,,dass alles Relevante und Auffillige
festgehalten werden sollte” (Kuckartz, 2018, S. 102). Die Bildung der Kategorien
erfolgte im Smart-Coding-Tool in MAXQDA, mit dem anhand der tabellarisch
dargestellten gelb markierten Textstellen und der dazugehorigen Kommentare
Codes erstellt und den Textstellen zugeordnet wurden. Die daraus hervorgehenden
Codes wurden im Anschluss inhaltlich strukturiert und in Haupt- und Subcodes
gegliedert. Hierbei hat sich sowohl das Creative Coding Tool als auch die her-
kommliche Nutzung von Haftnotizen als niitzlich erwiesen, um sich zeigende
Hierarchien zu visualisieren.

Bereits in Phase 1 und 2 empfiehlt es sich, mit etwa 10-25 Prozent des Daten-
materials zu arbeiten, um ein breites Spektrum an Haupt- und Subkategorien
zu bilden und deren Anwendbarkeit zu iiberpriifen (Kuckartz, 2018). Dement-
sprechend wurden die bis hier beschriebenen Schritte mit insgesamt drei von
zehn Tagebiichern (30 Prozent) durchgefiihrt, so dass sich ein breites Spek-
trum an Kategorien entwickeln konnte (Kuckartz, 2018). Zudem wurden die
Zusammenhinge der einzelnen Kategorien im Forschungskollegium besprochen.
Abbildung 11.2 stellt die daraus hervorgehenden deduktiv und induktiv gebilde-
ten Hauptkategorien dar, anhand derer das gesamte Datenmaterial nachfolgend
codiert wurde.
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Abbildung 11.2 Eq'Kontext
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Die Kategorien wurden in Form eines Codebuches beschrieben und voneinan-
der abgegrenzt, um eine ,hinreichende Giite bei der Anwendung der Kategorien
[zu] erreichen* (Kuckartz, 2018, S. 67).

In Tabelle 11.1 ist der Aufbau des Codebuches dargestellt. Das final ent-
wickelte und ausformulierte Codebuch ist in Anhang 2 im elektronischen
Zusatzmaterial einsehbar.

Tabelle 11.1 Aufbau des Codebuches

Kategorie/Code | Definition | Kodierregeln | Ankerbeispiele | Anmerkungen

Phase 3: Erster Codierprozess: Codieren des gesamten (bis zu diesem Zeitpunkt
vorhandenen) Materials mit den Hauptkategorien

Im ersten Codierprozess wurde das gesamte Datenmaterial den obig darge-
stellten thematischen Hauptkategorien sequenziell zugeordnet. Die Inhalte der
Tagebiicher und Interviews wurden dabei Zeile fiir Zeile gelesen und einzelne
Textabschnitte den passenden Kategorien zugeordnet. Dabei wurden, nach dem
Prinzip von Kuckartz, passende Textstellen auch teilweise mehreren Kategorien
zugeordnet:

Bei der inhaltlich strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse konnen innerhalb einer
Textstelle mehrere Hauptthemen und Subthemen angesprochen sein. Folglich konnen
einer Textstelle auch mehrere Kategorien zugeordnet werden. So codierte Textstellen
konnen sich iiberlappen oder verschachtelt sein (Kuckartz, 2018, S. 102).
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Textstellen, die zur Beantwortung der Forschungsfrage nicht relevant sind, blieben
dabei uncodiert (Kuckartz, 2018).

Zur Sicherstellung von Inter- und Intracoderreliabilitit erfolgte die Auswer-
tung im ersten Codierprozess bei insgesamt drei Tagebiichern (30 Prozent)
konsensuell durch zwei Kodiererinnen (Kuckartz, 2018). Der zweiten Kodiererin
war Methode und Ablauf der inhaltlich strukturierenden Inhaltsanalyse bekannt.
Sie hat das Datenmaterial aus drei Tagebiichern sowie die dazugehorigen Inter-
views unabhingig von der Autorin codiert. In einem zweiten Schritt erfolgte
ein Austausch zwischen den beiden Kodiererinnen, um Ubereinstimmungen und
Differenzen zu diskutieren. Insbesondere der Austausch iiber unterschiedlich
codiertes Datenmaterial und die damit einhergehende Konsensfindung erméglicht
einen differenzierten Zugang zum Datenmaterial. Die angewandte Technik bie-
tet demnach eine Konsensfindung im Forschungsteam sowie die Moglichkeit zur
Prizisierung der einzelnen Kategoriendefinitionen und zielt letztlich darauf ab
die Zuverldssigkeit der Codierungen zu verbessern* (Kuckartz, 2018, S. 105).
Sie trdgt dariiber hinaus zur Giite bei (Kuckartz, 2018). Die Kategorien wur-
den weiterhin um geeignete Ankerbeispiele im Codebuch erweitert (Kuckartz,
2018) und mit der jeweiligen Textstelle innerhalb der MAXQDA-Datei verkniipft.
Tabelle 11.2 zeigt anhand der Beispielkategorie Kraft-/Energiespender vs. Kraft-/
Energierduber die Aufbereitung einer Kategorie im Codebuch.

Phase 4 und 5: Zusammenstellen aller Textstellen mit gleicher Kategorie und
Induktives Bestimmen von Subkategorien

Nach dem ersten Codierprozess erfolgte eine Ausdifferenzierung der bisher
definierten und angewandten Kategorien. Dabei wurden die deduktiv gebilde-
ten Kategorien subsumiert sowie neue Subkategorien am Datenmaterial induktiv
gebildet, ausdifferenziert und definiert. Um den Giitekriterien gerecht zu werden,
erfolgte auch dieser Schritt unter Mitarbeit der zweiten Kodiererin. Im gemein-
samen Austausch mit der zweiten Kodiererin wurden passende Subkategorien
gebildet und den Hauptkategorien zugeordnet. Die dazugewonnenen Subkate-
gorien wurden ebenfalls definiert und dem Codebuch mit einem eindeutigen
Ankerbeispiel hinzugefiigt. Abbildung 11.3 zeigt die MAXQDA-Ansicht des final
entwickelten Codierbaums mit Einblick in die entwickelten Subkategorien der
Hauptkategorie Beriihrende Momente. Diese ausdifferenzierte Hauptkategorie ist
im Hinblick auf die erste Forschungsfrage besonders wichtig.
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Tabelle 11.2 Beispieldarstellung einer Kategorie aus dem Codebuch

Kategorie/Code | Definition Kodierregeln | Ankerbeispiele Anmerkungen
Kraft-/ Hierunter fallen | — Was gibt | [Name MmD] wird | deduktiv
Energiespender | alle Textstellen, | pA Kraft und | von uns (Pflegerin
vs. Kraft-/ die beschreiben | Energie? und mir) gut
Energierduber | was pflegenden | — Welche versorgt. Immer
Kraftspender Angehorigen Ressourcen kiimmert sich eine
Kraft spendet, unterstiitzen | Person um sie, oft
um mit den und stdrken zwei. Das macht
Anforderungen | die pA in der | mich ,,frei! Somit
der Pflege und | Pflege und geben mir viele
Begleitung Begleitung andere Dinge Kraft
umzugehen. eines MmD? | Energie (Sport,
— Welche mein tigliches
emotionale Kaffeetrinken,
Starkung Freunde treffen, mit

erfahren pA? | [Name MmD]
weggehen, auch mit
netten Frauen
treffen und vieles
mehr). Auch ist ihr
Gesundheitszustand
im Moment stabil.
All das war am
heutigen Tag dabei,
viele
,.Kraftspender*!
(Tag 09, Pos. 5).

Phase 6: Zweiter Codierprozess

Mit den in Phase 4 und 5 entwickelten Haupt- und Subkategorien erfolgt in Phase
6 der zweite Codierprozess. Dieser weitere Durchlauf durch das gesamte Material
ermdglicht die Systematisierung des bereits codierten Datenmaterials. Um auch in
diesem Analyseschritt die Codierer-Ubereinstimmung zu gewihrleisten, erfolgte
dieser ebenfalls durch die beiden Kodiererinnen in einem konsensuellen Codier-
prozess (Kuckartz, 2018). In diesem Schritt wurden die gebildeten Subkategorien
zum Teil zusammengefasst und prézisiert. Die Systematisierung und Strukturie-
rung des Datenmaterials ist mit Abschluss des zweiten Codierprozesses zunéchst
beendet (Kuckartz, 2018). Der gesamte Forschungsprozess wurde dabei durch
das Fiihren eines Log-Buches begleitet und dokumentiert (Riddiker & Kuckartz,
2019).



11.2 Das Kategoriensystem

81

Abbildung 11.3
MAXQDA-Ansicht des
Codierbaums mit Einblick
in die Subkategorien der
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Phase 7 Einfache und komplexe Analysen, Visualisierungen
Um in Phase 7 einfache und komplexe Analysen und Visualisierungen durchzu-
fiihren, wurden in einem Zwischenschritt fiir die Auswertungen Fallzusammen-
fassungen und vertiefende Einzelfallanalysen vorangestellt. Die bereits in Phase
1 tiber die Memo-Funktion (MAXQDA) angefertigten Fallzusammenfassungen
und -beschreibungen wurden hierfiir in Form von ,,Case-Summarys* (Kuckartz,
2018, S. 58 ff.) ausformuliert. Diese haben eine hohe Bedeutung fiir den For-
schungsprozess und dienen damit einem komparativen Aspekt, der es erlaubt
Falliibersichten zu erstellen (Kuckartz, 2018). Zudem werden Fallunterschiede
deutlich und schirfen so den differenzierten Blick auf die unterschiedlichen Fille
(Aspekt der analytischen Differenzierung). Weiterhin konnen Case-Summarys
hypothesen- und kategoriengenerierend sein (Kuckartz, 2018).

Fallbezogene thematische Summarys sind besonders hilfreich, wenn man mit
einer grolen Menge an Datenmaterial arbeitet und dienen dabei als Ausgangs-
punkt fiir die folgende Analysearbeit.

11.2 Das Kategoriensystem

Das Kategoriensystem stellt das Herzstiick der Analysearbeit dar und orien-
tiert sich maflgeblich an den vorab entwickelten Forschungsfragen sowie Fragen,
die sich im Verlauf der Analysearbeit ergeben haben. Das fiir die Analyse
verwendete hierarchische Kategoriensystem umfasst sowohl deduktive als auch
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induktive Codes und Subcodes und besteht aus bis zu vier Ebenen, was der
ibersichtlichen Darstellung des Kategoriensystems dient (Réddiker & Kuckartz,
2019). Die Entwicklung des Kategoriensystems erfolgte in mehreren Schritten
und in Zusammenarbeit mit einer weiteren Kodiererin. Dieser mehrschrittige
Prozess wurde in Abschnitt 11.1 detailliert beschrieben und mit Hilfe eines
Log-Buches begleitet. Als Log-Buch wird ein Forschungstagebuch verstanden,
welches der Dokumentation und Reflexion des Forschungsablaufs dient. Dabei
wird die eigene Erinnerung gestiitzt und eine Grundlage zur Beschreibung des
Forschungsprozesses gebildet (Riddiker & Kuckartz, 2019).
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Abbildung 11.4 Hierarchisches Code-Subcode-Modell

Das in Abbildung 11.4 dargestellte finale Kategoriensystem umfasst insgesamt
sieben Hauptkategorien, die aus den Bereichen Kontextualisierung und Emotiona-
litat der pflegenden Angehorigen, die Auswirkung der Demenz und die Beziehung
zueinander, Kraftspender und Energierduber sowie beriihrende Momente beste-
hen. Ergédnzt wird das Codesystem um die Kategorie Tagebuch-Methode, welche
auf die Bewertung und Reflexion der angewandten Methode abzielt. Aus den
Hauptkategorien entstehen weitere Ebenen mit Subkategorien, die ebenfalls in
Abbildung 11.4 dargestellt sind.
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Beschreibung der 1 2
Studienteilnehmenden

In diesem Kapitel werden die zehn Studienteilnehmenden hinsichtlich ihrer
soziodemographischen Daten beschrieben. Zudem werden die individuell vorherr-
schenden Pflegesituationen der Angehorigen und das Verhiltnis zum Menschen
mit Demenz dargestellt und erldutert. Die Autorin beschreibt dabei ihren subjek-
tiven Eindruck iiber die psychische Verfassung der Teilnehmenden und stellt ein
differenziertes Bild iiber den jeweiligen Kontext und Alltagsumstdnde zum Zeit-
punkt der Datenerhebung dar. Dabei soll ein Uberblick iiber die Lebenssituation
und das psychische Wohlbefinden der pflegenden Angehdrigen gegeben werden
und insbesondere das Augenmerk auf positive Aspekte und schone Momente
in der Pflege und Begleitung gelegt werden. Durch die individuelle Beschrei-
bung aller teilnehmenden pflegenden Angehorigen ist die Kontextualisierung
detaillierter Analysen moglich.

12.1 Variablen zur Soziodemographie aller Personen
im Uberblick

Im Nachfolgenden werden die soziodemographischen Daten der pflegenden
Angehorigen sowie der Menschen mit Demenz beschrieben. Erhoben wurden
diese Angaben im Rahmen der Interviews, deren Inhalte in Abschnitt 8.2 niher
beschrieben werden.

Angaben zu den pflegenden Angehdrigen:

1. Altersiiberblick (Tabelle 12.1)

© Der/die Autor(en) 2024 85
A. Kiefer, Schone Momente pflegender Angehdriger in der Pflege und Begleitung
von Menschen mit Demenz, https://doi.org/10.1007/978-3-658-45186-8_12
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Tabelle 12.1 Alter der
teilnehmenden pflegenden

Altersgruppe in Jahren | Anzahl pflegender Angehoriger

Angehorigen 71 bis 76 Jahre 4
61 bis 70 Jahre 2
50 bis 60 Jahre 4

2. Geschlecht (Tabelle 12.2)

Anzahl pflegender Angehoriger

2

Tabel'le 12.2 Geschlecht Geschlecht

der teilnehmenden

pflegenden Angehdrigen Minnlich
Weiblich

8

3. Verhdltnis zur pflegebediirftigen Person (Tabelle 12.3)

Tabelle 12.3 Verhiiltnis

Verhiiltni
der teilnehmenden erhaitnis

Anzahl pflegender Angehoriger

pflegenden Angehorigen zur ~ (Ehe-) Partnerschaft

6

pflegebediirftigen Person Eltern-Kind-Dyade

4

4. Wohnsituation (Tabelle 12.4)

Tabelle 12.4 Wohnsituation der teilnehmenden pflegenden Angehérigen

‘Wohnsituation

Anzahl pflegender Angehoriger

Gemeinsam mit der pflegebediirftigen Person

7

Gemeinsam mit eigener Familie, Partnerschaft

2

Alleine

1

5. Hochster Schulabschluss (Tabelle 12.5)
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Tabelle 12.5
Schulabschluss der
teilnehmenden pflegenden
Angehorigen

Hochster Schulabschluss

Anzahl pflegender Angehoriger

Volksschule

1

Realschule

(Fach) Abitur

Hochschule

5
3
1

6. Berufstdtigkeit (Tabelle 12.6)

Tabelle 12.6
Berufstitigkeit der
teilnehmenden pflegenden
Angehorigen

Berufstitigkeit

Anzahl pflegender Angehoriger

Vollzeit

1

Teilzeit

Minijob

In Rente oder Pension

Erwerbslos

2
1
5
1

7. Zeit, die fiir Pflege aufgewendet wird (Tabelle 12.7)

Tabelle 12.7 Pflegezeit
der teilnehmenden
pflegenden Angehorigen

Pflegezeit in Stunden

Anzahl pflegender Angehoriger

5-25 Stunden / Woche

6

70-100 Stunden / Woche

4

Angaben zur pflegebediirftigen Person:

Bei den Angaben zu den pflegebediirftigen Personen wird von insgesamt neun
Menschen mit Demenz ausgegangen. Grund dafiir ist, dass zwei pflegende Ange-
horige Geschwister sind und als gleichwertige Hauptpflegeverantwortliche ihre

Mutter begleiten.

1. Altersiiberblick (Tabelle 12.8)
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Tabelle 12.8 Alter der
Menschen mit Demenz

Altersgruppe in Jahren

Anzahl Menschen mit Demenz

81 bis 92 Jahre 3
71 bis 80 Jahre 4
61 bis 70 Jahre 2

2. Geschlecht (Tabelle 12.9)

Tabelle 12.9 Geschlecht

. Geschlecht Anzahl der Menschen mit Demenz
der Menschen mit Demenz
Minnlich 4
Weiblich 5

3. Demenzdiagnose (Tabelle 12.10)

Tabelle 12.10 Demenzdiagnose der Menschen mit Demenz

Demenzdiagnose Anzahl der Menschen mit Demenz
Alzheimer-Demenz 4
Vaskuldre Demenz 2
Frontotemporale Demenz (FTD) 2
Demenzdiagnose 1

4. Pflegegrad (Tabelle 12.11)

Tabelle 12.11 Pflegegrad

der Menschen mit Demenz Pllegegrad

Anzahl der Menschen mit Demenz

Pflegegrad 11

Pflegegrad 111

Pflegegrad IV

Pflegegrad V

N | = W
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5. Wohnsituation (Tabelle 12.12)

Tabelle 12.12 Wohnsituation der Menschen mit Demenz

Wohnsituation Anzahl der Menschen mit Demenz
Zuhause mit pflegenden Angehorigen 5

Zuhause mit pflegenden Angehérigen in 2

Unterstiitzung mit 24h-Pflege

Zuhause in Unterstiitzung mit 24h-Pflege 1

In einer Einrichtung 1

Die pflegebediirftigen Menschen mit Demenz werden alle hauptverantwortlich
von ihren Angehorigen begleitet und versorgt. Eine Person ist wenige Wochen vor
Beginn der Datenerhebung in ein Pflegeheim gezogen. Aufgrund des vor Kurzem
erfolgten Umzuges und des groen Betreuungsaufwandes auf Seiten der pflegen-
den Angehorigen, entschloss sich die Autorin dennoch fiir einen Einschluss in
die Studie.

12.2 Fallzusammenfassungen: Schone Momente in der
Pflege und Begleitung eines Menschen mit
Demenz

In den folgenden Fallbeschreibungen werden die einzelnen teilnehmenden pfle-
genden Angehorigen und deren vorherrschende Lebens- und Pflegesituation
detailliert beschrieben. Die biographischen Aspekte der Studienteilnehmenden
stammen aus den Interviews, den dazugehorigen Feldnotizen (subjektive Ein-
schitzung der Autorin) und den Tagebucheintridgen.

Fokus der Fallbeschreibungen sind insbesondere die Wahrnehmung und Wir-
kung schoner Momente innerhalb der beschriebenen dyadischen Beziehung und
Pflegesituation. Um die jeweiligen dyadischen Beziehungen samt ihrer indivi-
duellen Pflegebeziehung moglichst umfassend darzustellen, werden zudem die
subjektiv wahrgenommenen Belastungsfaktoren aufgezeigt. Kernpunkt der Fall-
analysen ist dariiber hinaus die Entwicklung des Tagebuch-Schreibens iiber vier
Wochen hinweg sowie deren Bewertung und mogliche Veridnderungen. Durch
das Einbinden individueller Zitate soll insbesondere das Wesen und der Cha-
rakter jeder Person und (Pflege-)Beziehung hervorgehoben werden, was einen



90 12 Beschreibung der Studienteilnehmenden

personlichen Zugang erlaubt und dariiber hinaus als Grundlage der falliibergrei-
fenden Ergebnisdarstellung (Kapitel 13) dient. Dabei konnen erste Hinweise auf
die Beantwortung der Forschungsfrage gegeben werden.

12.2.1 Fallbeschreibung 1:,,Schone Momente sind, wenn
es meiner Frau gut geht”

Zeitraum der Datenerhebung:

Zeitraum des Tagebuchschreibens | 24.08.2021 — 21.09.2021
Interviewzeitpunkte T1: 24.08.2021 | T2:07.10.2021 | T3:23.11.2021

Herr M. ist zum Zeitpunkt der Datenerhebung 73 Jahre alt und seit 1977 mit
seiner Ehefrau (Frau M.) verheiratet, mit der er zwei Sohne hat und im Eigenheim
lebt. Er hat einen Realschulabschluss und war als Bank- und Steuerfachmann
titig. Seit 2016 ist er berentet. Frau M. ist 71 Jahre alt und an einer Alzheimer-
Demenz erkrankt. Sie ist in Pflegegrad II eingestuft und bendétigt aus diesem
Grund vermehrt Begleitung und Unterstiitzung, ist aber auch noch selbststindig
im Alltag aktiv.

Das gemeinsame Hobby des Ehepaars ist das Spazierengehen und Fahrrad-
fahren, was sie sehr regelmiflig zu zweit oder auch gemeinsam mit Freunden
machen. Grundsitzlich ist korperliche Aktivitdt ein wichtiger Aspekt im All-
tag des Ehepaars. Vor allem Herr M. treibt regelmiBig Sport, um Abstand von
belastenden Situationen mit seiner Frau zu gewinnen: ,,Ihre schlechte Laune hielt
an, sodass ich alleine mit dem Rad losfuhr. Hierbei kam ich wieder zu mehr
Ausgeglichenheit” (A001; Tag 26, Pos. 1). Das Ehepaar hat dariiber hinaus ein
sehr enges, gefestigtes soziales Netzwerk und verbringt viel Zeit gemeinsam mit
Freunden. Herr M. hat dabei vor allem einen engen Freund, mit dem er sich regel-
miBig trifft, um tiber die Situation mit seiner Frau zu sprechen oder auf andere
Gedanken zu kommen: ,,Am Nachmittag mit Freund [Name] radeln. Tut gut und
lenkt ab* (A001; Tag 02, Pos. 1). Frau M. nimmt ebenfalls aktiv am sozialen
Leben teil und trifft sich regelméBig mit Freundinnen. Diese Treffen haben eine
grofle Bedeutung fiir sie, aber auch fiir ihren Mann als Moglichkeit der Entlas-
tung: ,,Am Abend fiir meine Frau ein Treffen in [Ort] mit ihren ,StricklieBchen.
Wichtige Kontakte fiir [Name MmD]*“ (A001; Tag 16, Pos. 1).

Das Ehepaar hat ein sehr gutes Verhiltnis zueinander. Vor allem durch die
Demenz-Diagnose und die damit einhergehenden Veridnderungen in der Bezie-
hung sowie die Ubernahme der Begleitung seiner Ehefrau wurde die Beziehung
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weiter gestirkt: ,,Ja, das kann man sagen. Das ist, ja, ich will sagen, [...] mir
ist bewusstgeworden oder noch mehr bewusstgeworden, dass ich meine Frau
sehr mag, ja*“ (AO0O1; Ty, Pos. 16). In den Interviews gibt Herr M. an, dass
vor allem die Anfangszeit, vor und kurz nach der Diagnosestellung, besonders
schwierig fiir ihn war. In dieser Zeit hat er sich sehr viele Sorgen um die Zukunft
gemacht: , Ich hatte einfach Angste. Ich hatte Angste, ich packe das nicht“ (A001;
To, Pos. 22). Thn belasten dabei vor allem die mit der Demenz einhergehen-
den Verhaltensweisen seiner Frau. Durch Gespriche mit Beratungsstellen und
einer Psychotherapeutin konnte er neuen Mut und Kraft zur Bewiltigung der
Pflegesituation sammeln:

Ja, dass ich jemanden gefunden habe, der sehr viel Erfahrung hat mit der Situation
und der mir auch sagen konnte, machen Sie das oder machen Sie jenes, und ja, mit
diesem Gesprich habe ich einfach ein wesentlich besseres Gefiihl bekommen, diese
Situation mit meiner Frau zu beherrschen (A001; Ty, Pos. 26).

Es wird ersichtlich, dass die Aspekte soziales Netzwerk, Zeit fiir sich und korper-
liche Aktivitdt fiir Herrn M. die wohl wichtigsten Kraftspender zur Bewéltigung
der vorherrschenden Pflegesituation sind. Dabei ist es ihm besonders wichtig,
dass es seiner Frau gut geht, denn nur dann schafft er es, sich abzugrenzen und
fiir sich selbst zu sorgen: ,,Meiner Frau ging es gut und ich konnte etwas fiir
mich tun®“ (A001; Tag 10, Pos. 3).

Das Tagebuch-Schreiben:

Herr M. ist sehr offen und interessiert an allem, was ihm in seiner aktuellen
Lebenssituation helfen konnte, sodass er eine hohe Bereitschaft zur Teilnahme an
der Tagebuchstudie aufweist. Er gibt an, bislang noch kein Tagebuch geschrieben
zu haben, schreibt allerdings regelméfig Briefe an seine Sohne mit Berich-
ten von aktuellen Vorkommnissen und Verdnderungen seiner Frau, um diese zu
informieren und die Entwicklung seiner Frau sowie den Verlauf der Erkrankung
festzuhalten.

Der Schreibstil von Herr M. ldsst sich als dokumentarisch beschreiben. Er
schreibt vergleichsweise wenig und stichpunktartig, geht dabei aber auch auf
seine Gedanken und Gefiihle ein. Besonders an belastenden Tagen beschreibt
er die jeweiligen Situationen ausfiihrlich und driickt seine Angst und Verzweif-
lung vor der Zukunft aus: ,,Sorgen um meine Frau. Wie geht es weiter? (A001;
Tag 7, Pos. 4-6).

Zu Beginn des Tagebuch-Schreibens gerit fiir Herrn M. die belastende Situa-
tion mit seiner Ehefrau wieder in den Fokus seiner Gedanken. Besonders die
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Verhaltensweisen seiner Ehefrau bestimmen dabei seinen Tagesablauf und seine
Gedanken:

Am Morgen noch okay. Im Tagesverlauf ging es meiner Frau schlecht. Erhebliche
Stimmungsschwankungen. Meine Frau gegen Abend: ,Ich weill nicht, was ich tun
soll.* Sie war hilflos, verzweifelt. Habe mich zu ihr gesetzt und versucht zu beruhigen
(A001; Tag 07, Pos. 1).

Im Verlauf des Tagebuch-Schreibens wird fiir Herrn M. deutlich, dass er seinen
Alltag zurzeit sehr auf seine Ehefrau ausrichtet und demnach weniger fiir sich
selbst sorgt. Das Tagebuch-Schreiben hat ihm dazu verholfen, mehr Achtsamkeit
und Aufmerksamkeit auf sich selbst zu lenken: ,Irgendwie verdndert sich da
was, man bekommt eine andere Beziehung dazu“ (A001; Ty, Pos. 3), was Herr
M. als positiv bewertet: ,,Es ist eine Aufmunterung fiir sich selbst und eine gute
Sache, die Sie da angestofSen haben. Ich wiirde es immer wieder tun* (A001; Ty,
Pos. 4-5).

Nach der Zeit des Tagebuch-Schreibens konnte Herr M. die abendlichen
Tagesreflexionen weiter in den Alltag einbauen und ritualisieren:

[M]eistens ist es eben am Abend so, wenn man dann mit Ruhe [dasitzt] und ldsst
nochmal den Tag ablaufen und dann ja, wird einem das ein oder andere bewusst,
[was schon] war oder weniger schon, aber insgesamt, das habe ich mir vielleicht so
angewohnt (A001; T, Pos. 8).

12.2.2 Fallbeschreibung 2: ,Also tédglich ist mindestens ein
schoner Moment, dabei”

Zeitraum der Datenerhebung:

Zeitraum des Tagebuchschreibens | 28.08.2021 — 25.09.2021
Interviewzeitpunkte T1:27.08.2021 |T2:05.10.2021 |T3:29.11.2021

Frau T. ist zum Zeitpunkt der Datenerhebung 72 Jahre alt und begleitet ihren
Ehemann (Herr T.). Sie hat die Volksschule besucht und eine Ausbildung zur
Technischen Zeichnerin absolviert, bei der sie ihren Ehemann kennengelernt hat.
Seit dieser Zeit sind sie zusammen, haben geheiratet, zwei erwachsene Sohne und
zwei Enkelkinder. Sie leben gemeinsam in einem Einfamilienhaus mit groem
Garten.
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Herr T. ist zum Zeitpunkt der Datenerhebung 75 Jahre alt und leidet an einer
Vaskuldren Demenz. Er ist in Pflegegrad III eingestuft, aber relativ selbststin-
dig, sodass er fiir ein bis zwei Stunden alleine zuhause bleiben und sich selbst
beschiftigen kann. Frau T. begleitet und unterstiitzt ihn besonders im Alltag,
wobei der Umgang miteinander fiir Frau T. besonders belastend ist. Es entstehen
hiufig Differenzen im Tagesverlauf, die vor allem zu Beginn der Erkrankung fiir
Frau T. schwierig greifbar und belastend waren:

Am Anfang [...] waren da viele Streitereien. Ich habe dann immer gedacht, wenn
er was falsch macht oder was. Ich musste es immer richtigstellen oder dann gab es
Diskussionen. Ich habe es selber [...] auch erstmal [...] begreifen miissen was da
tiberhaupt auch mit ihm passiert (A002; TO, Pos. 21).

Die Beziehung des Ehepaars wird von Frau T. dennoch als sehr liebevoll beschrie-
ben. Durch die Demenz ihres Mannes erkennt sie Verdnderungen innerhalb der
Partnerschaft, empfindet aber die Beziehung grundsitzlich als inniger: ,,Es hat
sich verédndert, ja. Jetzt wie gesagt die letzte Zeit sagen wir mal ist es alles
doch ein bisschen liebevoller geworden. Trotzdem. Trotz der Demenz* (A002;
To, Pos. 20). Sie ist sehr dankbar fiir die schonen Momente mit ihrem Mann,
die es ihr ermoglichen die Pflegesituation anzunehmen und zu bewiiltigen: ,,Die
liebevollen Momente, die es immer noch zwischen uns gibt. Das macht es mir
leichter, Geduld mit ihm zu haben und die ganze Situation zu ertragen* (A002;
Tag 11, Pos. 3).

Das Ehepaar T. hat einen sehr engen familidren Zusammenhalt und trifft sich
regelmifBig mit seinen Kindern und Enkelkindern, was beiden sehr guttut:

Schone Momente sind auch so die Samstage immer. Schon seit Jahren. Samstags mit-
tags zum Mittag ist immer die ganze Familie um den Tisch. Meine Sohne, die Enkel-
kinder und wir. Das [ist] Tradition, dass die immer samstags mittags zum Spaghetti
essen [kommen] (A002; Ty, Pos. 90).

Dariiber hinaus horen sie gerne Musik: ,,Haben nach dem Friihstiick CDs mit
alten Schlagern gehort und beide laut mitgesungen* (A002; Tag 04, Pos. 1) —
»-Manchmal tanzen wir sogar (A002; Tp, Pos. 96). Besonders Frau T. ist
sehr musikalisch. Sie besucht einmal in der Woche die Singstunde, bei der
sie sich eine kleine Auszeit nimmt und etwas Abstand von den Sorgen und
Belastungen zuhause nehmen kann. Auch Herr T. erinnert sich gerne an seine
Zeit im Musikverein zuriick, wobei es ihn traurig macht, dort aufgrund seiner
Demenzerkrankung nicht mehr teilnehmen zu konnen:
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[Name MmD] hat beim Friihstiick wieder von seiner Zeit bei seiner Blaskapelle
erzihlt. Das macht er sehr oft, aber heute hat er geweint. Er war mit Leib und Seele
tiber dreiBlig Jahre beim Musikkorps der Freiwilligen Feuerwehr und er trauert seinem
Musikinstrument (Tenorhorn) sehr nach (A002; Tag 15, Pos. 1).

Da Frau T. die meiste Zeit mit ihrem Mann zusammen ist, ist der einzige Zeitraum
in dem sie beruhigt abschalten kann, der Vormittag an dem sie ihren Mann in eine
Betreuungsgruppe bringt. Das Angebot ist speziell fiir Menschen mit Demenz
ausgerichtet und ermoglicht pflegenden Angehorigen Entlastung: ,,[Name MmD]
war [...] in der ,Vergissmeinnicht* Gruppe [...] Fiir mich sind das die einzigen
Stunden in der Woche, an denen ich ein bisschen durchschnaufen kann“ (A002;
Tag 13, Pos. 1).

Dabei ist zu erwihnen, dass Frau T. selbst gesundheitlich stark belastet ist, was
die Notwendigkeit regelméBiger Ruhephasen noch einmal mehr unterstreicht. Sie
leidet seit einiger Zeit an chronischen Riickenschmerzen, die ihr den Schlaf und
die notwendige Erholung rauben:

Da meine Riickenschmerzen in der Nacht immer viel schlimmer sind als am Tag,
schlafe ich sehr schlecht [...] Auch die Feststellung, dass die Operation [...] keine
Besserung gebracht hat, macht mich fertig (A002; Tag 17, Pos. 2).

Frau T. ist durch ihre eigene gesundheitliche Situation und die Pflege und Beglei-
tung ihres Mannes deutlich belastet. Durch die fortwéhrende Betreuung ihres
Mannes findet sie wenig bis keine Zeit zur Erholung. Dennoch wird deutlich,
dass Frau T. viel Kraft aus der gemeinsamen Zeit mit ihrem Mann schopft und
dessen Dankbarkeit sehr schitzt. Sie geben ihr die Sinnhaftigkeit zur Bewéltigung
der Situation:

Als mein Mann heute Morgen zu mir sagte: ,Du hast so viel Arbeit mit mir und ich
mochte mich bei dir bedanken.® Solche Momente geben mir Kraft und Energie und
ich habe dann ein gutes Gefiihl, dass wir alles zusammen schaffen konnen (A002; Tag
01, Pos. 3).

Das Tagebuch-Schreiben:

Frau T. ist eine sehr gldubige Person, woraus sie viel Kraft und Energie schopft.
Besonders ihre positive Einstellung zu ihrer Lebenssituation nimmt sie aus ihrer
Zuversicht und ihrer Liebe zu ihrem Mann. Frau T. ist deshalb von Beginn an
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sehr offen, das Tagebuch zu fiihren, wird dariiber hinaus aber auch von ihrer Cou-
sine als enge Ansprechpartnerin in einer Teilnahme bestérkt. Sie hat bisher kein
Tagebuch geschrieben, ist aber offen und neugierig, die Methode auszuprobieren.

Frau T. schreibt fast tdglich in das Tagebuch und berichtet von vielen gemein-
samen Erlebnissen mit ihrem Mann. Sie 6ffnet sich und beschreibt ihre inneren
Gedanken und Gefiihle wie Freude, Liebe und Zuversicht, aber auch ihre Sorgen
und Belastungen in Bezug auf die Demenzerkrankung ihres Mannes.

Das Tagebuch-Schreiben hat Frau T. dabei geholfen, mehr Aufmerksamkeit
auf die schonen Momente zu lenken: ,Ja das ist dann viel bewusster und dann
denke ich immer [...] es ist nicht alles nur negativ, ,Du hast auch viele posi-
tive Sachen oder ein Licht am Horizont“ (A002; T,, Pos. 14). Sie gibt an,
Augenblicke im Nachhinein intensiver wahrzunehmen und auch nach der Zeit des
Tagebuch-Schreibens Momente zu erkennen, die sie in das Tagebuch schreiben
wiirde:

Ja, durch das Tagebuch-Schreiben bin ich eigentlich mehr darauf aufmerksam gewor-
den, auf das zu achten, muss ich ehrlich sagen. [IJm Nachhinein [gab es] immer
wieder Situationen wo ich gedacht habe [...]: ,Ach, das wire jetzt wieder ein Punkt
fiirs Tagebuch, ein positiver Punkt‘ (A002; T2, Pos. 8).

Aus dem Zitat geht weiter hervor, dass Frau T. sich vorstellen konnte, das Tage-
buch weiter zu fiihren, es jedoch in der Zeit nach dem Tagebuch-Schreiben
bislang nicht geschafft hat: ,,Vielleicht wére es aber gut weiterzumachen — ganz
ungezwungen. Das werde ich denke ich auf jeden Fall machen® (A002; T,
Pos. 2).

12.2.3 Fallbeschreibung 3:,Beriihrende Momente kann ich
eigentlich immer finden”

Zeitraum der Datenerhebung:

Zeitraum des Tagebuchschreibens | 02.09.2021 — 30.09.2021
Interviewzeitpunkte T1:02.09.2021 |T2:01.10.2021 | T3:25.11.2021

Frau W. ist zum Zeitpunkt der Datenerhebung 61 Jahre alt, verheiratet und
hat zwei Kinder. Nach dem Fachabitur hat sie ein Jurastudium begonnen, dieses
jedoch abgebrochen. Zum Zeitpunkt der Datenerhebung ist sie erwerbslos, enga-
giert sich aber ehrenamtlich in der Fliichtlingshilfe. Sie begleitet ihre Mutter (Frau
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S.), die zum Zeitpunkt der Datenerhebung 83 Jahre alt ist, eine Demenzdiagnose
hat und in Pflegegrad III eingestuft ist. Nach einiger Zeit in der héduslichen Pflege
und Begleitung ist Frau S. aufgrund des hohen Betreuungsbedarfs im August
2021 in ein Pflegeheim gezogen.

Allgegenwirtig ist das schlechte Gewissen, das Frau W. aufgrund der Betreu-
ungssituation ihrer Mutter hat: ,,Die ganze Situation und das schlechte Gewissen*
(A003; Tag 13, Pos. 7). Durch den Umzug ins Pflegeheim macht sie sich sehr
viele Gedanken und Sorgen um ihre Mutter. Sie besucht ihre Mutter alle zwei
Tage und versucht in dieser Zeit viel mit ihr zu unternehmen:

Freude [die] Mutti hat, wenn man mir ihr ,scharwenzeln‘ geht. Das heif3t, man unter-
nimmt etwas Schones und kehrt dann irgendwo ein. Dann gehort ein Glaschen Sekt
oder Weinschorle dazu und Mutti bliiht auf (A003; Tag 05, Pos. 6).

Das Verhiltnis zwischen Frau W. und ihrer Mutter hat sich durch die Demenz-
erkrankung deutlich verbessert. Sie nimmt ihre Mutter mittlerweile als zufrieden
und dankbar wahr:

Wenn man dann irgendwas macht und sie ist dann jetzt wirklich zufrieden und auch
mal dankbar. Das kennt man von unserer Mutti eigentlich nicht. Unsere Mutti [...]
war immer unzufrieden mit irgendwas, immer. Und das ist jetzt [anders]. Sie genief3t
das dann, wenn man so Sachen mit ihr macht. Wenn man Eis essen geht oder Kaffee
trinken geht oder spazieren geht, sowas. Das genief3t sie (A003; Ty, Pos. 34).

An Tagen, an denen sich Frau W. nicht um ihre Mutter kiimmern kann, reagiert
diese mit aufforderndem Verhalten und sucht permanent den Kontakt zu ihrer
Tochter, was Frau W. stark belastet:

Heute hat mich meine Mutter mehrmals angerufen. Sie fragt dann seit neuestem
immer, ob sie mich besuchen kann. [...] Ich muss sie dann immer ablenken, was mir
ein total schlechtes Gewissen macht (A003; Tag 03, Pos. 1).

Aus den Ausfiihrungen wird deutlich, wie viel Kraft Frau W. die Begleitung
ihrer Mutter kostet, besonders unter ihrem schlechten Gewissen leidet sie dabei
sehr. Ihr fillt es schwer die Situation mit ihrer Mutter anzunehmen, weshalb sie
regelmiflig zur Psychotherapie geht:

[Das] Gespriach mit [m]einer Psychologin. Sie hat mir gesagt, dass sich bei mir etwas
dndern kann, wenn ich akzeptiert habe, dass ich gewisse Dinge nicht dndern kann.
Dass es aber legitim ist, dass man damit trotzdem nicht alleine klarkommt, sondern
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sich Hilfe holen darf. Ich denke, das hat mir heute sehr geholfen (A003; Tag 05, Pos.
8-10).

Aus diesem Grund setzt sie sich zum Ziel, die Situation mit ihrer Mutter zu
akzeptieren und etwas mehr auf sich selbst zu achten, worin sie auch von ihrer
Familie bestirkt wird: ,,Ich habe den ganzen Tag mit meinem Mann verbracht.
Es war gut, einmal loszulassen und das konnte ich auch gestern* (A003; Tag 17,
Pos. 1).

Das Tagebuch-Schreiben:
Frau W. war sehr interessiert an der Methode des Tagebuch-Schreibens. Sie
erhoffte sich von der Methode eine Moglichkeit, ihre Gedanken und Gefiihle
aufzuschreiben und diese besser zu akzeptieren.

Durch das Tagebuch-Schreiben wurde Frau W. aufmerksamer auf schone
Momente mit ihrer Mutter und berichtet davon, die Tagesreflexionen als ange-
nehm empfunden zu haben:

Ja, also ich fand das eigentlich immer ganz angenehm das mal aufzuschreiben, mir
Gedanken zu machen, manchmal sind mir dann auch erstmal wieder so Situationen
in den Kopf gekommen, die eigentlich schon fast wieder ausgeblendet waren. Ja, also
ich fand das eigentlich eine gute Sache (A003; Ty, Pos. 2).

Das Tagebuch-Schreiben bewirkte bei Frau W. zudem eine Verbesserung des
Wohlbefindens: ,,[M]an hat so eine gewisse Ruhe dann wiedergekriegt. So beim
Schreiben. Das war eigentlich immer hinterher so, wo ich gedacht hab ja okay“
(A003; Ty, Pos. 4). Frau W. mochte deshalb auch nach dem Projekt das Tage-
buch weiterfiihren: ,,Ich muss mal gucken, dass ich das zumindest stichwortartig
das weitermache® (A003; Ty, Pos. 2). Dabei liegt ihr besonders am Herzen, die
Situation mit ihrer Mutter zu reflektieren: ,,Dass ich einfach so eine Entwicklung
einfach mal sehe, wie das weitergeht mit der Mutti und mit uns. Ja“ (A003; Ty,
Pos. 2) und auf die schonen Momente zu achten, ,,die [man] automatisch mehr
sieht, ja oder besser sieht, ja*“ (A003; Ty, Pos. 12).
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12.2.4 Fallbeschreibung 4:,Ich konnte wahrnehmen, dass
es ein Geschenk ist diese Zeit”

Zeitraum der Datenerhebung:

Zeitraum des Tagebuchschreibens | 09.09.2021 — 06.10.2021
Interviewzeitpunkte T1:09.09.2021 | T2:07.10.2021 | T3: 29.11.2021

Herr M. ist 76 Jahre alt und begleitet seine Ehefrau (Frau M.). Er lebt gemein-
sam mit seiner Frau in einem Haus mit groBem Garten. Vor seiner Pensionierung
hat Herr M. auf dem zweiten Bildungsweg Lehramt studiert und als Studi-
endirektor gearbeitet. Zusammen mit seiner Frau hat er vier Kinder und acht
Enkelkinder.

Bei Frau M. wurde im Jahr 2019 eine Alzheimer-Demenz diagnostiziert, zum
Zeitpunkt der Datenerhebung ist sie bereits in Pflegegrad V eingestuft. Sie beno-
tigt rund um die Uhr Pflege und Begleitung, weshalb sich Herr M. Hilfe durch
eine 24-h-Pflege gesucht hat, die mit dem Ehepaar gemeinsam im Haus lebt und
ihn im (Pflege-)Alltag unterstiitzt. Er versucht, seine Frau in ihrer Erkrankung zu
fordern und sie weiterhin am gesellschaftlichen Leben teilhaben zu lassen. Dabei
ist es ihm wichtig, die richtige Balance zwischen der gemeinsamen Zeit und der
Zeit fiir sich zu finden, was ihm durch die Unterstiitzung der 24-h-Pflege ermog-
licht wird: ,,Auch unsere Tagesstruktur mit der Pflegerin, gibt mir Sicherheit und
Kraft. Da gibt es Entlastung / Freiraum fiir mich, aber auch Nihe“ (A004; Tag
05, Pos. 5). Dariiber hinaus erfihrt Herr M. von seinen Kindern sowie Freunden
und Bekannten Unterstiitzung. Insbesondere der Austausch mit Freunden gibt ihm
dabei Kraft und Energie, was sich auch auf seine Frau projiziert: ,,All diese Tref-
fen, Gespriche und vieles mehr, geben mir Lebensfreude. Und das iibertrédgt sich
auch auf [Name MmD]“ (A004; Tag 23, Pos. 5).

Herr M. hat ein sehr ausgeprigtes soziales Netzwerk. Er trifft sich tdglich
mit Freunden und Bekannten, mit denen er beispielsweise Kaffeetrinken oder
wandern geht. Dariiber hinaus ist die korperliche Aktivitit wesentlich im Alltag
von Herr M. Er geht regelmiBig joggen oder macht Yoga: ,,Gut geschlafen, lau-
fen gewesen, Yoga gemacht und bei gutem Wetter im Café gewesen, nette Frau
getroffen, also guter Tagesstart!* (A004; Tag 06, Pos. 1). Seine achtsame Lebens-
fiihrung resultiert dabei aus seiner Krebserkrankung, deren Nachwirkungen ihn
noch immer beschiftigen: ,,[D]ie Folgen meiner Prostataerkrankung. (Operiert,
bestrahlt, Krebs zwar weg, aber Folgen sind zu spiiren!)* (A004; Tag 13, Pos. 2).

Die Beziehung des Ehepaars beschreibt Herr M. als sehr liebevoll, wobei kor-
perliche Nihe und Zuneigung besonders wichtige Aspekte fiir ihn sind. Durch
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die mit der Demenzerkrankung einhergehenden progressiven Veridnderungen sei-
ner Frau, gewinnt dieser Punkt immer mehr an Bedeutung fiir Herrn M. und gibt
ihm Kraft und Sinn in der Pflege und Begleitung:

Wenn ich [Name MmD] streichele (Wange, Hénde), kommt immer eine positive
Riickmeldung (lacheln, auch streicheln) [...] Solche Reaktionen kommen schon ofter!
Ich umarme [Name MmD] oft und sie reagiert da fast immer sehr positiv, indem sie
sich ankuschelt. Das beriihrt mich schon! (A004; Tag 19, Pos. 3).

Dariiber hinaus spielt Sexualitit eine wesentliche Rolle fiir Herrn M., die er in
der Pflegesituation mit seiner Frau vermisst. Die Ambivalenz der hohen Zunei-
gung und Liebe zu seiner Frau und der Wunsch nach einer reziproken, sexuellen
Liebesbeziehung beschiftigen ihn dabei sehr:

Abends Verabredung mit meinem ,Cappuccino Flirt‘. Es ist schon, eine nette Frau zu
kennen, die gerne mit mir etwas unternimmt. Das ist neu fiir mich! Ist es mehr als
nur ein ,Cappuccino Flirt*? Will ich das denn? Auch bei / mit meiner Krankheit? Wir
reden bei Treffen auch viel tiber [Name MmD] (A004; Tag 14, Pos. 1).

Das Tagebuch-Schreiben:

Herr M. hat das Tagebuch sehr umfassend und detailliert geschrieben. Er hat
die Methode gerne angenommen und fiihrt damit sein privates Tagebuch weiter.
Die Nutzung eines Tagebuchs und dessen Wirkung ist ihm also bereits bekannt.
Herr M. hat einen reflektierenden Schreibstil, er notiert gewissenhaft seine Tages-
aktivitdten und setzt diese in Verbindung mit seinen Gedanken und Gefiihlen.
Besonders sein grofies Bediirfnis nach Nihe und Zuneigung wird téglich in den
Tagebucheintrigen erwihnt. Herr M. geht allerdings auch kritisch mit der Tage-
buchvorlage um und stellt der Autorin wihrend seiner Eintragungen Fragen zur
Methode und der Nutzung der Tagebuchvorlage:

Generell: Ja, es hilft iiber den Tag, das Zusammensein nachzudenken. Und ich spiire,
wie schon das ,noch zusammensein konnen‘ doch ist. Das wird durch das Aufschrei-
ben verstirkt. Frage: Gelingt das nur, wenn ein Partner schwerkrank ist? (A004; Tag
28, Pos. 6).

AuBerdem machen die Eintragungen von Herrn M. deutlich, dass sein Pflege- und
Betreuungssetting austariert und mafgeblich auf die Bediirfnisse seiner Frau und
ihn selbst ausgelegt ist. Herr M. findet aus diesem Grund viel Zeit fiir sich und hat
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die Moglichkeit der Selbstpflege, welche sich wesentlich auf sein Wohlbefinden
und die Wahrnehmung schoner Momente auswirkt:

[Name MmD] wird von uns (Pflegerin und mir) gut versorgt. Immer kiimmert sich
eine Person um sie, oft zwei. Das macht mich ,frei‘! Somit geben mir viele andere
Dinge Kraft [und] Energie (Sport, mein tidgliches Kaffeetrinken, Freunde treffen, mit
[Name MmD] weggehen, auch mit netten Frauen treffen und vieles mehr). Auch ist
ihr Gesundheitszustand im Moment stabil. All das war am heutigen Tag dabei, viele
,Kraftspender*! (A004; Tag 09, Pos. 5).

Mit dem Tagebuch-Schreiben wurde Herr M. dies stirker bewusst, sodass er seine
Tagesstruktur darauf ausrichten konnte: ,,Es ist das Ergebnis des Tagebuchs, dass
ich jeden Tag mit der [Name MmD] spazieren gehe. Das ist mir wichtig und
das mochte ich jetzt auch weiterfithren (A004; T;, Pos. 51). Besonders alltig-
liche Momente, die er gemeinsam mit seiner Frau erlebt, hat Herr M. durch
das Tagebuch-Schreiben wahrgenommen und als diese erkannt: ,Ich nehme die
ganz anders wahr oder ich habe sie ganz anders wahrgenommen. Ja, fast auch
entdeckt, dass es schone Momente sind“ (A004; Ty, Pos. 26). Er gibt dariiber
hinaus an, durch das Tagebuch-Schreiben die gemeinsame Zeit mit seiner Frau
schitzen gelernt zu haben und dankbar zu sein:

Ich glaube, ich habe es schon mal in das Tagebuch hier geschrieben: Seitdem ich hier
schreibe, schitze ich die Zeit, die ich mit [Name MmD] verbringe, wesentlich mehr.
Ich habe sie noch! Und ich weil}, die Zeit ist begrenzt. Ich habe mehr Geduld, schitze
das alles viel mehr (A004; Tag 11, Pos. 6).

Das Tagebuch-Schreiben hat Herr M. zum Ende hin etwas unter Druck gesetzt,
da er fiir sich den Anspruch entwickelt hat, jeden Tag einen schonen Moment zu
finden:

Ja, weil ich fand da so viel neue Situationen nicht und ich hatte mich immer bemiiht
nicht immer das Gleiche zu schreiben aber es ist oft das Gleiche und schon morgens,
wenn ich dann hier runtergekommen bin, denke ich ,Oh, hoffentlich ist irgendwas was
positiv ist* (A004; Ty, Pos. 6).

Grundsitzlich gibt er aber an, aus der Zeit des Tagebuch-Schreibens viel mit-
genommen und angestofen zu haben: ,,Und ich habe durch das Aufschreiben
hier, die gemeinsame Zeit mit [Name MmD] schitzen gelernt. Es ist ein ,anderer
Blick®, eine andere Wahrnehmung!* (A004; Tag 22, Pos. 6).
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12.2.5 Fallbeschreibung 5:,Ich habe fast jeden Tag einen
schonen Moment gehabt”

Zeitraum der Datenerhebung:

Zeitraum des Tagebuchschreibens | 16.09.2021 — 14.10.2021
Interviewzeitpunkte T1: 16.09.2021 ‘ T2:15.10.2021 ‘ T3:09.12.2021

Frau A. begleitet gemeinsam, gleichberechtigt mit ihrer Schwester (siehe
Abschnitt 12.2.7), ihre Mutter (Frau S.). Zum Zeitpunkt der Datenerhebung ist
Frau A. 59 Jahre (1961) alt und feiert in der Zeit des Tagebuch-Schreibens ihren
60. Geburtstag. Sie hat zwei erwachsene Kinder, arbeitet als Finanzbeamtin in
Teilzeit und lebt alleine in einem Eigenheim. Bis Dezember 2018 hat sie dort mit
ihrem Mann gelebt, der unerwartet im Alter von 60 Jahren verstorben ist. Diesen
Schicksalsschlag hat Frau A. zum Zeitpunkt der Datenerhebung nicht verkraf-
tet und befindet sich mitten in der Trauerverarbeitung. Frau A. hat sich hierzu
Hilfe bei einer Psychologin gesucht. Durch den Verlust ihres Mannes hat Frau
A., die sich selbst als eigentlich gesellig und sehr sozial engagiert beschreibt,
immer mehr aus der Gesellschaft zuriickgezogen. Sie beschreibt durch ihre Trauer
eine kontinuierliche Traurigkeit, die einen grofen Teil ihres Alltags in Anspruch
nimmt: ,,Also diese Grundstimmung, dass ich halt nicht so zufrieden bin mit mei-
nem Leben hat ja mit meiner Trauer auch zu tun“ (A005; Ty, Pos. 24). Frau A.
leidet zudem selbst an gesundheitlichen Einbuflen, insbesondere ihre Wirbelsidule
bereitet ihr gro3e Probleme, sodass sie regelmiBig zur Physiotherapie und zum
Yoga geht.

Frau S., die Mutter von Frau A., ist zum Zeitpunkt der Datenerhebung 84 Jahre
alt (1937) und leidet an einer Vaskuldren Demenz. Sie wurde in Pflegegrad IV
eingestuft und lebt mit einer 24-h-Pflegekraft in ihrem eigenen Haus. Mehrmals
in der Woche geht Frau S. zudem in die Tagespflege:

Meine Mutter fand [es] toll bei der [Tagespflege] (da sorgt man sich gut um mich, ich
hab den ganzen Tag dort zu tun — ich geh da nicht mehr hin, das ist mir zu viel — Wann
kommen die morgen und holen mich? Die sind ja sehr nett) (A005; Tag 21, Pos.11).

Frau S. war eine strenge Mutter, sodass das Verhiltnis von Frau A. zu ihrer
Mutter eher distanziert war. Durch die Demenzerkrankung wurde Frau S. milder
und dankbarer, was sich positiv auf das Verhiltnis zu ihren Tochtern auswirkt:
»[Das] ist besser geworden. Also ich habe gemerkt, dass sie mir sehr vertraut,
dass sie mir auch sehr viel zutraut” (A005; Ty, Pos. 10).
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Frau A. erlebt gemeinsam mit ihrer Mutter im Alltag viele schone Momente.
Hiufig finden diese Augenblicke bei Gesprichen mit Nachbarn und Bekannten
statt. Die Bank vor ihrem Haus ermoglicht Frau S. dabei die Teilhabe am Dorfge-
schehen: ,,Wir haben in der Strale vorm Haus meiner Mutter Kaffee getrunken.
Und Mama hat es genossen. Dabei kamen alte Freunde vorbei. Das war schon®
(A005; Tag 16, Pos. 5).

Im Verlauf der Datenerhebung sorgt sich Frau A. zunehmend um eine adidquate
Versorgung ihrer Mutter, verbunden mit der Sorge, Frau S. in der Zukunft in
einem Pflegeheim betreuen lassen zu miissen: ,,Die Erkenntnis, dass auch die
24h Kraft die Kraft nicht hat. Die vage Befiirchtung: Mama muss ins Heim*
(A005, Tag 24, Pos. 4).

Das Tagebuch-Schreiben:

Frau A. hat die Methode des Tagebuch-Schreibens gerne angenommen, obwohl
sie ,,auch frither nie ein Tagebuch gefiihrt [hat]* (A00S; T;, Pos. 30). Sie hat
das Tagebuch abends geschrieben und dabei teilweise ausfiihrlich oder stich-
punktartig die Erlebnisse und Gedanken des jeweiligen Tages notiert, was sie
als angenehm empfunden hat: ,,Ansonsten war es sehr interessant, dass man sich
mal iiber den Tag Gedanken macht* (A005; Ty, Pos. 4). Auch wenn Frau A. das
Tagebuch-Schreiben teilweise als zusitzliche Belastung empfunden hat: ,,Also es
war manchmal stressig das abends noch zu machen* (A00S; Ty, Pos. 4), wurde sie
im Wesentlichen zur Reflexion schoner Momente angehalten, was sie als positiv
wertet:

Also zumindest hat es mich gezwungen, iiber viele Dinge nochmal nachzudenken, die
mir so den Tag iiber passiert sind. Das hiitte ich sonst abends nicht mehr gemacht.
Also halt auch iiber die positiven Dinge nachzudenken. Weil ansonsten hitte ich mich
wahrscheinlich mit dem befasst, was gelost werden muss. So [...] konnte ich mal iiber
Sachen nachdenken, die eigentlich gut waren, ja (A005; Ty, Pos. 10).

Das Tagebuch-Schreiben hat Frau A. dabei die Moglichkeit gegeben positive
Augenblicke sensibler wahrzunehmen: ,,Es hat mir die schonen Momente mehr
aufgezeigt. Also ich habe die schon erkannt aber ich habe fast jeden Tag einen
schonen Moment gehabt” (A005; Tq, Pos. 14) und sie dazu angestoBen, sich
Gedanken zu machen und in die Selbstreflexion zu gehen. Sie kann sich allerdings
nicht vorstellen, das Tagebuch in diesem Sinne weiterzufiihren:

Ja, ja. Doch, es hat auf jeden Fall was angestoflen. Also so dieses sich Gedanken iiber
den Tag zu machen. Ich glaube das werde ich auch beibehalten aber halt nicht so, dass
ich dann mich hinsetze und das schreibe (A005; Ty, Pos. 32).
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Dariiber hinaus hat Frau A. durch das Tagebuch-Schreiben erkannt, dass sie an
sich selbst und ihrer Trauer um ihren Mann arbeiten muss. Durch die positiven
Tagesreflexionen konnte sie jene Momente besser erkennen und wahrnehmen:

Ich iiberlege, ob ich nicht zufriedener sein miisste [...] Mir geht es ja gut, ich trauere
noch sehr, aber ich habe liebe Kinder und Freunde, die fiir mich da sind. Mir geht es ja
gut [...] Aber dann denke ich, ich bin unzufrieden — so wollte ich nicht leben alleine
und nur rumrennen. Ich muss was dndern!!! (A005; Tag 28, Pos. 12).

12.2.6 Fallbeschreibung 6:,Am Ende des Tages haben die
schonen Stunden gezihlt”

Zeitraum der Datenerhebung:

Zeitraum des Tagebuchschreibens |27.09.2021 —24.10.2021
Interviewzeitpunkte T1:17.09.2021 | T2:25.10.2021 | T3: 17.01.2022

Frau W. ist zum Zeitpunkt der Datenerhebung 76 Jahre alt und begleitet Thren
Ehemann. Aus einer vorherigen Partnerschaft hat Frau W. zwei Kinder in die
Beziehung mitgebracht, die Herr W. sehr gerne mochte:

Ich war in der Situation meine Ehe ist gescheitert, ich war mit zwei kleinen Kin-
dern alleine und meine Kinder, die mochten meinen Mann auf Anhieb sehr gerne
und mein Mann mochte die Kinder sehr gerne und von daher gesehen ist dann unsere
Verbindung auch entstanden und gut gelaufen (A006; Ty, Pos. 4).

Frau W. hat vor ihrer Rente als Kinder-Krankenpflegerin in einem Kinder-
garten gearbeitet und kiimmert sich zum Zeitpunkt der Datenerhebung bereits
seit einigen Jahren um ihren Mann. Herr W. ist 80 Jahre alt und an einer
Frontotemporal-Demenz erkrankt. Er ist in Pflegegrad V eingestuft und rund um
die Uhr auf die Pflege und Fiirsorge seiner Frau angewiesen. Um Herrn W. ein
Leben in der eigenen Hiuslichkeit weiterhin zu erméglichen, hat Frau W. Unter-
stiitzung durch eine 24-h-Pflegekraft, die gemeinsam mit dem Ehepaar im Haus
wohnt:

Heute ist die neue Pflegekraft eingetroffen [...] Sie war schon mal bei uns und ist eine
nette Person [...] Ich habe Hochachtung vor diesen Frauen, das Zuhause verlassen und
oft in eine fremde Umgebung zu kommen. Die Patienten sind meist sehr pflegebediirf-
tig oder und dement. Mein Mann ist zum Gliick anpassungsfihig und nimmt die neue
Pflegerin an (A006; Tag 17, Pos. 1-2).
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Fiir die Unterstiitzung durch die 24-h-Pflegekraft ist Frau W. sehr dankbar. Wei-
terhin erhilt sie vor allem seelisch-moralischen Beistand von ihren Kindern und
Enkelkindern, zu denen sie ein sehr enges Verhiltnis hat und die ihr viel Kraft
in der Bewiltigung der Pflege und Begleitung geben: ,.Das Gefiihl mit unserer
Situation nicht allein zu sein und die Kinder als Riickhalt zu haben* (A006; Tag
16, Pos. 5).

Frau W. hat ihren gesamten Alltag auf die Pflege und Begleitung ihres Mannes
ausgerichtet, was bedeutet, dass sie zeitlich immer stark getaktet ist. Momente der
Selbstpflege hat Frau W. nur in Form einer kurzen Pause, die fiir sie sehr wichtig
ist, um den restlichen Tag bewiltigen zu konnen:

Das einzige was ich mir génne, das ist diese knappe Stunde Mittagspause, wo ich dann
aber auch wirklich alles liegen lasse, was fiir mich wichtig ist, um mich ein bisschen
fiir den Rest des Tages zu erholen (A006; Ty, Pos.12).

Zudem beschreibt Frau W. Treffen mit guten Freunden, beim gemeinsamen
Kegeln oder Kaffee trinken als schone Momente, die ihr Kraft geben: ,,Die Zunei-
gung der Freunde [...] Wir hatten schone Gespriche, ist meine , Therapiegruppe
(A006; Tag 12, Pos. 3).

Die gemeinsame Zeit mit ihrem Mann versucht Frau W. in vollen Ziigen zu
geniefen. Sie interessieren sich beide fiir klassische Musik, machen gemeinsam
Kreuzwortritsel und lachen viel miteinander: ,,Das Lachen meines Mannes hat
mich gliicklich gemacht* (A006; Tag 9, Pos. 3). Fiir Frau W. ist es sehr wichtig
auch abseits von der korperlichen Pflege Zeit als Paar miteinander zu verbringen
und ihrem Mann Zuwendung zu schenken. Sie erkennt diese Momente als die
wesentlichen und sinnstiftenden Augenblicke an. Besonders das Vertrauen und
die Zuneigung ihres Mannes geben ihr Kraft zur Bewiltigung der Pflegesituation:

Oft beriihrt mich wie vertrauensvoll mein Mann mir gegeniiber ist, er fiigt sich in
alle Handhabungen mit ganzem Vertrauen. Ist wohl ein Uberbleibsel, was aus unserer
Beziehung in der Ehe resultiert. Jeder hat dem Partner vertraut (A006; Tag 27, Pos.
3-3).

Das Tagebuch-Schreiben:

Frau W. hatte zu Beginn des Tagebuch-Schreibens grole Probleme. Dabei
erschien insbesondere der Start des Tagebuchs als schwierig, sodass Frau W. erst
zehn Tage nach dem ersten Interview (Tp) mit dem Tagebuch-Schreiben begon-
nen hat. Grundsitzlich konnte sie sich aber im Verlauf der vier Wochen dem
Tagebuch annehmen und hat es in der gesamten Zeit regelméBig und griindlich
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gefiihrt: ,,Aber gut, wie gesagt, wenn man da mal dran ist, dann ist es auch gut®
(A006; Ty, Pos. 18). Frau W. hat das Tagebuch-Schreiben dabei ambivalent emp-
funden und von zwei Seiten des Tagebuch-Schreibens berichtet: ,,Ich fand schon
wie gesagt positiv aber es ist einfach auch manchmal fiir mich ein zeitliches
Problem* (A006; Ty, Pos. 36). Durch das Tagebuch-Schreiben hat Frau W. fest-
gestellt, sich selbst nicht gerecht zu werden. Sie hat dariiber hinaus jedoch auch
gelernt, Kleinigkeiten als schone Momente zu empfinden:

Stelle aber fest, trotz all dieser Dinge, dass ich meine Wiinsche und Bediirfnisse ziem-
lich zuriickgefahren habe. Habe aber auch die Fahigkeit entwickelt, mich an kleinen
Dingen zu freuen (A006; Tag 21, Pos. 5).

In ihrem streng getakteten Pflegealltag konnte Frau W. durch das Tagebuch-
Schreiben somit lernen, die positiven Seiten zu erkennen und wahrzunehmen:

Durch die alltdgliche Pflege und die anderen Aufgaben und Verpflichtungen werden
die schonen, oft kurzen gliicklichen Momente iiberfrachtet. Das Tagebuch fordert das
Bewusstsein, diese Augenblicke bewusster zu machen und zu speichern (A006; Tag
27, Pos. 9).

Sie hat dabei durch das Schreiben und dem damit einhergehenden Reflektieren
des Tages Wertschitzung entwickelt: ,,Beim Schreiben heute wurde ich dank-
bar fiir jeden Tag“ (A006; Tag 08, Pos. 6). Sie kann sich aus diesem Grund
auch vorstellen, bei Bedarf das Tagebuch weiterzufiihren, nicht jedoch regelméiBig
zu schreiben: ,,[D]as kann ich mir schon vorstellen, dass man sich einfach mal
hinsetzt und sich das von der Seele schreibt, so“ (A006, T, Pos. 38).

12.2.7 Fallbeschreibung 7:,Auch in der Demenz gibt es
schone Momente”

Zeitraum der Datenerhebung:

Zeitraum des Tagebuchschreibens | Versuch 1: 05.10.2021 — 02.11.2021
Versuch 2: 31.01.2021 - 28.01.2022

Interviewzeitpunkte T1: 05.10.2021 ‘ T2: 08.02.2022 ‘ T3:22.03.2022

Frau G. ist die jiingere Schwester von Frau A. (Abschnitt 12.2.5), die gemein-
sam ihre Mutter (Frau S.) pflegen und begleiten. Die Schwestern funktionieren
in der gemeinsamen Begleitung ihrer Mutter gut miteinander, im Alltag ist
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die Beziehung zueinander jedoch eher distanziert. In der folgenden Falldarstel-
lung wird ausschlieBlich Frau G. und das Verhiltnis zu ihrer Mutter beleuchtet,
nihere Informationen iiber Frau S. sind bereits eingehend in Abschnitt 12.2.5
beschrieben.

Frau G. ist zum Zeitpunkt der Datenerhebung 54 Jahre alt und arbeitet auf
450 Euro-Basis als Augenoptikerin. Sie lebt gemeinsam mit ihrem Ehemann
und ihrem Sohn in einem Haus unweit ihrer Schwiegereltern, die sie ebenfalls
teilweise im Alltag unterstiitzt. Die Familie besteht aus insgesamt fiinf Fami-
lienmitgliedern (drei Kindern) sowie einem Hund, der besonders fiir Frau G.
sehr wichtig ist. Ihre beiden ilteren Kinder sind zum Zeitpunkt der Datener-
hebung bereits zum Studium ausgezogen, kommen aber regelméBig zu Besuch.
Der Zusammenhalt in der Familie wird sehr groBgeschrieben, weshalb Frau G.
schone Momente besonders in Zusammenhang mit ihrer Familie sieht: ,,.Schone
Momente sind Familienmomente* (A007; Ty, Pos. 26).

Das Verhiltnis von Frau G. zu ihrer Mutter ist nicht gut: ,Ich habe keine scho-
nen Erinnerungen an meine Beziehung mit meiner Mutter oder an meine Kindheit
und Jugend* (A007; Ty, Pos. 4), sodass Frau G. ihre Mutter mit negativen Cha-
rakterziigen beschreibt: ,,[M]eine Mama war ganz streng und bose” (A007; Ty,
Pos. 6). Durch die Demenzerkrankung ihrer Mutter und die damit einhergehenden
Verhaltensveridnderungen hat sich das Verhiltnis jedoch verbessert, was es Frau
G. ermoglicht die gemeinsame Zeit mit ihrer Mutter mehr zu geniefen: ,,Ja, ich
verbringe mehr Zeit mit meiner Mutter, ich verbringe intensivere Zeit mit meiner
Mama und ich werte nicht mehr* (A007; Ty, Pos. 10). Aus diesem Grund fillt
es ihr leichter, die Veridnderungen ihrer Mutter anzunehmen und die Demenz-
erkrankung rational zu betrachten: ,,Die Demenz meiner Mama erlebe ich nicht
sehr emotional, das liegt einfach am Verhéltnis zu meiner Mama“ (A007; Tag 28,
Pos. 2). Frau G. berichtet dariiber hinaus, die gemeinsame Zeit mit ihrer Mut-
ter als positiver zu empfinden, was ihr Kraft zur Bewiltigung der Pflegesituation
gibt.

Das Erkrankungsbild Demenz beschiftigt Frau G. zusétzlich, weil sie sich
darum sorgt, selbst an einer Demenz zu erkranken: ,,An manchen Tagen verfluche
ich die Demenz und hoffe, dass ich es nicht vererbt bekommen habe!* (A007;
Tag 25, Pos. 2).

Mit der Ubernahme der Pflege und Begleitung ihrer Mutter ist Frau G. iiber
sich hinausgewachsen und hat sich weiterentwickelt: ,Ich kann immer noch
wachsen! Neue Erfahrungen macht man sein Leben lang!* (A007; Tag 20,
Pos. 8-9).
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Das Tagebuch-Schreiben:

Das Fiihren eines Tagebuchs hat Frau G. zu Beginn grofle Schwierigkeiten
bereitet, welche von ihr mit psychischen Problemen aus der Vergangenheit in
Verbindung gebracht wurden. In dieser Zeit hatte Frau G. groBe Probleme
mit ihrem Sohn, welcher letztendlich durch Kinderpsychologen begleitet wurde.
Diese Situation und die Sorge um ihren Sohn haben auch bei Frau G. psychi-
sche Probleme hervorgerufen, sodass auch sie therapeutische Hilfe in Anspruch
genommen hat:

Ich habe vor circa zwanzig Jahren psychische Probleme gehabt [...] Irgendwann war
es dann auch mal soweit, dass ich [...] zum Psychologen bin und der mich damals
gebeten hat ein Tagebuch zu fithren (A007; Ty, Pos. 4).

Zum damaligen Zeitpunkt sollte Frau G. Tagebuch iiber die Verhaltensweisen
ihres Sohnes fiihren:

Und das konnte ich nicht. Dieses Tagebuch war das schlimmste fiir mich in meinem
Leben, weil es diese Wahrheit war. Ich hétte aufschreiben sollen wie schlecht es mir
mit meinem Kind geht (A007; Ty, Pos.6).

Diese herausfordernde Zeit hat Frau G. bis zum Zeitpunkt des Tagebuch-
Schreibens verdringt, wurde dann aber durch die Anwendung der Methode des
Tagebuch-Schreibens erneut hervorgebracht und angestoen: ,,Und dieses Tage-
buch jetzt, habe ich gedacht [...], klar, ich schreib ein Tagebuch, geht ja nicht
um mich. Bis ich angefangen habe und es geht um mich* (A007; Ty, Pos. 12).
Aus diesem Grund konnte Frau G. das Tagebuch im ersten Erhebungszeitraum
nicht schreiben, sondern stand abermals vor der Herausforderung, die schwierige
Situation aus der Vergangenheit zu verarbeiten, wozu sie sich erneut psychologi-
sche Unterstiitzung gesucht hat. Im Anschluss daran hat Frau G. erneut begonnen
das Tagebuch zu schreiben und in dieser Zeit eine positive Wahrnehmung in Hin-
blick auf ihre Mutter entwickelt: ,,Ich habe die Demenz meiner Mutter zum ersten
Mal so positiv angesehen (A007; Ty, Pos. 36). Sie hat sich intensiv mit dem
Tagebuch auseinandergesetzt und erkannt, dass sie trotz des schwierigen Verhilt-
nisses zu ihrer Mutter schone Momente gemeinsam mit ihr erleben kann. Auch
in alltdglichen Situationen wirkt sich das Tagebuch auf ihr Erleben aus:

Ich hatte einen wunderschonen Tag mit meiner Mutter, den ich durch das Tagebuch
bewusster / beriihrender wahrgenommen habe. [...] Auch im normalen Leben bin ich
durch das Tagebuch achtsamer (A007; T, Pos. 2).
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Sie mochte das Tagebuch aus diesem Grund weiterfithren, um Augenblicke fest-
zuhalten: ,,Ich finde man sollte ein Tagebuch schreiben mit Dingen, die einen
beriihren, um spiter die schonen Erinnerungen zu finden* (A007; Tag 28, Pos. 2).
Fiir dieses Vorhaben mochte Frau G. ein Wochenbuch nutzen, welches sie in
Zukunft regelmifig fithren mochte, um an sich weiterzuarbeiten. Das Tagebuch
hat bei Frau G. dabei nicht nur in Bezug auf ihre Mutter, sondern insbesondere
in Hinblick auf die Verarbeitung verdringter innerseelischer Konflikte aus der
Vergangenheit, die durch das Tagebuch hervorgebracht wurden, einen Anstof3 zur
Verarbeitung gegeben: ,,Es hat mich sehr in meinem Leben unterstiitzt und auch
sehr viel weitergebracht. DANKESCHON!“ (A007; Tag 28, Pos. 6-7).

12.2.8 Fallbeschreibung 8:,Man nimmt es bewusster wahr.
Dinge bekommen einen anderen Stellenwert”

Zeitraum der Datenerhebung:

Zeitraum des Tagebuchschreibens | 06.10.2021 — 03.11.2021
Interviewzeitpunkte T1:06.10.2021 | T2:25.11.2021 | T3: 19.01.2022

Frau J. ist zum Zeitpunkt der Datenerhebung 67 Jahre alt und begleitet ihre
Mutter (Frau F.), mit der sie gemeinsam in ihrem Haus wohnt. Frau J. ist geschie-
den, hat zwei Sohne und Enkelkinder, um die sie sich ebenfalls regelmiBig
kiimmert. Vor ihrem Renteneintritt hat Frau J. als Leitung der sozialen Betreuung
in einem Pflegeheim gearbeitet und ist dariiber hinaus ausgebildete Altenpflege-
rin. Durch ihre Erfahrungen und Kompetenzen aus ihrer beruflichen Laufbahn
kann Frau J. einiges auf die Pflege und Begleitung ihrer Mutter anwenden.

Zum Zeitpunkt der Datenerhebung ist ihre Mutter 92 Jahre alt und leidet an
einer Alzheimer-Demenz. Zudem kann sie sehr schlecht sehen und horen, was
besonders die Kommunikation aber auch Aktivierung erschwert. Sie ist in Pflege-
grad III eingestuft und geht mehrmals in der Woche in die Tagespflege. Entlastung
erfihrt Frau J. dariiber hinaus auch durch ihre Schwester und ihren Schwager, die
ein Stockwerk iiber ihr wohnen. Sie unterstiitzen Frau J. regelmifig in der Beglei-
tung ihrer Mutter: ,,Ab 14:00 war meine Mutter bei Schwester/Schwager — das
bedeutet fiir mich: Entspannung® (A008; Tag 23, Pos. 3).

Frau F. verbringt gerne Zeit mit ihrer Familie, besonders den regelméfBigen
Besuch ihrer Enkel und Urenkel genieft sie dabei sehr: ,,.Die Reaktion meiner
Mutter auf Enkel + vor allem Urenkel. Sie zeigt mehr Mimik + Gestik, ldsst
sich auf ,Gespriiche‘ ein“ (A008; Tag 01, Pos. 4). In solchen Momenten ist Frau
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F. aktiver und nimmt bewusster am Geschehen teil: ,,Die Kinder, ja, ja auf jeden
Fall. Und [...] da wirkt sie richtig gelost und lebendig, wenn die, wenn die
Urenkel dann da sind* (A0O8; Ty, Pos. 46). Diese Situationen geben dabei auch
Frau J. Riickhalt und Kraft:

Also das merkt man schon, das gibt einem wieder so, so ein bisschen Sprit sage ich
mal fiir die ndchste dhm ja, fiir diese normalerweise ist es ja alles so unbelebt sage
ich mal, ja und das gibt einem dann doch, dass man irgendwie denkt ja [...] Gewisse
Dinge zu gewissen Zeiten kommen vielleicht doch an, ja (A008; Tg, Pos. 38).

Frau J. versucht diese schonen Momente gemeinsam mit ihrer Mutter weiterhin
auch durch Musik hervorzurufen. Besonders auf Gesang hat Frau F. schon immer
sehr gut angesprochen: ,,.Beim Singen abends mit meiner Mutter habe ich den
Eindruck, sie reagiert intensiver darauf, macht aktiver mit, lachelt” (A008; Tag
09, Pos. 7). Teilweise kann sie sich in solchen Augenblicken auch an die Lieder
aus der Vergangenheit erinnern: ,,Durch das regelmiflige Singen erkennt meine
Mutter doch weitere Abendlieder (Texte wenig, aber Melodie)* (A008; Tag 26,
Pos. 5). Fiir Frau J. sind jene Augenblicke, in denen sie ihrer Mutter etwas Gutes
tun kann, schone Momente, die sich auch auf sie und ihre Wahrnehmung der
Pflegesituation positiv auswirken. Sie wirken dabei nicht nur psychisch, sondern
geben ihr auch physisch Kraft, diese Situation zu bewiltigen:

Also das finde ich, das merkt man sehr deutlich. Ich will jetzt nicht sagen korperlich,
doch fast korperlich, finde ich spiirt man das, dass man dann wieder so, so einfach
denkt okay, ja es geht doch irgendwie immer weiter oder so (A008; Ty, Pos. 40).

Das Tagebuch-Schreiben:

Zu Beginn des Tagebuch-Schreibens hatte Frau J. mit dem Fiihren eines Tage-
buchs etwas Schwierigkeiten, was sich aber relativ schnell gelegt hat. Sie hat
das Tagebuch in ihren Alltag eingebaut und als neues Ritual genutzt. Dabei hat
sie es immer am nichsten Morgen geschrieben und sich dabei etwas Zeit fiir
sich genommen. Sie hat diese Zeit als wertvoll wahrgenommen und iiber Dinge
nachgedacht, die héufig im Alltag nicht relevant erscheinen:

[E]s war [...] wie soll ich sagen erhellend. Also man [...] denkt dann iiber Sachen
nach, oder einem fallen Sachen ein, man sieht irgendwelche Zusammenhinge, die
man sonst vielleicht gar nicht, iiber die man nicht nachgedacht hitte oder bisher nicht
nachgedacht hat (A00S8; Ty, Pos. 6).



110 12 Beschreibung der Studienteilnehmenden

Besonders das Schreiben hat sie dazu angeregt einen anderen Blick einzunehmen:
,»|Glerade auch das Formulieren, [...] ja da muss man ja noch irgendwie nochmal
anders nachdenken, ja“ (A00S; Ty, Pos. 8).

Im Verlauf des Tagebuch-Schreibens konnte Frau J. dementsprechend erken-
nen, dass sie sensibler in der Wahrnehmung schoner Momente wurde: ,,[M]an
wird irgendwie [...] empfinglicher sage ich jetzt einfach mal“ (A008; Ty,
Pos. 31). Dariiber hinaus hat die Pflege und Begleitung ihrer Mutter bei Frau
J. durch das schriftliche Reflektieren an Bedeutung gewonnen: ,,[I]ch finde, das
gibt dann schon andere, ne andere Wertigkeit einfach, [...] dem ganzen Tun sage
ich mal, ja. Muss ich sagen® (A008; Ty, Pos. 33), sodass sie nach der Zeit des
Tagebuch-Schreibens angibt, ausgeglichener zu sein. Sie hat festgestellt, dass es
ihr guttut, sich die schonen Momente zu vergegenwirtigen und diese ihr Wohl-
befinden verbessern: ,,Also ich denke, das ist wichtig, dass man sich so diese
positiven Dinge wirklich immer wieder rausholt. Ja? Und es gibt einem dann
auch Kraft“ (A008; T,, Pos. 25).

Frau J. hat durch die Zeit des Tagebuch-Schreibens insbesondere die Selbst-
reflexionen in ihren Alltag weiter eingebaut, verschriftlicht diese jedoch nicht
mehr:

Was ich eigentlich immer mache in letzter Zeit, ist wirklich so dieses Resiimee, ja. Am
Ende so vom Tag oder auch am néchsten Tag, dass ich dann denke, mal so iiberlege
was war denn, was ist denn, ja (A008; Ty, Pos.43).

12.2.9 Fallbeschreibung 9:,Das Bewusstsein, dass wir ein
gutes Leben haben - trotz Demenz?”

Zeitraum der Datenerhebung:

Zeitraum des Tagebuchschreibens | 08.12.2021 — 05.01.2022
Interviewzeitpunkte T1:08.12.2021 |T2:05.01.2022 | T3:22.03.2022

Frau K. ist zum Zeitpunkt der Datenerhebung 55 Jahre alt und begleitet ihren
Ehemann (Herr K.), mit dem sie gemeinsam in einem Haus lebt. Das Ehepaar ist
jeweils zum zweiten Mal verheiratet, wobei Frau K. drei Kinder (zwei Shne und
eine Tochter) mit in die Ehe gebracht hat. Herr K. ist zum Zeitpunkt der Daten-
erhebung 70 Jahre alt, leidet an einer Alzheimer-Demenz und ist in Pflegegrad 11
eingestuft. Herr K. fillt es dabei sehr schwer, sich im Alltag selbst zu beschif-
tigen und dufBert dies mit aufforderndem Verhalten gegeniiber seiner Frau, was
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diese teilweise belastet: ,Immer wieder erwartet [Name MmD] meine volle Auf-
merksamkeit, die gebe ich ihm heute nicht gerne* (A009; Tag 20, Pos. 6). Neben
der Ubernahme der Pflege und Begleitung arbeitet Frau K. in Teilzeit im Schicht-
dienst, was die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf zusitzlich erschwert: ,,Der
Dienstplan fiir Februar ist raus: [...] ich sehe da null Verstdndnis fiir meine Situa-
tion [...] jetzt soll ich noch nachts Betreuung suchen! Oder tauschen!” (A009;
Tag 15, Pos. 10).

Damit Herr K., der vielseitig interessiert ist, verschiedene Beschiftigungs- und
Betreuungsangebote bekommt, hat Frau K. eine Vielzahl an Moglichkeiten fiir ihn
geschaffen. Herr K. geht beispielsweise regelméBig in die Holzwerkstatt oder ins
Gedichtnistraining und erhilt Einzelbetreuung, die individuell auf ihn und seine
Bediirfnisse ausgerichtet wird: ,,Montags kommt [Name Betreuer], er holt [Name
MmD] ab zum Tennis spielen und Badminton — den beiden macht es Spafl und
ich habe freie Zeit* (A009; Tag 06, Pos. 2). Frau K. hat in diesen Momenten Zeit
fiir sich selbst und kann etwas Entlastung finden. Die hohe Bedeutung dieser
Unterstiitzung schiitzt sie insbesondere in Situationen der Uberlastung:

Heute ist mir bewusstgeworden, dass [Name MmD] sich immer weniger selbst
beschiftigen kann — keiner der heute kommt und nur fiir ihn da ist, TT spielt, spa-
zieren geht und so weiter. Und ich versuche, ihn in den Haushalt mit einzubeziehen,
was aber anstrengender ist, als es alleine zu machen (A009; Tag 11, Pos. 2).

Das Ehepaar hat ein sehr enges Verhiltnis zueinander und geht sehr liebevoll
miteinander um. Vor allem in Situationen, die von Traurigkeit und Verzweiflung
geprigt sind, geben jene Augenblicke Frau K. Kraft und Halt: ,,Also wenn es
die nicht geben wiirde dann konnte man ja gleich irgendwie einpacken. Also
ganz viel schopft man daraus“ (A009; To, Pos. 34). Frau K. und ihr Mann haben
viele gemeinsame Interessen und Hobbys, die sie gerne miteinander ausiiben.
Besonders sportliche und kulturelle Angebote nehmen sie in ihrer Freizeit gerne
in Anspruch:

Genau und ansonsten haben wir vieles was wir gemeinsam mogen. So wie spazie-
ren gehen, Sport machen, gut essen gehen, mit Freunden was unternehmen, ja genau,
Konzerte sowieso immer, ja (A009; Ty, Pos. 30).

Dabei geht Herr K. besonders gerne tanzen, was jedoch durch eine Knieverlet-
zung von Frau K. zurzeit nicht moglich ist: ,,[A]lso friiher sicherlich noch mehr
tanzen. Das ist auch etwas was mein Mann sich total wieder zuriickwiinscht, dass
wir wieder tanzen gehen (A009; Ty, Pos. 30).
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,»[A]lso insgesamt haben wir ja schon eine sehr innige Beziehung™ (A009; Ty,
Pos. 28), die durch die Begleitung von Herrn K. nochmal intensiver wurde. Frau
K. belasten die Verdnderungen ihres Mannes durch die Demenz-Erkrankung sehr,
erkennt aber auch an, dass trotz oder viel mehr durch die Erkrankung sich die
Beziehung zwar verindert hat, diese aber nicht weniger schon ist: ,,[D]ass mir
auch bewusst geworden ist, dass unser Leben, auch wenn es, auf eine[r] andere[n]
Ebene jetzt auch stattfindet, halt eben doch noch ganz viel positives hat* (A009;
T,, Pos. 7).

Das Tagebuch-Schreiben:

Frau K. ist ein sehr sensibler und bedachter Mensch, der sich viel mit Achtsam-
keit auseinandersetzt. Sie hat bereits in der Vergangenheit Tagebuch iiber positive
Momente gefiihrt, sodass ihr die Methode bereits bekannt ist:

Ich habe ja friither auch schon Tagebuch geschrieben und dieses Tagebuch habe ich
ja genannt: Tagebuch der positiven Dinge. Und habe immer mindestens drei Sachen,
habe ich mir gedacht: ,Du findest bestimmt drei Sachen, die gut waren.* Und das ist
meistens nicht nur bei drei Sachen geblieben (A009; T», Pos. 11).

Aus ihrer Erfahrung wusste sie, dass ihr das Fiihren eines Tagebuchs guttut und
Freude bereitet:

Mh, also ich fands ganz schon, das Tagebuch schreiben. Ich kenne das ja schon, weil
ich es halt eben auch schon iiber Jahre mal fiir mich selbst gemacht habe und &hm ich
habe wenige Abende gehabt, wo ich keine Lust darauf hatte (A009; Ty, Pos. 4).

Sie berichtet, dass sie sich nach den schriftlichen Tagesreflexionen besser gefiihlt
hat und das Tagebuch gerne weiterfiihren mochte. Vor allen in Krisensituationen,
wie beispielsweise in einer Pflegesituation oder einem Trauerprozess, kann sie
sich das Tagebuch als wirkungsvoll und hilfreich vorstellen. Insbesondere das
Aufschreiben der Tagesreflexionen wirkt dabei aus ihrer Sicht intensiver als das
bloBe gedankliche Reflektieren:

Also, wenn man es aufschreibt, dann ist es noch bewusster, als wenn ich es das halt
eben nur im Bett denke, was am Tag schon war. Weil man halt eben dann doch eine
ganze Weile damit beschiftigt ist. Das niederzuschreiben (A009; T, Pos. 5).

Zusammenfassend hat Frau K. das Tagebuch-Schreiben als sehr positiv wahr-
genommen. Vor allem der Fokus auf die positiven Aspekte hat ihr dabei
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gut gefallen: ,Ich mag dieses Tagebuch und finde es schon, gute Momente
festzuhalten. © “ (A009; Tag 19, Pos. 15).

12.2.10 Fallbeschreibung 10:,Wie viele schone Momente
wir haben. Wir sind sehr miteinander verbunden”

Zeitraum der Datenerhebung:

Zeitraum des Tagebuchschreibens | 03.01.2022 — 31.01.2022
Interviewzeitpunkte T1:03.01.2022 | T2: 01.02.2022 ‘T3: 15.03.2022

Zum Zeitpunkt der Datenerhebung ist Frau R. 56 Jahre alt (Jahrgang 1965) und
begleitet ihren Ehemann, mit dem sie gemeinsam in einem Haus lebt. Das Ehe-
paar hat zwei Kinder, zu denen sie ein gutes Verhiltnis haben, sich jedoch nicht
hiufig sehen. Herr R. ist zum Zeitpunkt der Datenerhebung 62 Jahre alt und hat
die Diagnose Frontotemporale-Demenz gestellt bekommen. Er ist in Pflegegrad
II eingestuft und empfindet die Diagnose und die damit einhergehenden Verinde-
rungen als emotional belastend. Besonders durch die Begleitung seiner Frau fiihlt
er sich als Belastung: ,,[Name MmD] weint, fiihlt sich als Last* (A010; Tag 27,
Pos. 9).

Frau R. ist dariiber hinaus in Vollzeit als stellvertretende Schulleitung berufsta-
tig, was eine zusitzliche Herausforderung in Bezug auf die Pflege und Begleitung
ihres Mannes bedeutet:

[Dlie Situationen, die hier schwierig sind, die haben immer ganz viel mit den Uber-
géngen von der einen Welt in die andere zu tun. Also wenn ich zum Beispiel iibermii-
det oder gestresst von der Arbeit komme und dann hier ankomme [...] dann komme
ich hier her und das Tempo ist ein ganz anderes. Das ist wie so eine Vollbremsung
(A010; Ty, Pos. 24).

Durch die Demenz-Erkrankung von Herrn R. hat sich die Beziehung zueinan-
der deutlich veridndert. Die frither sehr gleichberechtigte Ehe hat sich im Verlauf
der Begleitung ihres Mannes in vielen Aspekten veridndert, sodass Frau R. mitt-
lerweile eine andere Rolle einnimmt: ,,Und jetzt gehe ich natiirlich mehr in die
Fiirsorge und Begleitung und Unterstiitzung. Also dass ich viele Aufgaben fiir
ihn mitiibernechme und mitdenke* (A010; Ty, Pos. 20). Dabei versucht Frau R.
sich die Demenz-Diagnose zwar zu vergegenwirtigen, ihren Mann aber nicht auf
diese zu reduzieren:



114 12 Beschreibung der Studienteilnehmenden

Also ich glaube es liegt auch ein bisschen daran, dass ich sozusagen diese Diagnose,
die ist schon prisent, die verdringe ich auch nicht aber ich lasse mich dadurch nicht
in meiner Haltung mit dieser Alzheimer-Brille oder Demenz-Brille auf ihn immer
gucken. Also darum bemiihe ich mich. Sondern einfach ihn zu sehen wie er so ist und
was er jetzt kann [...] Ich geniele einfach die schonen Momente, die wir hier haben
(A010; To, Pos. 38).

Mit dieser Haltung schafft es Frau R. viele schone Momente gemeinsam mit
ihrem Mann zu erleben. Vor allem Augenblicke, in denen sie Zeit fiir ihren Mann
hat, nimmt Frau R. dabei positiv wahr: ,,[W]enn wir Dinge mit Zeit und Ruhe
tun, entsteht eine geloste Atmosphire und eine gute Verbindung zwischen uns,
egal was wir tun: kochen, putzen, essen, Autofahrt* (A010; Tag 28, Pos. 10).
Zudem macht das Ehepaar sehr gerne gemeinsam Yoga, was besonders fiir Frau
R. eine Kraftquelle ist:

[M]ein Mann und ich, wir haben ja immer Yoga gemeinsam gemacht und das machen
wir auch weiterhin, [...] es ist fiir ihn sozusagen ein ganz bekanntes und sehr liebge-
wonnenes Ritual und da ist es eben so, dass ich dieses Yoga auch fiir mich als Kraft-
quelle nutze [...] Aber natiirlich empfinde ich das auch als einen schonen Moment
jetzt fiir uns beide und fiir ihn auch. [W]eil wir das einfach schon so lange machen
und auch irgendwie dann auch so verbunden sind (A010; Ty, Pos. 20).

Damit Frau R. etwas Zeit zur Erholung hat, nimmt Herr R. auch an verschiedenen
Angeboten fiir Menschen mit Demenz teil: ,,[Name MmD)] ist bei der Kreativ-
Werkstatt, ich hab mal 1 1/2 Stunden fiir mich* (A010; Tag 23, Pos. 9) oder sie
gehen gemeinsam zu einem Austausch mit anderen Betroffenen und Angehorigen,
der ihnen Kraft gibt und Mut macht. Frau R. versucht dabei die Situation mit
ihrem Mann anzunehmen:

Es gibt Dinge, die kann ich nicht dndern. Das zu akzeptieren, ist an manchen Tagen
schwer. Ich muss loslassen. An hellen Tagen, mit anderen zusammen [...] ist es
leichter (A010; Tag 06, Pos. 21).

Insbesondere die grofle Verbundenheit und Liebe zu ihrem Mann geben ihr in
Momenten der Verzweiflung Kraft und Halt, die Pflege und Begleitung zu bewil-
tigen: ,,Verbundenheit / Nihe -> liebevolle Beziehung zu meinem Mann* (A010;
Tag 04, Pos. 20).

Das Tagebuch-Schreiben:
Frau R. hat das Tagebuch stichpunktartig gefiihrt: ,,[IJch habe das Schreiben
eigentlich eher kurz und in Stichworten gehalten aber es stoft ja natiirlich
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trotzdem ein Denkprozess an“ (A010; T, Pos. 16). Sie konnte dabei durch
das Tagebuch-Schreiben wesentliche Aspekte nachempfinden und iibergeordnet
betrachten: ,Ich habe das schon auch irgendwie als, als gute Moglichkeit gefun-
den nochmal so auf die Metaebene zu gehen und bestimmte Situationen nochmal
so zu reflektieren* (A010; T;, Pos. 16). Dabei hat sie vor allem die positive
Ausrichtung der Tagebuchvorlage als gut empfunden:

Aber diese positiven Momente und die Kraftquellen, das fand ich eine gute Frage-
richtung. Auch einmal zu gucken was es so gab an dem Tag, was mich vielleicht,
irgendwie so ein ,Energierduber’ ist, joa (A010; Ty, Pos. 4).

Der Blick auf Ressourcenorientierung war fiir Frau R. dahingehend bereits
bekannt, da sie sich in ihrer Freizeit viel mit Achtsamkeit beschéftigt. Das Tage-
buch konnte ihr jedoch dabei helfen, ihre bereits geschaffenen Rituale zu festigen
und nachhaltiger in den Alltag einzubauen:

Das hei3t, dass ich mich schon immer bemiiht habe, solche Pausen oder Momente in
den Tag einzubauen [...] und von daher wiirde ich jetzt sagen, dass das Tagebuch im
Grunde da nur diese Disziplin noch ein bisschen verstirkt hat (A010; Ty, Pos. 22).
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Falliibergreifende Ergebnisdarstellung 1 3

Nachdem in Abschnitt 12.2 durch individuelle Fallbeschreibungen die jeweili-
gen Pflegesituationen und -beziehungen eingehend beschrieben wurden, erfolgt
nun eine falliibergreifende Ergebnisdarstellung. Dabei werden mit Blick auf die
in Kapitel 6 dargestellten Forschungsfragen die induktiv und deduktiv ausgewer-
teten Analyseergebnisse der Tagebucheintrige sowie der Interviews aufgezeigt
und interpretiert. Dabei liegt der Fokus auf der Beschreibung und Wahrnehmung
schoner Momente, deren Wirkung auf pflegende Angehorige und Menschen mit
Demenz sowie der Bewertung und Reflexion der Tagebuchmethode. Um das
Hauptaugenmerk auf die schénen Momente pflegender Angehoriger zu richten,
ist es unabdingbar, im Voraus den Blick auf die erlebten Belastungen pflegen-
der Angehoriger zu richten. Diese sollen den pflegenden Angehorigen vor dem
Hintergrund der positiven Aspekte der Pflege und Begleitung von Menschen
mit Demenz keinesfalls abgesprochen werden, sondern ernst genommen und
dementsprechend in dieser Arbeit ebenfalls beriicksichtigt werden.

13.1  Energierduber

Die Analysen der Tagebucheintrige und Interviews weisen eine Vielzahl wahrge-
nommener und erlebter Energierduber auf. Abbildung 13.1 stellt die einzelnen
Kategorien der Kraft- und Energierduber dar und zeigt die Auspridgung der
individuellen Wahrnehmung jener Aspekte, die den teilnehmenden pflegenden
Angehorigen Kraft und Energie rauben.

Im weiteren Verlauf werden die einzelnen Kategorien detailliert beschrie-
ben und mit aussagekriftigen Zitaten der pflegenden Angehérigen aus den
Tagebucheintrigen und Interviews belegt.
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Abbildung 13.1 Code-Matrix-Browser: Energie- und Kraftrauber

Anforderungen pflegender Angehéoriger

Die Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz geht mit unterschiedlichen
Anforderungen pflegender Angehoriger einher. Dabei werden insbesondere pflege-
rische Tatigkeiten, die die pflegenden Angehorigen viel Kraft und Energie kosten,
als herausfordernd beschrieben: ,,Die Pflege meines Mannes raubt mir jeden Tag
Energie und Kraft* (A006; Tag 02, Pos. 2). Die fortwédhrende erforderliche Prisenz
der pflegenden Angehorigen und Konzentration auf die Pflege und Begleitung wird
in diesem Zusammenhang als besonders belastend erlebt: ,,Die pflegerische Arbeit
kostet mich viel Kraft, immer présent sein“ (A006; Tag 04, Pos. 2). Die pflegenden
Angehorigen berichten zudem von der groen Unsicherheit, die sie in Bezug auf
die Cure-Arbeit empfinden, da sie die Pflege nicht professionell erlernt und kaum
bis gar keine Erfahrung haben: ,,Zum Teil meine Unerfahrenheit beim Waschen,
Anziehen im Bett. Da habe ich einiges falsch gemacht, was drgerlich war!* (A004;
Tag 03, Pos. 2). Die progressiven Verdnderungen und die damit einhergehenden
Schwierigkeiten in der Pflege werden von den pflegenden Angehorigen ebenfalls
als Anforderung beschrieben. Insbesondere der fortschreitende Verlauf der (demen-
ziellen) Erkrankung und die damit einhergehenden Veridnderungen des Menschen
mit Demenz bereiten den pflegenden Angehorigen Sorgen und Zweifel: ,,Das Essen,
fiittern wird immer schwieriger. Ich denke oft daran, was machen wir, wenn [Name
MmD] nicht mehr den Mund aufmacht? (A004; Tag 14, Pos. 2). Die Versorgung
und Begleitung ihrer an Demenz erkrankten Angehorigen geht dariiber hinaus mit
weiteren Anforderungen einher. Die pflegenden Angehorigen sind hiufig zeitlich
eng getaktet und haben wenig Zeit fiir sich selbst:

War zwischen Pflege, Besprechung und Versorgen mit Kaffee, Getrinken ziemlich
gefordert. Leider konnte mich meine Pflegekraft da nicht so arg unterstiitzen. Um
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meine Mittagspause bin ich auch gekommen und war abends dementsprechend miide
(A006; Tag 6, Pos. 1).

Dies verdeutlicht die hohe Belastung der Pflegenden und zeigt zudem auf, dass
die pflegenden Angehorigen in der Pflege und Begleitung ihrer Familienmitglieder
weitgehend alleine sind. Teilweise erhalten sie Unterstiitzung durch Betreuungsper-
sonen, die mit den zu Pflegenden zusammenleben. Diese Form der Unterstiitzung
ist jedoch auch mit Schwierigkeiten verbunden, wie etwa sprachlichen Barrieren
und dem hohen zeitlichen Aufwand der Einarbeitung:

Der Morgen war anstrengend, [Name Betreuerin] ist sehr lieb, aber sie versteht wenig
deutsch. Ich weifl immer nicht genau, ob sie meine Anweisungen verstanden hat und
muss ihr viele Dinge einfach zeigen. Denke es wird von Tag zu Tag besser (A006; Tag
19, Pos. 1).

Durch die Zuhilfenahme einer Betreuungsperson kann es auch zu Differenzen kom-
men, die letztendlich zu weiteren Anforderungen an die pflegenden Angehorigen
fiihren:

Die Auseinandersetzung mit der Pflegerin! Sie will nicht mit [Name MmD] so lange
laufen und schiebt beziehungsweise gibt viele Griinde an. In Wirklichkeit kann sie das
korperlich nicht. Somit iibernehme ich das! (A004; Tag 12, Pos. 2).

Die Vielzahl an Aufgaben der pflegenden Angehorigen fiihren auch dazu, dass sie
sich vernachldssigen und keine Zeit fiir sich selbst haben. Sie berichten davon, nicht
zur Ruhe zu kommen und dass ,,jeder an [ihnen] zerrt* (A00S; Tag 26, Pos. 5). In
jenen belastenden Zeiten konnen die pflegenden Angehorigen keine Energie zur
Bewailtigung der Pflegesituation tanken, was sie frustriert und an die Grenzen ihrer
Belastbarkeit bringt: ,,Der Tag an dem ich kaum zur Ruhe kam. Habe oft das Gefiihl
meine Belastbarkeit 1dsst nach* (A006; Tag 26, Pos. 2).

Menschen mit Demenz

Aufgrund der auffordernden Verhaltensweisen, die mit der Demenzerkrankung
einhergehen konnen, beschreiben die pflegenden Angehorigen auch das jeweilige
Verhalten und die Verdanderungen ihrer Angehdrigen zum Teil als belastend. Beson-
ders die Erkenntnis der Hilflosigkeit und Traurigkeit ihrer Familienmitglieder ist
dabei fiir die teilnehmenden pflegenden Angehorigen schwer zu ertragen und zeigt
sich in Gefiihlen der Trauer und Verzweiflung: ,,Ja, weil es fiir mich schwer ist,
seine Traurigkeit und Hilflosigkeit zu ertragen® (A002; Tag 15, Pos. 4). Ein weiterer
wesentlicher und belastender Faktor in der Begleitung von Menschen mit Demenz



120 13 Fallubergreifende Ergebnisdarstellung

ist deren Bediirfnis nach sinnvoller Beschiftigung: ,.Es ist eigentlich wie an jedem
Tag: [Name MmD] will stidndig beschiftigt sein. Es ist schwer fiir mich, dauernd
eine Beschiftigung fiir ihn zu finden* (A002; Tag 25, Pos. 2). Die Suche nach
einer Beschiftigung und die dabei erwartete Aufmerksamkeit belastet die pflegen-
den Angehorigen, so dass sie diese ihren Angehorigen nicht immer gerne schenken:
~Immer wieder erwartet [Name MmD] meine volle Aufmerksamkeit, die gebe ich
ihm heute nicht gerne* (A009; Tag 20, Pos. 6). Die pflegenden Angehdrigen stehen
dariiber hinaus vor der Anforderung, die wechselnden Gefiihlslagen und Bediirf-
nisse ihrer Angehdrigen zu erkennen und darauf einzugehen: ,Im Tagesverlauf ging
es meiner Frau schlecht. Erhebliche Stimmungsschwankungen. [...] Sie war hilf-
los, verzweifelt [...] Habe mich zu ihr gesetzt und versucht zu beruhigen* (A001;
Tag 7, Pos. 1). Héaufig erscheint es ihnen, als konnten sie dabei ihren an Demenz
erkrankten Partnern und Eltern ,,nichts recht machen (A002; Tag 09, Pos. 2), was
sie mitunter ,,immer beschiftigt und traurig* (A002; Tag 23, Pos. 1) aber auch ,,wii-
tend [und] ungeduldig macht* (A010; Tag 8, Pos. 10). Besonders herausfordernde
Situationen, in denen die an Demenz erkrankten Angehorigen unruhig sind und eine
schwierige Phase durchleben, rauben ihnen Kraft: ,,Solche Situationen nehmen mir
meine Energie!* (A004; Tag 10, Pos. 2) und zeigen deutlich auf, wie wichtig es ist
,.die Verdnderungen [der MmD] zu akzeptieren* (A006; Tag 15, Pos. 2).

Gesundheitszustand und Wohlbefinden der pflegenden Angehérigen

Ein guter Gesundheitszustand der pflegenden Angehdrigen sowie deren Wohlbefin-
den sind elementar, um die Pflege und Begleitung ihrer Angehdrigen bewiltigen zu
konnen. Nur wenn es den pflegenden Angehorigen selbst gut geht, konnen sie sich
auch gut um ihre an Demenz erkrankten Familienmitglieder kiimmern. Oftmals
haben diese Aspekte nichts mit der Pflege und Begleitung beziehungsweise dem
Menschen mit Demenz an sich zu tun: ,,Es sind, sagen wir mal so, [...] wenn mir
es jetzt nicht so gut geht, hat manchmal gar nichts mit ihm zu tun. Das sind einfach
die anderen Sachen, was ich so noch am Bagger hab“ (A002; T, Pos. 50). Wie
bereits im Theorieteil dieser Arbeit beschrieben, sind pflegende Angehorige nicht
selten der ,,versteckte zweite Patient* (siche Abschnitt 2.2.1), sie leiden teilweise
an eigenen Vorerkrankungen, die zunéchst nicht mit der Pflege und Begleitung ihrer
Angehorigen zu tun haben, die Situation jedoch durchaus erschweren und zusétz-
liche Sorgen bereiten konnen: ,,Oft raubt mir nicht die Demenz von [Name MmD)]
meine Energie, sondern meine eigene Krankheit!” (A004; Tag 5, Pos. 2). Chro-
nische Erkrankungen wie eine Krebserkrankung und deren Folgen — ,,[6]fter, so
auch heute, die Folgen meiner Prostataerkrankung. (Operiert, Bestrahlt, Krebs zwar
weg, aber Folgen sind zu spiiren!)* (A004; Tag 13, Pos. 2) — oder Muskel-Skelettal-
Erkrankungen wie Riickenschmerzen sind hierbei stellvertretend genannt. Auch
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akute Erkrankungen der pflegenden Angehdrigen, wie eine Erkiltung mit ,,Hus-
ten, Schnupfen, Heiserkeit” (A008; Tag 18, Pos. 3) erschweren die Pflege- und
Betreuungssituation mafgeblich und zusitzlich. Die mit der Pflege und Begleitung
einhergehenden korperlichen Anforderungen der pflegenden Angehorigen dullern
sich dariiber hinaus auch in psychosomatischen Symptomen. Die pflegenden Ange-
horigen , fithlen [sich] erschopft” (A004; Tag 18, Pos. 9) und leiden kontinuierlich
an Miidigkeit: ,,Ich hatte den ganzen Tag das Gefiihl miide zu sein. Also geringes
Energielevel. Aber den ganzen Tag durchweg® (A007; Tag 22, Pos. 2), der durch
einen fortwihrenden schlechten Schlaf und unruhige Néchte verstirkt wird: ,,Der
Schlafmangel nimmt mir die Energie* (A006, Tag 9, Pos. 2). Weiterhin duflern die
pflegenden Angehorigen in ihren Tagebucheintrigen (als Energierduber) hédufig an
Kopfschmerzen zu leiden, die ebenfalls auf die hohen Belastungen zuriickzufiihren
sind: ,,[M]ein schlechter Schlaf und meine Kopfschmerzen* (A004; Tag 1, Pos. 2)
und die Lebensqualitit der pflegenden Angehdrigen beeinflussen: ,,Nach einer Nacht
mit Schmerzen und Griibeleien, hétte ich mich am Morgen a[m] liebsten irgendwo
verkrochen* (A002; Tag 23, Pos. 2).

Gedanken und Gefiihle

Die Pflege und Begleitung ihres an Demenz erkrankten Angehdrigen geht fiir die
pflegenden Angehorigen oftmals mit einer Vielzahl an Gedanken und Gefiihlen
einher, die sie beschiftigen, traurig machen und letztendlich die notwendige Ener-
gie rauben, mit der Pflegesituation positiv umzugehen. Vorherrschend ist dabei das
schlechte Gewissen, das die pflegenden Angehorigen verspliren, wenn sie zu wenig
Zeit fiir ihre Angehorigen im Alltag haben: ,,Hatte heute wenig Zeit fiir [Name
MmD)]. Das tut mir dann oft leid! Oft kommt auch mein Gewissen, kann ich das
tiberhaupt machen? (A004; Tag 5, Pos. 1). AuBlerdem dufern die pflegenden Ange-
horigen sorgenvolle Gedanken um die Zukunft und stellen sich die Frage, wie lange
sie selbst in der Lage sind, ihre Partner bzw. Eltern zu begleiten: ,,Meine Gedanken,
wenn ich in die Zukunft schaue, hoffe nur ich bleibe gesund und kann noch lange fiir
meinen Mann da sein® (A006; Tag 28, Pos. 2). Die Gesundheit spielt nicht nur fiir
die pflegenden Angehdorigen selbst eine maigebliche Rolle, sondern beschiftigt sie
auch in Bezug auf ihre Kinder, die sich aufgrund der Erkrankung ihrer Eltern Sor-
gen machen, ebenfalls an einer Demenz zu erkranken. Zu wissen, dass die eigenen
Kinder mit derartigen Angsten leben miissen, belastet die pflegenden Angehérigen
dabei zusitzlich:

[D]er Gedanke, dass unsere Kinder verunsichert / dngstlich sind ,bekommen wir das
auch?‘. Gerade dieser Aspekt zieht mich oft ,nach unten‘, macht mich traurig und
raubt Energie (nicht nur heute) (A004; Tag 24, Pos. 4).
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Die Angehorigen schmerzt es zudem, die privaten Gegenstidnde ihrer an Demenz
erkrankten Familienmitglieder nach und nach auszusortieren und die Wohnungen
auszurdumen. Sie miissen sich dabei von vielen Erinnerungen trennen: ,,[Es macht]
mir zu schaffen, dass wir die Wohnung [...] ausrdumen miissen. Das Wissen, dass
wir uns von vielem trennen miissen, raubt mir meine Energie* (A003; Tag 17,
Pos. 2).

,.Die traurigen Gedanken® (A006, Tag 22, Pos. 2) der pflegenden Angehorigen
kreisen aber vor allem auch um die Verinderungen, die mit der Ubernahme der Pflege
einhergehen. Dabei fiihlen sich die pflegenden Angehorigen hiufig einsam, da sie
Verabredungen mit Freunden und Bekannten nicht mehr gemeinsam als Ehepaar,
sondern alleine wahrnehmen miissen: ,,Jch muss alleine zu unserem Cliquentreff
gehen. Die drei Frauen waren alle Studienkolleginnen von [Name MmD]. Und jetzt
ist [Name MmD] nicht mehr dabei!* (A004; Tag 26, Pos. 2). Sie vermissen ihre
Partner in jenen Situationen nochmal auf eine andere Art und Weise, die nicht selten
auch damit einhergeht, dass sich die an Demenz erkrankten Angehorigen wenig bis
gar nicht mehr verbal dufern konnen. Der Verlust gemeinsamer Gespriache und
Diskussionen mit ihren Partnern oder Eltern ist fiir pflegende Angehorige hiufig
mit dem Gefiihl von Trauer um die gemeinsame Zeit verbunden:

Dann wieder vermisse ich meinen Mann so. Unsere gemeinsamen Spaziergénge und
Wanderungen sind mir so in guter Erinnerung. Da fanden die besten Gespriche und
Gedankenaustausch statt. Die Sprachlosigkeit meines Mannes macht mich oft traurig
(A006, Tag 22, Pos. 1).

Es wird ersichtlich, dass die Ubernahme der Pflege und Begleitung eines an Demenz
erkrankten Angehorigen mit einer Vielzahl an Gedanken und Gefiihlen verbunden
ist, ,,die sich [hdufig] schwer kontrollieren lassen (A009; Tag 26, Pos. 5), sodass
sich die hohe Belastung der pflegenden Angehorigen in Traurigkeit und dem Gefiihl
des Zuriickgeworfen seins zeigt, das sich ,,[in] viele[n] Trdnen [duBert], die nicht
aufhoren zu flieBen* (A009; Tag 03, Pos. 8).

Soziales Netzwerk

Das soziale Netzwerk pflegender Angehoriger und Pflegebediirftiger ist insbe-
sondere fiir die Bewiltigung der Pflegesituation wesentlich und unabdingbar. Es
lassen sich sehr viele positive Aspekte gewinnen wie die der Unterstiitzung und
das Fiireinander-dasein, wie bereits in Abschnitt 2.3 dargestellt. Das soziale Netz-
werk kann allerdings auch zu zusitzlichen Belastungen und Stressoren innerhalb
einer Pflegesituation fiihren, wie beispielsweise die Sorge um weitere Familien-
mitglieder oder Freunde, die ebenfalls schwer erkrankt sind: ,,Spiter ein langes
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Telefonat mit einem Freund, dessen Frau schwer erkrankt ist. [...] Habe ihm lange
und gut zugehort™ (A002; Tag 03, Pos. 1-2). Dariiber hinaus ergibt sich durch den
Kontakt mit anderen die Moglichkeit, die eigene Lebenssituation mit der von Freun-
den oder Bekannten zu vergleichen, was durchaus bedriickend auf die pflegenden
Angehorigen wirken kann:

Mittags war ich von der Mama einer Freundin zum Kaffee eingeladen, das war ein
netter Nachmittag und diese Mama ist echt noch fit. Das frustriert im Vergleich mit
meiner Mama (A007, Tag 1, Pos. 2).

Durch die Demenz und die damit einhergehenden Verdnderungen bei der betroffe-
nen Person kommt es hiufig zu einem Riickzug des sozialen Netzwerks. Pflegende
Angehorige berichten in diesem Zusammenhang davon, dass sich andere Familien-
mitglieder wie Kinder oder Enkelkinder zuriickziehen und keinen Zugang zu der
an Demenz erkrankten Person finden, was fiir die pflegenden Angehorigen ebenso
belastend ist: ,,Fehlende Empathie und Nihe — keiner meiner Kinder findet einen
Zugang zur Oma, obwohl sie da war als Oma“ (A009, Tag 17, Pos. 6). Zusitzliche
Energierduber sind in diesem Zusammenhang auch die unterschiedlichen Ansich-
ten, Bediirfnisse und Erwartungen, wenn beispielsweise Geschwister die Pflege und
Begleitung ihrer Eltern gleichermallen iibernehmen. Die Angehorigen fiihlen sich
durch die damit einhergehenden Streitigkeiten und Diskussionen zusétzlich belas-
tet: ,,Der Druck meiner Schwester. Ihre Erwartung, dass ich unsere Mutter besuche,
wenn sie nicht kann* (A003; Tag 10, Pos. 3).

Die Pflege und Begleitung der Menschen mit Demenz ist dahingehend nicht der
einzige Aspekt, welcher als Energieriuber wirken kann. Durch die Ubernahme der
Pflegesituation verindert sich insbesondere das soziale Netzwerk der pflegenden
Angehorigen maligeblich. Besonders belastend sind dabei der zusétzliche Stress
und die Organisation, alles miteinander zu vereinbaren und trotz allem Kontakt zu
Familie und Freunden zu halten: ,, Wir bekommen [...] Besuch. [IJch muss mal
wieder alles putzen, aufriumen, Ordnung schaffen. Stress, den ich mir auch sparen
konnte* (A007, Tag 03, Pos. 2).

Vereinbarkeit Pflege und Beruf

Eine groBe Herausforderung fiir berufstitige pflegende Angehorige ist die Verein-
barkeit von Pflege und Beruf im Alltag. Die beruflichen Tatigkeiten der pflegenden
Angehorigen tragen zu einem erhohten Stresslevel bei. Sie haben wenig bis keine
Pausen, miissen friih aufstehen und konnen durch die zusitzliche Anspannung
nicht entspannen: ,,Kam gestresst von der Arbeit, kam nicht zur Ruhe, habe in
dieser Anspannung gegessen® (A010, Tag 22, Pos. 8). Besonders der Ubergang
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vom hektischen Arbeitsalltag nach Hause kann sich dabei negativ auf die pflegen-
den Angehorigen auswirken: ,,Ubergang Arbeit — Zuhause: bin miide, gestresst*
(A010, Tag 08, Pos. 9). Die Herausforderung der Vereinbarkeit von Pflege und Beruf
wird dariiber hinaus teilweise auch durch das fehlende Verstindnis der Arbeitgeber
verstirkt:

Der Dienstplan fiir Februar ist raus: 3 Spitdienste. 1 Nachtdienst, fiinfmal nur Friih-
dienst im ganzen Monat — ich sehe da null Verstindnis fiir meine Situation ... jetzt
soll ich noch nachts Betreuung suchen! Oder tauschen! (A009, Tag 15, Pos. 10).

Besonders bei der Einteilung von Schichten und der damit einhergehenden Suche
nach einer Betreuung fiir die an Demenz erkrankten Angehorigen ergeben fiir die
Pflegenden zusitzliche Herausforderungen und Belastungen, wenn sie auf Unver-
stindnis und fehlende Flexibilitét bei Arbeitgebern und Kollegen treffen. Durch die
Betreuungssituation miissen pflegende Angehorige weiterhin auch Termine, wie
etwa Arzttermine, zusammen mit ihren Angehorigen, wahrnehmen. Diese zusétzli-
chen Termine machen es pflegenden Angehdrigen hiufig unmoglich, in Vollzeit zu
arbeiten oder ihre Arbeit addquat zu erfiillen: ,,Wieder kein voller Arbeitstag, weil
Arztbesuch mit Mama ansteht — Stress, weil der Schreibtisch so nicht leer wird*
(A005, Tag 06, Pos. 3).

Biirokratie

Neben der Pflege und Begleitung ihres an Demenz erkrankten Familienmitglieds
sind pflegende Angehdrige mit vielen weiteren Aufgaben, die mit der Ubernahme
der Pflege und Versorgung verbunden sind, konfrontiert. Insbesondere die Biiro-
kratie mit der Kranken- und Pflegeversicherung spielt hier eine grofle Rolle:
,.Listige Krankenkasse[n-] Arbeit gemacht, Abrechnungen* (A004; Tag 26, Pos. 1).
Weiterhin iibernehmen die pflegenden Angehorigen zudem die Koordination von
Arztterminen und den Kontakt zu den behandelnden Arzten, was ebenfalls als belas-
tend und kriftezehrend empfunden wird: ,,[IJch musste abends noch all die Mails an
Arzte erledigen, dazu hatte ich gestern keine Kraft. Aber morgen miissen die Arzte
informiert sein. (Entlassbrief, Termine ausmachen)* (A005; Tag 04, Pos. 5). Die
Angehorigen empfinden insbesondere den weiteren Organisationsaufwand, der mit
der Pflege und Begleitung einher und dariiber hinaus geht, als sehr belastend — die
Pflege erscheint dabei lediglich ein Beiwerk zu sein: ,,War ein stressiger Tag, musste
zwischen der ganzen Pflegearbeit telefonieren und einiges organisieren® (A006; Tag
23, Pos. 1).
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Verinderungen durch Demenz

Besonders belastend fiir die pflegenden Angehdrigen ist zudem die Verdnderung
ihrer Angehorigen durch die Demenzerkrankung. Damit einhergehende Verin-
derungen im Verhalten, die Zunahme der Vergesslichkeit und die Pflege- und
Hilfsbediirftigkeit verdandern das Leben und die Beziehung zwischen den pflegen-
den Angehorigen und den Menschen mit Demenz grundlegend, was die pflegenden
Angehorigen sehr beschiftigt und traurig macht:

Ich sal am Nachmittag im Garten und mir gingen viele Gedanken durch den Kopf.
Mir wurde richtig bewusst, wie sich unser Leben verédndert hat. Es wird keine gemein-
samen Fahrradtouren und Wanderungen mehr geben. Unseren Wohnwagen auf ,der
Tromm*‘ im Odenwald mussten wir nach iiber vierzig Jahren schon vor drei Jah-
ren aufgeben. Einen gemeinsamen Urlaub wird es auch nicht mehr geben. Dariiber
nachzudenken macht mich sehr traurig (A002; Tag 16, Pos. 2).

Die Erkrankung Demenz und die damit verbundenen Verdnderungen verlaufen dabei
progressiv und verstérken sich nach und nach: ,,[Name MmD] , Tiiddeligkeit‘ nimmt
zu“ (A009; Tag 27, Pos. 4), ,,Momentan raubt mir immer das Gleiche meine Ener-
gie, die Erkenntnis, dass sich am Zustand unserer Mutter nichts mehr zum Positiven
wenden wird. Ich weif} das, kann es aber nicht akzeptieren* (A003; Tag 05, Pos. 5).
Teilweise stehen die pflegenden Angehdrigen zu diesem Zeitpunkt bereits vor der
Aufgabe, Betreuungs- und Pflegeleistungen fiir ihre Angehorigen zu beantragen,
was emotional sehr herausfordernd sein kann: ,,Das Betreuungsverfahren beschif-
tigt mich sehr —ich bin {iberrascht, dass mir das so viel ausmacht! Es ist ein Gefiihl,
als ndhme ich meiner Mutter etwas wichtiges weg!* (A008; Tag 25, Pos. 1). Beson-
ders schwer fillt es den pflegenden Angehérigen dabei, diese Verdnderungen und
die Ubernahme der Verantwortung fiir ihre Angehérigen anzunehmen und zu ler-
nen, damit umzugehen: ,,Die Unruhe meines Mannes. Vielleicht muss ich lernen,
die Verdnderungen einfach zu akzeptieren” (A006; Tag 15, Pos. 2). Vor allem der
Umgang mit dem Wissen um die Verdnderungen und die Erkrankung an sich stellt
die pflegenden Angehorigen in der Durchfiihrung dabei vor eine Vielzahl an Her-
ausforderungen: ,,Ich weil} es in der Theorie und in der Praxis klappt es nicht*
(A009; Tag 12, Pos. 8-10). Die Anforderung besteht insbesondere darin, immer
fiir die an Demenz erkrankten Angehorigen mitzudenken und sie zu begleiten: ,,Ich
muss immer einen Schritt voraus sein, bin ich aber nicht. — Vom Ton angeben und
nachgeben® (A009; Tag 12, Pos. 8-10).

Sorge um...
Ganz prominent in der Pflege und Begleitung eines an Demenz erkrankten Ange-
horigen ist fiir pflegende Angehorige die Sorge um ihr Familienmitglied: ,,[D]ie
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Sorge um meine Mutter (A005; Tag 04, Pos. 2). Diese begleitet die pflegenden
Angehorigen durch den gesamten Alltag und lédsst sie nicht zur Ruhe kommen. In
Akutsituationen, in denen beispielsweise die an Demenz erkrankten Angehdrigen
erkranken, sich die Fahigkeiten und Fertigkeiten progressiv veridndert haben oder
der Angehorige nicht zu finden ist, fiihlen sich die Pflegenden machtlos vor Sorge
um ihre Angehorigen, was sie emotional sehr belastet: ,,Anruf von der Alzheimer-
gesellschaft, Sorge um [Name MmD]; er geht nicht ans Telefon; hab keine Zeit
[...] hab geweint* (AO10; Tag 16, Pos. 13). Besonders der Blick in die Zukunft mit
dem Wissen um den progressiven Verlauf der Demenzerkrankung und dem eigenen
Alterungsprozess bereiten den pflegenden Angehorigen Sorgen um die langfristige
Begleitung und Versorgung ihrer Angehorigen: ,,Meine Gedanken, wenn ich in die
Zukunft schaue, hoffe nur ich bleibe gesund und kann noch lange fiir meinen Mann
da sein® (A006; Tag 28, Pos. 2).

Aus den dargestellten Ausfiihrungen gehen eine Vielzahl an Belastungen und
Energierduber pflegender Angehoriger hervor, die eine positive Wahrnehmung der
Pflegesituation erschweren. Diese Belastungen werden individuell erlebt und kon-
nen dabei aufeinander Einfluss nehmen. Der Blick aus der Belastungsperspektive ist
in den Pflegesituationen allgegenwirtig und verhindert hiufig das Erleben schoner
Momente in der pflegerischen Begleitung eines Menschen mit Demenz.

Nicht nur die Orientierung, sondern auch die Forderung bestehender, zugleich
jedoch auch neu entwickelter Ressourcen, ist demnach unabdingbar fiir eine
gelingende Bewiltigung der Pflege und Begleitung.

13.2 Berithrende Momente aus Sicht der pflegenden
Angehérigen

Die Hauptkategorie ,,Beriilhrende Momente* (Abbildung 13.2) spricht insbe-
sondere die Wahrnehmung und das Erleben bedeutsamer Momente in einer
jeweiligen Sorgebeziehung an. Dabei ist es essentiell, den Blick nicht einsei-
tig auf die Wahrnehmung der traurigen beziehungsweise schwierigen Momente,
auf der in der Regel das Hauptaugenmerk liegt, zu setzen, sondern insbesondere
die schonen Momente zu fokussieren, um einen ganzheitlichen und ressourcen-
orientierten Blick auf die Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz zu
entwickeln und betroffene pflegende Angehorige auf die Wahrnehmung dieser
positiven Aspekte sensibilisieren zu konnen. Weiterhin ist auch die Reaktion
der pflegebediirftigen Menschen mit Demenz auf ebendiese Momente von Inter-
esse. Die Kategorie ,,Kein schoner Moment gefunden® zeigt dariiber hinaus
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auf, wie hiufig und aus welchen Griinden die pflegenden Angehorigen in der
Zeit des Tagebuch-Schreibens keinen schonen Moment wahrnehmen konnten.
Im Folgenden werden die Hauptkategorien und deren jeweilige Sub-Kategorien,
sowie Sub-Sub-Kategorien genannt und mit Zitaten aus den Interviews und
Tagebucheintrigen belegt.
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Abbildung 13.2 Code-Baum ,,Beriihrende Momente*

13.2.1 Schone Momente in der Pflege und Begleitung

Die Wahrnehmung schéner Momente, auf der das Hauptaugenmerk dieser Ana-
lyse liegt, ldsst sich in unterschiedliche Sub-Kategorien einteilen, die von den
pflegenden Angehorigen im Verlauf des Tagebuch-Schreibens und im Rahmen
der Interviews beschrieben werden (Abbildung 13.3).

Aus den Beschreibungen der pflegenden Angehorigen wurden insgesamt
vier Sub-Kategorien induktiv entwickelt. Insbesondere die Themen ,Soziales
Netzwerk® und ,,Selbstpflege”, werden dabei von den pflegenden Angehorigen
genannt und demnach als Sub-Kategorie eingefiihrt. Die Aspekte der ,Inter-
aktion mit dem Menschen mit Demenz“ und die ,,Zwischenmenschlichkeit
spiegeln hinsichtlich der personlichen Wahrnehmung individuelle Bereiche einer
Sorgebeziehung wider und sind einzigartig im Erleben der pflegenden Ange-
horigen, weshalb diese Kategorien deutliche Varianzen zwischen den Angaben
der Teilnehmenden aufzeigen. Abbildung 13.4 visualisiert dahingehend die Héu-
figkeitsverteilung der Eintragungen pflegender Angehoriger in der Kategorie
»3chone Momente“. Es geht hervor, dass insbesondere die Aspekte ,,Soziales
Netzwerk®, ,,Selbstpflege* und ,Interaktion zwischen pflegenden Angehdrigen
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Abbildung 13.3 Kategorien-System ,,Schone Momente*

und Menschen mit Demenz im Wesentlichen von den pflegenden Angehori-
gen wahrgenommen und erlebt werden. Die Kategorie ,,Zwischenmenschlichkeit*
hingegen spielt besonders bei zwei Teilnehmenden eine Rolle.

Codesystem | ADO1 | AQD2 | ADO3 | AOO4 | ADDS | ADOS  ADOT | AO0B | ADD9 | ADIO
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Abbildung 13.4 Verteilung der Eintragungen pro pflegende Angehorige

Soziales Netzwerk
Das soziale Netzwerk wird erwartungsgemif nicht nur als Energierduber, sondern

auch mit schonen Momenten in Verbindung gebracht und stellt mit insgesamt 433
codierten Segmenten die am hiufigsten genannte Kategorie dar. Aus Griinden der
Verschiedenheit wurden deshalb weitere Sub-Kategorien gebildet (Abbildung 13.5),
die im Folgenden ausfiihrlich betrachtet werden.

Bei allen zehn teilnehmenden pflegenden Angehorigen spielt das soziale Netz-
werk fiir die Bewiltigung der Pflegesituation eine wichtige Rolle. Zum sozialen
Netzwerk gehort dabei nicht nur die Familie, Freunde und Bekannte, die gleiche
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Abbildung 13.5 Sub-Kategorie ,,Soziales Netzwerk

Interessen und Hobbys verfolgen, sondern auch Arbeitskollegen in Hinblick auf
berufstitige pflegende Angehdrige. Nicht zuletzt zdhlen auch professionelle Akteure
sowie andere Betroffene, die jene Lebenssituation am besten verstehen und nach-
vollziehen konnen, als wichtige Ansprechpartner fiir Pflegende. Worin genau das
soziale Netzwerk eine positive Wirkung hat, zeigen die folgenden Belege aus den
Tagebucheintrigen und Interviews.

Die Familie ist fiir alle der zehn teilnehmenden pflegenden Angehdrigen sehr
wichtig und wird regelmifig in den Tagebucheintrigen und Interviews mit der
Wahrnehmung schoner Momente in Verbindung gebracht: ,,.Schone Momente sind
Familienmomente* (A007; Ty, Pos. 26). Fiir die Bewiltigung der Pflege und Beglei-
tung wird vor allem der Riickhalt und die Unterstiitzung durch die Familie gebraucht:
,,Meine Schwester versorgte abends meine Mutter!*“ (A008; Tag 18, Pos. 4). Jedoch
erscheint nicht nur die konkrete und praktische Unterstiitzung in der Sorgearbeit fiir
die pflegenden Angehdrigen wichtig, sondern vielmehr die Moglichkeit gemein-
samer Gespriache auf Augenhohe: ,Erst ,Samstagsfriihstiick® (wie fast immer am
Wochenende) mit Schwester + Schwager. Gut tut der lebendige Austausch ,auf
Augenhohe ‘! (A008; Tag 13, Pos. 1). Dabei konnen sich die pflegenden Angeho-
rigen vom Alltag ablenken und ihre Sorgen und Gedanken loswerden, was ihnen
guttut und Kraft spendet:

Habe heute Morgen [Name MmD] fiir eine Stunde alleine gelassen und habe [Name
Cousine] besucht. Sie hat immer ein offenes Ohr fiir mich und mit ihr kann ich mich
gut unterhalten. Es tut mir gut (A002; Tag 18, Pos. 1).

Die Familie ist nicht nur eine groBe Hilfestellung und Unterstiitzung in der Uber-
nahme der Pflege und Begleitung, sondern schafft dariiber hinaus durch gemeinsame
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Unternehmungen und Aktivitdten schone Momente fiir die pflegenden Angehorigen,
bei denen sie Abstand von der alltéglichen Pflegesituation gewinnen konnen:

Heute habe ich den Tag genossen. Ich war zusammen mit meinem Mann auf einem
Lateinamerikanischen Fest. Ich wusste meine Schwester kiimmert sich heute um
Mutti (A003; Tag 24, Pos. 1).

Dabei genief3en die pflegenden Angehorigen die Zeit mit ihrer Familie und kénnen
wihrenddessen Kraft schopfen und abschalten: ,,Die Stunde bei meiner Tochter,
haben in Erinnerungen gegraben, schone Erinnerungen® (A006; Tag 26, Pos. 3).
Schéne Momente mit der Familie finden dariiber hinaus auch gemeinsam mit den
an Demenz erkrankten Angehorigen statt. Insbesondere die Besuche von Kindern
und Enkelkindern werden dabei von den an Demenz erkrankten Angehorigen als
positiv wahrgenommen: ,,Der Besuch der Familie und die Reaktion meines Mannes,
seine Familie um sich zu haben. Das gemeinsame Zusammensein haben wir immer
gemocht” (A006; Tag 16, Pos. 3). Hiufig beschreiben die pflegenden Angehdrigen
in den Tagebucheintrigen diese schonen Momente in Zusammenhang mit einem
gemeinsamen und vor allem geselligen Abendessen mit der ganzen Familie:

Ein schoner Moment ist auch, [...] wenn die Kinder kommen und [...] da wird
hier gekocht, da haben wir dann schon den Tisch gedeckt und dann wird gemein-
sam gegessen. Also gemeinsames Essen mit der Familie, [das finde] ich auch einen
schonen Moment (A004; Tg, Pos. 28).

Es ist allerdings nicht nur die gemeinsame Zeit mit der Familie, sondern ebenso
Verabredungen und Treffen mit Freunden und Bekannten, die von den pflegen-
den Angehorigen als schone Momente beschrieben werden: ,,Schone Momente
sind immer, wenn Freunde da sind, klar. Familie natiirlich auch* (A009, Ty,
Pos. 26). In diesen Momenten finden gemeinsame Aktivitdten im Freundeskreis
wie beispielsweise wandern gehen oder ein geselliges Friihstiick statt:

Ja, gemeinsame Erlebnisse. Auch mit Freunden. Wir haben [...] gute Freunde, da
machen wir auch viel. Gehen wandern, essen oder wir kommen zum Brunch zusam-
men und da wird auch viel diskutiert. Das machen wir ganz gern (lacht). Das sind
schone Momente (A004; Ty, Pos. 30).

Die pflegenden Angehorigen teilen dabei mehrheitlich Interessen und Hobbies mit
ihren Freunden, denen sie in ihrer Freizeit gemeinsam nachgehen: ,,Ich habe mich
am Nachmittag mit den Frauen aus meinem Malkurs getroffen und habe es sehr
genossen, mal wieder unter Leuten zu sein“ (A002; Tag 04, Pos. 1). Besonders die
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dabei aufkommenden gemeinsamen Gespriache werden von den pflegenden Ange-
horigen dabei als wichtig und wohltuend beschrieben: ,,Am Nachmittag mit [Name
Freund] radeln. Wie immer nette Gespriache und abgelenkt vom Alltag®™ (A001; Tag
25, Pos. 1). Durch ihre Freizeitbeschiftigungen gewinnen die pflegenden Angeho-
rigen dariiber hinaus auch Abstand zum Pflege- und Betreuungsalltag und kénnen
ihren Freunden und Bekannten in dieser Zeit von ihren Sorgen und Gedanken zu
ihrer Lebenssituation berichten. Besonders die Wertschitzung ihrer Freunde haben
in diesem Zusammenhang einen beinahe schon therapeutischen Nutzen: ,,Die Zunei-
gung der Freunde beim Kegeln, obwohl ich wirklich nach der langen Pause schlecht
gekegelt habe. Wir hatten schone Gespriche, ist meine , Therapiegruppe‘“ (A006;
Tag 12, Pos. 3). Insbesondere die Tatsache, dass ,,andere fiir [sie] da sind““ (A005; Tag
15, Pos. 7) und ihre Hilfe anbieten bzw. zuhoren, gibt ihnen in solchen Momenten
Kraft zur Bewiltigung der Pflegesituation.

Als wertvoll betrachtet werden von den pflegenden Angehorigen zugleich Situa-
tionen, in denen Freunde die an Demenz erkrankten Angehdrigen besuchen und
gemeinsam miteinander Zeit verbringen:

Wir hatten eine Nachgeburtstagsfeier mit Freunden [...] [Name MmD] war mitten
dabei! Das sind schone Momente [...] Wenn sie mit am Tisch sitzt und wir uns
unterhalten, habe ich das Gefiihl, sie ist irgendwie ,mit dabei‘ (A004; Tag 11, Pos.
1-3).

Mit dabei zu sein und am Leben teilhaben zu konnen ist dabei, auch in Hinblick
auf einen offenen Umgang mit den an Demenz erkrankten Angehorigen, fiir die
pflegenden Angehorigen wichtig und trigt wesentlich zum Wohlbefinden und der
sozialen Teilhabe der Betroffenen sowie der pflegenden Angehorigen selbst bei:
»[D]eren selbstverstandlicher Umgang mit [Name MmD] (Wortfindungsstérungen,
erfasst Sachverhalt nicht richtig, irritierendes Verhalten [...]) locker zugewandt®
(A010; Tag 20, Pos. 10-11). Diese gemeinsamen Treffen geben nicht nur den pfle-
genden Angehorigen, sondern auch den Menschen mit Demenz ein gutes Gefiihl
und wirken sich positiv aus:

Am Mittag waren wir [...] spontan i[m] Vogelpark. Es ist herrlich bei diesem schonen
Wetter unter den Bédumen zu sitzen, ein schones Eis zu essen und zufillig Bekannte zu
treffen. Das gibt mir Kraft und Energie. Auch [Name MmD] geniefit diese Zeit immer
sehr (A002; Tag 28, Pos. 1).

In den Tagebucheintrigen wird dabei deutlich wie dankbar die pflegenden Angeho-
rigen um ihre Freundschaften sind und welchen hohen Wert sie ihnen beimessen:
»IM]ir wurde wieder bewusst, wie wertvoll Freunde sind*“ (A006; Tag 15, Pos. 4).
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Insgesamt vier der zehn pflegenden Angehorigen schlieen ihr (berufliches) Kol-
legium in das soziale Netzwerk ein. Diese vier Teilnehmenden sind zusétzlich zur
Pflege und Begleitung ihres an Demenz erkrankten Angehorigen noch berufsté-
tig. Die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf kann, wie bereits in Abschnitt 2.2.1
dargestellt, zu einer zusétzlichen Belastung fiithren und sich herausfordernd auf
die Bewiltigung der Pflegesituation auswirken. Alle vier berufstitigen pflegenden
Angehorigen berichten in den Tagebucheintrigen und Interviews aber auch von
schonen Momenten, die sie durch ihre Berufstitigkeit bzw. das Kollegium erle-
ben. Dabei ist besonders die Tatsache an sich, einen Beruf auszuiiben, der Spaf}
macht und Freude bereitet, wesentlich fiir die pflegenden Angehorigen: ,,Schoner,
erfolgreicher Arbeitstag. Ich arbeite gern als [Berufsbezeichnung]! Ich wollte diesen
Beruf erlernen und ich liebe ihn bis heute!* (A007; Tag 11, Pos. 1). Vor allem der
Austausch mit Kollegen wird dabei als positiv bewertet: ,,Ich habe natiirlich auch
andere gute Momente ohne meinen Mann. Das wire dann bei der Arbeit, in Kontakt
mit Kolleginnen und Kollegen* (A010; Ty, Pos. 30). In Bezug auf das Kollegium
schiitzen diese pflegenden Angehorigen dabei nicht nur den Dialog, sondern auch
die Bereitschaft und Flexibilitit, zum Beispiel kurzfristig Dienste zu tauschen oder
fiir die pflegenden Angehorigen im Notfall einzuspringen:

[W]ir haben Gott sei Dank so eine Tauschgruppe. Und das hat sich dann relativ schnell
ergeben [...], dass sich doch jemand ganz schnell gefunden hat, der mit mir dann
getauscht hat. Und das sind, fiir mich, total gute Momente auch, wo ich mich echt
dartiber freue (A009; T,, Pos. 7).

,Das Verstindnis der Kollegen* (A005; Tag 27, Pos. 7) tut den pflegenden Ange-
horigen gut und unterstiitzt sie darin, sich trotz Berufstitigkeit um ihre an Demenz
erkrankten Angehorigen zu sorgen.

Mit der Ubernahme der Pflege und Begleitung erweitert sich das soziale
Netzwerk bei einem GroBteil der pflegenden Angehorigen um zwei weitere Perso-
nenkreise: Akteure aus der professionellen Betreuung und Beratung sowie andere
betroffene pflegende Angehorige.

Mehrheitlich nehmen die teilnehmenden pflegenden Angehorigen Unterstiit-
zung und Beratungsangebote professioneller Akteure in Anspruch. Dabei haben
die professionellen Akteure unterschiedliche Rollen inne, sind aber alle beruflich
mit der Thematik Demenz befasst. Insbesondere die Gespriche mit diesen Akteuren
helfen den pflegenden Angehorigen, die Pflegesituation anzunehmen und zu akzep-
tieren. Sie unterstiitzen zudem einen angemessenen Umgang mit den Menschen mit
Demenz:
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Er [PDL] konnte uns in vielen Punkten einfach ein bisschen beruhigen oder davon
,iberzeugen®, dass wir versuchen sollten, manches mit Humor zu nehmen, weniger zu
diskutieren, als viel mehr zu akzeptieren [...] Wenn man dann mal wieder mit einer
unbeteiligten Person spricht, die aber die Problematik versteht, kann einen das sehr
beruhigen und dazu bringen, vieles gelassener zu sehen (A003; Tag 06, Pos. 1).

Einige pflegende Angehorige haben zudem Unterstiitzung durch 24-h-Pflegekrifte,
die wochenweise bei den pflegenden Angehorigen wohnen und dort in der Pflege
und Begleitung sowie im Haushalt helfen: ,,[Name 24-h-Pflegerin] hat mir aus ihrem
Garten Blumen mitgebracht und ein kleines Beet angelegt. Ich finde das so riihrend*
(A006; Tag 19, Pos. 5). Sie tun den pflegenden Angehdrigen mit kleinen Aufmerk-
samkeiten gut und spenden Kraft. Auch das Gefiihl, dass es den 24-h-Pflegekriften
bei den pflegenden Angehorigen gefallen hat, nehmen die pflegenden Angehdrigen
als wichtig und positiv wahr: ,,.Der Abschied von [Name 24-h-Pflegerin], auch das
Gefiihl, dass es ihr bei uns gefallen hat und sie wiederkommen mochte* (A006; Tag
18, Pos. 4).

Um etwas Zeit fiir sich selbst zu finden, nehmen einige der pflegenden Angehori-
gen zudem Unterstiitzung durch Betreuungspersonen in Anspruch. Diese begleiten
die an Demenz erkrankten Personen stundenweise im Alltag, sodass die pflegenden
Angehorigen sich in dieser Zeit anderen Dingen widmen konnen. Die Betreuungs-
personen stehen dariiber hinaus auch den pflegenden Angehorigen als Ratgeber und
Ansprechpartner zur Seite, was die pflegenden Angehorigen insbesondere in Not-
situationen unterstiitzt: ,,[Name Betreuerin] hat sich nach einer WhatsApp gleich
gemeldet und es hat mir so gut getan* (A009; Tag 09, Pos. 7). Die an Demenz
erkrankten Angehorigen werden zum Teil auch durch Ehrenamtliche betreut. Diese
Form der Betreuung richtet sich nicht nur mit der Intention der Unterstiitzung
an die pflegenden Angehorigen, sondern zielt auch darauf, dass Menschen mit
Demenz mit anderen Betroffenen in einer Gruppe in Kontakt kommen. Die Treffen
werden im regelméfBigem Austausch zwischen den pflegenden Angehorigen und
Ehrenamtlichen reflektiert. Eine positive Riickmeldung der Ehrenamtlichen iiber
den Menschen mit Demenz bereitet den pflegenden Angehorigen hierbei nicht nur
Freude, sondern verschafftihnen auch Erleichterung: ,,Positive Sachen zu horen iiber
unsere Ménner beim Austausch von den Ehrenamtlichen® (A009; Tag 08, Pos. 10).
Zusammenfassend lédsst sich feststellen, dass die pflegenden Angehorigen durch
die Inanspruchnahme professioneller Angebote maf3geblich unterstiitzt werden und
auf diese Weise die Moglichkeit zur Selbstsorge und zur Wahrnehmung schoner
Momente erhalten.
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Der Kontakt zu anderen betroffenen Angehorigen wird von den pflegenden
Angehorigen ebenfalls mit schonen Momenten verbunden. Dabei werden insbe-
sondere der Austausch und das Verstidndnis untereinander als kraftspendend erlebt
und dienen den Angehdrigen teilweise als Vorbild:

Als Vorbild [...] Die Nachbarin und auch die Bekannte, wenn ich irgendwie mal eine
Frage habe oder wenn ich sage heute war es wieder [...] die bauen mich immer wieder
auf. Das ist gut (A002, Ty, Pos. 57).

Der ,,Austausch mit Angehorigen (A009; Tag 08, Pos. 5) ermoglicht dabei Gespri-
che mit Personen in der gleichen Lebenssituation, die ein Verstidndnis fiir die
Sorgen und Belastungen anderer Betroffener haben. Solche Unterhaltungen tra-
gen in bedeutsamer Weise zur Bewiltigung der Pflegesituation und derer positiven
‘Wahrnehmung bei: ,,Und gerade die Bekannte [...] Die hat sich mit mir unterhalten
und ich habe gesagt, du, wenn ich mit dir gesprochen habe, dann ist wieder die Welt
in Ordnung* (A002; Ty, Pos. 61).

Selbstpflege

Ein weiterer zentraler Aspekt in der Wahrnehmung schoner Momente pflegender
Angehoriger ist die ,,Selbstpflege®. In dieser Kategorie finden sich insgesamt 389
kodierte Segmente, weshalb auch hier, um genauer zu verstehen, welche Quellen
der Selbstpflege es gibt, weitere Sub-Kategorien gebildet wurden (Abbildung 13.6).
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Abbildung 13.6 Sub-Kategorie ,,Selbstpflege

Die Sorge um sich selbst ist ein wesentlicher und essentieller Faktor, um
das Wohlbefinden und die Lebensqualitit pflegender Angehoriger (langfristig)
aufrechtzuerhalten. Momente der Selbstpflege lassen sich dabei als Augenblicke
beschreiben, in denen pflegende Angehorige Zeit fiir sich selbst haben und etwas
Abstand von den alltdglichen Belastungen nehmen konnen. Jene Momente werden



13.2 Berlihrende Momente aus Sicht der pflegenden Angehérigen 135

von den pflegenden Angehorigen als schone Momente wahrgenommen und sowohl
in den Tagebucheintrigen als auch Interviews beschrieben.

Insbesondere Augenblicke der Entspannung, die die pflegenden Angehorigen
versuchen in ihren Alltag einzubauen und zu ritualisieren, ermoglichen ihnen dabei
die Zeit fiir sich selbst zu nutzen und wertzuschitzen: ,,Ahm, einfach so dieses
genieBen, der Weg zur Arbeit, Rad fahren morgens, es nieselt. Fiir mich alleine®
(A010, TO, Pos. 30). Vor allem tdgliche kleine Auszeiten geben den pflegenden
Angehorigen dabei Kraft fiir den Tag mit all seinen Anforderungen:

[D]as einzige was ich mir gonne, das ist diese knappe Stunde Mittagspause, wo ich
dann aber auch wirklich alles liegen lasse, was fiir mich wichtig ist, um mich ein
bisschen fiir den Rest des Tages zu erholen (A006; Ty, Pos. 12).

Korperliche Aktivititen in Form von Joggen oder Rad fahren aber auch ,,YOGA
[und] meditieren® (AO10, Tag 5, Pos. 2-16), tragen dabei zu einem gréBeren Wohl-
befinden und mehr Lebensqualitit bei: ,,Manchmal meditiere ich abends, bei einer
bestimmten Musik (damit ich besser schlafen kann)“ (A004; Tag 27, Pos. 6). Zwei
der teilnehmenden pflegenden Angehorigen starten téglich mit Ritualen in den Tag:
»Morgenroutine: kalt duschen, meditieren, Ingwerwasser* (A010; Tag 12, Pos. 3),
mit denen sie versuchen, Momente der Selbstfiirsorge und Achtsamkeit miteinander
zu verbinden und sich fiir den (All-)Tag bereit zu machen: ,,Gut geschlafen [...],
Yoga gemacht und bei gutem Wetter im Café gewesen [...], also guter Tagesstart!*
(A004; Tag 06, Pos. 1). Die pflegenden Angehdrigen versuchen dariiber hinaus, sich
selbst regelmifig etwas Gutes zu tun, zum Beispiel mit gesundem Essen und insbe-
sondere der bewussten Zeit fiir die einzelnen Mahlzeiten: ,,[I]n Ruhe gefriihstiickt,
versucht mich auszuruhen* (A010; Tag 19, Pos. 4). Vor allem gefestigte Rituale,
alleine fiir sich, aber auch zusammen mit Freunden und der Familie, bieten kurze,
wohltuende Auszeiten: ,,So diese Rituale, mein Sport, treffen mit Leuten also die
Familie, die Kinder, ja und ja auch mal so wegfahren, wo ich jetzt 3 oder 4 Tage in
Berlin war* (A004, Ty, Pos. 44). Entspannung finden konnen die pflegenden Ange-
horigen dariiber hinaus in der Natur, beispielsweise bei einem Spaziergang: ,,Ein
wunderbarer Herbsttag, habe mir einen schonen Spaziergang durch die Weinberge
gemacht. Oft tut es gut allein zu laufen und den Gedanken freien Lauf zu lassen*
(A006; Tag 22, Pos. 1) oder bei einer wohltuenden Massage:

Dafiir konnte ich am Nachmittag eine kleine Auszeit nehmen, indem ich zur Mas-
sage gegangen bin. Es ist fiir mich gut, dass er auch mal ein bis zwei Stunden alleine
bleiben kann. Er freut sich immer, wenn ich dann wieder da bin (A002; Tag 05, Pos.

1.



136 13 Fallubergreifende Ergebnisdarstellung

Als besonders schon werden von den pflegenden Angehorigen auch Situationen
beschrieben, in denen sie ihren Hobbies und Interessen nachgehen konnen, wie hier
beispielsweise der wochentlichen Singstunde:

Also schone Momente fiir mich jetzt sind, wenn ich in die Singstunde gehen kann.
Ich singe gerne und wir singen tolle Sachen [...] und da freue ich mich jetzt, dass wir
nichste Woche wieder singen konnen (A002; Ty, Pos. 72).

Wesentlich fiir das Gelingen solcher kleinen Auszeiten ist fiir die pflegenden Ange-
horigen das Wissen, dass es wihrend diesen Momenten auch ihren an Demenz
erkrankten Angehorigen gut geht: ,,Meiner Frau ging es gut und ich konnte etwas
fiir mich tun* (A001; Tag 10, Pos. 3). Die Schaffung einer ,,Kombination zwischen
[dem] Ich und der Zeit mit [dem MmD]* (A004; Tag 24, Pos. 7) ist dabei ganz beson-
ders wichtig fiir das Erleben schoner Momente aber auch dem Kraft sammeln, um
die Pflegesituation langfristig und positiv bewiltigen zu konnen:

Wohlwissend, dass es heute ein schoner Tag fiir mich wird: Wetter toll, tolle Wan-
derung in einer sehr schonen Landschaft mit netten Leuten, Interessante und lustige
Gespriche. Und [Name MmD] ist gut versorgt, es geht ihr gut! Und all das gibt mir
Energie, auch fiir folgende Tage (A004; Tag 15, Pos. 6).

Die Tagebucheintrige und Interviews machen ersichtlich, welchen Wert kleine Aus-
zeiten und Momente der Selbstpflege fiir die pflegenden Angehorigen bergen. Durch
solche Augenblicke kann das Wohlbefinden und die Lebensqualitit der pflegenden
Angehorigen erhalten und gefordert sowie das Erleben schoner Momente erméglicht
werden.

Interaktion zwischen pflegenden Angehdrigen und Menschen mit Demenz
Die ,,Interaktion zwischen pflegenden Angehérigen und Menschen mit Demenz®
tragt ebenfalls zur Wahrnehmung schoner Momente bei. Aus den Tagebucheintrigen
und Interviews wurden insgesamt 271 Segmente codiert, welche in Sub-Kategorien
ausdifferenziert wurden (Abbildung 13.7).

Aus Perspektive der pflegenden Angehorigen werden schone Momente mit-
unter auch gemeinsam mit dem an Demenz erkrankten Angehorigen erlebt. Sie
finden insbesondere in alltdglichen Situationen statt, in denen pflegende Angeho-
rige und Menschen mit Demenz Zeit miteinander verbringen, gemeinsam etwas
Unternehmen oder Freizeitaktivititen ausiiben. Jene Momente 16sen Freude und
Gliick sowohl bei pflegenden Angehorigen als auch bei Menschen mit Demenz
aus: ,,Meistens sind wir dann auch mit dem Fahrrad unterwegs und genieen die
Landschaft und Eindriicke und lernen andere Leute kennen und [...] dann geht es
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Abbildung 13.7 Sub-Kategorie ,,Interaktion pA und MmD*

uns beiden sehr gut* (A001, To, Pos. 32). Dabei wird nicht nur sportlichen Akti-
vititen nachgegangen, sondern ebenso gerne Kaffee getrunken: ,,Wir haben in der
StraB3e vorm Haus meiner Mutter Kaffee getrunken. Und Mama hat es genossen.
Dabei kamen alte Freunde vorbei. Das war schon® (A005; Tag 16, Pos. 5) oder ein
Ausflug in die Stadt gemacht:

Freude, [die] Mutti hat, wenn man mir ihr ,scharwenzeln‘ geht. Das heif}t, man unter-
nimmt etwas Schones und kehrt dann irgendwo ein. Dann gehort ein Gldschen Sekt
oder Weinschorle dazu und Mutti bliiht auf (A003; Tag 05, Pos. 6).

Insbesondere miteinander Lachen zu kénnen, wird in diesem Zusammenhang mehr-
heitlich von den pflegenden Angehdrigen als kraftspendend wahrgenommen: ,,Dass
wir immer noch zusammen lachen kénnen* (A002; Tag 02, Pos. 5) und wirkt dabei
vertraut und wertvoll auf die Beziehung zueinander: ,Immer wieder erzéhlt mir
[Name MmD] etwas, schaut mich ganz intensiv an. Wenn ich dann lache, lacht sie
auch. Gerade dieses Lachen und freundliche Gesicht, ,beriihrt* mich!* (A004; Tag
03, Pos. 3). Freude empfunden wird dariiber hinaus beim gemeinsamen Singen und
Tanzen:

Haben nach dem Friihstiick CD’s mit alten Schlagern gehort und beide laut mitge-
sungen. Ich war iiberrascht an wie viele Ereignisse, die mit dem ein oder anderen
Lied zusammenhingen, er sich erinnern konnte. Ich freue mich sehr, dass ihm das so
grofen Spall machte (A002, Tag 04, Pos.1).

Aber auch beim gemeinsamen Losen von Ritselaufgaben: ,,Habe heute Nachmittag
seit langer Zeit Kreuzwortritsel mit meinem Mann gemacht. War iiberrascht, wie
viel er noch wusste. Hab mich sehr gefreut” (A006; Tag 03, Pos. 3). Teilweise spie-
len die pflegenden Angehorigen und ihre an Demenz erkrankten Familienmitglieder



138 13 Fallubergreifende Ergebnisdarstellung

auch Gesellschaftsspiele miteinander: ,,[Am] Nachmittag haben wir ,Mensch drgere
dich nicht* gespielt. Er hat sich sehr gefreut, dass er gewonnen hat. Es war ein guter
Tag* (A002; Tag 14, Pos. 1). Schone Momente, gemeinsam mit dem an Demenz
erkrankten Angehorigen finden jedoch nicht ausschlieBlich bei gemeinsamen Frei-
zeitaktivitdten statt, sondern insbesondere im Alltag beispielsweise im Haushalt,
beim Kochen oder Backen: ,,Kuchen gebacken und [Name MmD] mit einbezo-
gen, hat gut geklappt” (A009; Tag 12, Pos. 4). Dabei ist es im Wesentlichen nicht
entscheidend was man miteinander macht, sondern dass man die Zeit miteinander
verbringt: ,,[W]enn wir Dinge mit Zeit und Ruhe tun, entsteht eine geloste Atmo-
sphire und eine gute Verbindung zwischen uns, egal was wir tun: kochen, putzen,
essen, Autofahrt* (A010; Tag 28, Pos. 10).

Zwischenmenschlichkeit

Der Sub-Code ,,Zwischenmenschlichkeit* kann zur Interaktion zwischen Menschen
mit Demenz und pflegenden Angehorigen gezihlt werden, er erweitert sich jedoch
auf die zwischenmenschliche Beziehung. Wie in der Heatmap (Abbildung 13.8)
dargestellt wird, erleben vor allem zwei pflegende Angehorige (A0O0O4 und A010) in
der Pflege und Begleitung ihrer Ehepartner ein hohes Maf3 an Liebe, Zuneigung und
Nihe zueinander. Lediglich eine Teilnehmende (A007) berichtet von keinen liebe-
vollen Momenten mit ihrer Mutter, was auf deren schlechtes Verhiltnis zueinander
zuriickzufiihren sein konnte (ndhere Ausfiihrungen in der Fallbeschreibung A007).

Codesystem ADDL | ADDZ | AOO3 | ADD4 | ADOS | ADDE | ADO7 | AOOS | ADDS | AOLD
@3 Zwischenmenschichkek I 47 M| N

Abbildung 13.8 Heatmap mit den Hiufigkeiten der Nennungen der Kategorie ,,Zwischen-
menschlichkeit*

Aspekte der reziproken Liebe, Zuneigung und Intimitdt werden insbesondere
in partnerschaftlichen Beziehungen erlebt: ,,Verbundenheit / Nidhe — liebevolle
Beziehung zu meinem Mann* (AO10; Tag 4, Pos. 20) und kénnen sich im Verlauf
der Sorge um den Partner verstirken und Sinnhaftigkeit in der Begleitung geben:

Ein schoner Moment ist auch, wenn ich sie, also abends bringe ich sie immer ins Bett,
schon immer [...] und da umarme ich sie immer uns dann merke ich, dann [...] strei-
chelt sie mich auch und gibt mir manchmal einen Kuss [...] Da merkt man, dass sie
auch vom Gefiihl her merkt, da ist jemand. Das ist ein sehr schones Gefiihl (A004,
TO, Pos. 34).
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In jenen Momenten haben die pflegenden Angehorigen das Gefiihl, ihren an
Demenz erkrankten Angehorigen etwas zuriickgeben zu konnen, was sich nicht nur
bereichernd, sondern auch kraftspendend auf die pflegenden Angehorigen auswirkt:

Ich gebe [Name MmD] etwas zuriick, was sie uns viele Jahre gegeben hat (mit vier
Kindern). Liebe, Geborgenheit, Zirtlichkeit, gutes Essen [...] Das ist, Sie kennen das
jetzt schon, meine iibergeordnete Kraftquelle (im Kopf) (A004; Tag 27, Pos. 5).

Vor allem ,,Blicke, Beriihrungen* (A010; Tag 22, Pos. 11) und der Austausch
von Zirtlichkeiten werden dabei iibergeordnet von den pflegenden Angehdrigen
als schone Momente wahrgenommen: ,Mein Mann hat ganz lange meine Hand
gehalten, gibt mir Kraft diese Pflege zu machen* (A006; Tag 20, Pos. 5). Die pfle-
genden Angehorigen empfinden dabei vor allem die Tatsache der gegenseitigen
‘Wahrnehmung als wertvoll:

Ja, das [sind eigentlich Momente], wenn ich mit meinem Mann zusammensitze oder
wenn ich merke [...] er nimmt mich wahr, [...] wenn er mir auch zeigt, dass er mich
wahrnimmt oder [...] manchmal greift er auch meine Hand und dann merke ich, dass
ihm das auch guttut. So schéne Momente (A006; T, Pos. 20).

Insbesondere ein pflegender Angehoriger (A004) hebt sich hierbei besonders hervor.
Er zieht sehr viel Kraft aus der Liebe zu seiner Frau, die sich vor allem in kérperlicher
Nihe zueinander dulert:

Ich stelle fest, dass es viele kleine positive Situationen mit [Name MmD] gibt, ein
Licheln, ein Kuss [...] Und auch ich habe oft nahen Kontakt mit [Name MmD] (bei
den Essen, ins Bett bringen, beim Spazierengehen) (A004; Tag 01, Pos. 6).

Vor allem die Reaktion seiner Frau auf ebendiese wiederkehrenden Momente geben
ihm dabei Kraft zur Bewéltigung der Situation:

Da die Tage stark strukturiert sind, ich nur phasenweise mit [Name MmD] zusam-
men bin, sind es fast immer die gleichen Situationen / Reaktionen, die mich ,positiv
beriihren‘. (Ein Lécheln, eine Reaktion, eine passende Antwort auf eine Frage, ein
Kuss [...]) Immer ist es wieder schon, wenn ich sehe / spiire, wie [Name MmD] auf
Umarmungen reagiert (A004; Tag 05, Pos. 3).

Aus den Tagebucheintrigen und Interviews der pflegenden Angehorigen wird
ersichtlich, dass es sich im Wesentlichen um reziproke Beziehungen handelt, in
der auch die an Demenz erkrankte Person Zuneigung und Liebe, beispielsweise in
Form von Dankbarkeit zum Ausdruck bringt:
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Als mein Mann heute Morgen zu mir sagte: ,Du hast so viel Arbeit mit mir und ich
mochte mich bei dir bedanken.® Solche Momente geben mir Kraft und Energie und
ich habe dann ein gutes Gefiihl, dass wir alles zusammen schaffen konnen (A002; Tag
01, Pos. 3).

Dariiber hinaus mochten die an Demenz erkrankten Angehdrigen durch das Uber-
nehmen von kleinen Aufgaben und ihre Mithilfe, beispielsweise im Haushalt, die
pflegenden Angehorigen unterstiitzen, was diese mitunter positiv beriihrt: ,,Fiirsorg-
lichkeit von [Name MmD] (macht Besorgungen, kauft ein [...] will sich kiimmern
/ mit Verantwortung iibernehmen)* (A010; Tag 01, Pos. 15). Sich gegenseitig eine
Freude zu machen, trigt dabei zu einer guten Stimmung bei:

Positiv beriihrt hat mich, dass [Name MmD)] sich bei mir bedankt hat fiir den Besuch
im Vogelpark und natiirlich fiir das Eis. Und ich freue mich, dass es mir wieder gelun-
gen ist, ihm eine Freude zu bereiten. Das trdgt auch bei mir zu einer guten Stimmung
bei (A002; Tag 28, Pos. 3).

Dariiber hinaus verdeutlicht es auch das groe Vertrauen zueinander:

Oft beriihrt mich wie vertrauensvoll mein Mann mir gegeniiber ist, er fiigt sich in
alle Handhabungen mit ganzem Vertrauen. Ist wohl ein Uberbleibsel, was aus unserer
Beziehung in der Ehe resultiert. Jeder hat dem Partner vertraut (A006; Tag 27, Pos.
3).

Die pflegenden Angehdrigen berichten in diesem Zuge auch von Liebeserkldrungen
ihrer Partner: ,,Eine Liebeserkldrung [ ...] von [Name MmD]*“ (A009; Tag 04, Pos. 9).
Es sind diese liebevollen Momente zwischen den pflegenden Angehdrigen und
ihren an Demenz erkrankten Angehorigen, die Kraft spenden und Mut machen, die
Pflege und Begleitung eines Familienmitglieds zu iibernehmen: ,,Die liebevollen
Momente, die es immer noch zwischen uns gibt. Das macht es mir leichter, Geduld
mit ihm zu haben und die ganze Situation zu ertragen‘ (A002; Tag 11, Pos. 3).

13.2.2 Reaktionen der Menschen mit Demenz

Wie bereits in Abschnitt 13.2.1 ausfiihrlich dargelegt, werden die schonen
Momente nicht ausschlieBlich von den pflegenden Angehorigen, sondern ebenso
von den Menschen mit Demenz erlebt. In diesem Kapitel wird dargestellt, auf
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welche Momente die an Demenz erkrankten Angehorigen aus Sicht der pfle-
genden Angehorigen besondere Reaktionen zeigen und in welcher Weise diese
Reaktionen wiederum auf die pflegenden Angehdrigen wirken.

In den Tagebucheintrigen und Interviews zeigt sich, dass Menschen mit
Demenz ihren begleitenden Angehorigen zu groSen Teilen Dankbarkeit entge-
genbringen: ,,.Der Dank meines Mannes an mich fiir das schone Friihstiick. Und
die liebevollen Momente, die wir immer wieder haben* (A002; Tag 02, Pos. 3).
Dabei bereiten den Menschen mit Demenz aus Sicht der pflegenden Angehdrigen
vor allem solche Momente Freude, in denen sie etwas miteinander unternehmen,
etwa einen Spaziergang oder ein gemeinsames Essen:

Ja wenn sie sich so freut wie gestern. Wenn man dann irgendwas macht und sie ist
dann jetzt wirklich zufrieden und auch mal dankbar [...] Sie geniefit das dann, wenn
man so Sachen mit ihr macht. Wenn man Eis essen geht oder Kaffee trinken geht oder
spazieren geht, sowas. Das genief3t sie (A003; TO, Pos. 34).

Die pflegenden Angehorigen berichten in diesem Zusammenhang auch davon,
dass vor allem zu Beginn der Ubernahme der Pflege und Begleitung weniger
die Dankbarkeit, sondern vielmehr eine gewisse Ablehnung die vorherrschende
Reaktion der Menschen mit Demenz auf die angebotene Unterstiitzung und Pflege
war:

[Name MmD] hat sich gewehrt gegen alles und das sind dann ganz andere Situatio-
nen, da waren sehr viele Sachen, wenn ich ihr die Zihne geputzt habe oder ich wollte
sie waschen @h da hat sie, das war manchmal ein Kampf und da sieht das ganz anders
aus mit diesen positiven Situationen (A004, Ty, Pos. 46).

Besonders solche Situationen erschweren es den pflegenden Angehorigen, schone
Momente zu erkennen und wahrzunehmen. Im Verlauf der Pflege und Beglei-
tung haben die pflegenden Angehorigen jedoch gelernt auf ihre Angehorigen
einzugehen und sie zu verstehen: ,,[Name MmD] reagiert auch oft (,Mund bitte
aufmachen®). Auch lerne / lernte ich dabei ihre ganze Mimik und die daraus fol-
gende Reaktion kennen (A004; Tag 15, Pos. 3), sodass sie ein besseres Gefiihl
fiir die Ubernahme der Pflege und Begleitung entwickeln konnten.

Die pflegenden Angehérigen berichten auflerdem davon, etwa in Momenten
des Miteinanders mit ihren an Demenz erkrankten Angehorigen zu lachen, was
sich durchaus positiv auf beide Seiten auswirkt:
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Immer wieder erzéhlt mir [Name MmD] etwas, schaut mich ganz intensiv an. Wenn
ich dann lache, lacht sie auch. Gerade dieses Lachen und freundliche Gesicht, ,be-
riihrt* mich! (A004; Tag 03, Pos. 3).

Nicht nur das gemeinsame Lachen, sondern vor allem auch gemeinsames Singen
bringt aus Sicht der pflegenden Angehdrigen verschiedene Reaktionen bei den an
Demenz erkrankten Personen zum Vorschein: ,,Beim Singen abends mit meiner
Mutter habe ich den Eindruck, sie reagiert intensiver darauf, macht aktiver mit,
liichelt* (A008; Tag 09, Pos. 7). Den AuBerungen der pflegenden Angehorigen
zufolge wird dabei deutlich, dass Menschen mit Demenz sowohl korperlich als
auch geistig positiv auf Musik und Gesang reagieren:

So mit Musik. Ja? Mit dieser Altenheimmusik. Diese Walzer und Mérsche und so
Gedons. Weil ich einfach sehe, es hat ja keinen Sinn, sich dagegen zu sperren, weil
das einfach Dinge sind, die ankommen und die einfach so einen direkten, also so einen
sichtbaren Effekt haben. Ja? (A00S8; T,, Pos. 15).

Weiterhin kann in Hinblick darauf auch eine Verbesserung der sprachlichen
Fahigkeiten festgestellt werden: ,,Mein Mann hat heute Nachmittag ganz, ganz
leise die Pfilzer Lieder mitgesungen. Ist ganz selten, dass ich ihn sprechen oder
singen hore* (A006; Tag 02, Pos. 3). Musik wirkt sich zudem positiv auf das
Gedichtnis der an Demenz erkrankten Personen aus, was etwa dazu beitrigt,
dass Erinnerungen durch bestimmte Lieder und Melodien hervorgerufen werden:
»Wie [Name MmD] auf die Lieder reagiert hat und ihm so viele Sachen aus der
Vergangenheit eingefallen sind*“ (A002; Tag 04, Pos. 3).

Die begleiteten Menschen mit Demenz strahlen dariiber hinaus in Momenten,
in denen Besuch von Freunden und der Familie kommt, Freude und Zufrieden-
heit aus: ,,[Name MmD] Vorfreude auf [Name Tochter] Besuch* (A010; Tag 14,
Pos. 15). Insbesondere das Zusammensein mit den Enkelkindern und Urenkelkin-
dern genielen die Menschen mit Demenz aus Sicht der pflegenden Angehorigen
sehr: ,,.Die Kinder, ja, ja auf jeden Fall. Und da ist sie eigentlich, ich sage mal
am, da wirkt sie richtig gelost und lebendig, wenn die, wenn die Urenkel dann da
sind“ (A008; Ty, Pos. 46). Weiterhin driicken sie auch Gefiihle der Freude aus,
wenn sie Besuch von alten Freunden oder Kollegen bekommen:

Heute Nachmittag waren Freunde zu Besuch, mein Mann hatte sie lange nicht gese-
hen. Er hat so gestrahlt, ist so selten. Hat mich sehr gefreut und gliicklich gemacht.
Er kennt seine Freunde noch (A006; Tag 10, Pos. 1).
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Diese Besuche ermdglichen in Hinblick auf das soziale Umfeld der Pflegebe-
ziehung nicht nur die Teilhabe am sozialen Leben, sondern auch Gespriche
mit anderen Personen. Situationen, die besonders fiir Menschen mit Demenz
essentiell sind:

Dass sich [Name MmD] so wohl gefiihlt hat und er so rege an der Unterhaltung teilge-
nommen hat. Es hat mich sehr gefreut, dass unsere Tischnachbarn auch ihm zugehort
haben und ihn in die Unterhaltung mit einbezogen haben. Ich glaube, das war sehr
wichtig fiir ihn (A002; Tag 12, Pos. 3).

Die angefiihrten Reaktionen der Menschen mit Demenz aus Sicht der pflegenden
Angehorigen geben einen Hinweis darauf, wie wichtig es fiir pflegende Angeho-
rige ist, gemeinsame Zeit mit ihren an Demenz erkrankten Familienmitgliedern zu
verbringen. Es ldsst sich feststellen, dass die teilnehmenden pflegenden Angeho-
rigen ihre an Demenz erkrankten Angehdrigen gut kennen und deren Reaktionen
und Gefiihle einzuordnen wissen. Sie zeigen aulerdem, welche Fihigkeiten durch
die Beschiftigung mit dem Menschen mit Demenz gefordert und gefordert wer-
den konnen. Durch die Reaktionen der Menschen mit Demenz wird dariiber
hinaus auch die Zuneigung und Néhe innerhalb der Pflegebeziehung deutlich
und erinnert an das wohl wichtigste innerhalb dieser Verbindung: Das gegensei-
tige Wahrnehmen und Erkennen: ,,Ich merke, sie reagiert noch, sie erkennt mich*
(A004; Tag 12, Pos. 6).

13.2.3 Keine schonen Momente gefunden

Fiir die Zeit des Tagebuch-Schreibens geben die pflegenden Angehorigen nur
selten an, keinen schonen Moment am heutigen Tag gefunden zu haben (Abbil-
dung 13.9). Die Mehrheit der Teilnehmenden hat an zwei Tagen keinen schénen
Moment gefunden, was fiir einen Zeitraum von insgesamt 28 Tagen als wenig zu
betrachten ist.

Zwei der teilnehmenden pflegenden Angehorigen machten mit insgesamt neun
bis zehn Nennungen die hiufigsten Angaben. Auffallend ist hierbei, dass es sich
bei diesen Teilnehmenden (AOOS5 und AO07) um die beiden Geschwister handelt,
die zum einen ein schlechtes Verhiltnis zu ihrer Mutter haben und zum ande-
ren — abgesehen von der Pflegesituation — psychisch stark belastet sind (néhere
Ausfiithrungen hierzu sind den jeweiligen Fallbeschreibungen zu entnehmen).

Griinde dafiir, schone Momente nicht wahrnehmen zu konnen, liegen aus Sicht
der pflegenden Angehorigen an der eigenen Verfassung, die die Wahrnehmung
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Abbildung 13.9 Heatmap zu den Angaben ,,Keine schonen Moment gefunden®

schoner Momente ermoglicht bzw. verhindert: ,,Auch Kleinigkeiten konnen posi-
tiv sein, wenn die Stimmung besser wire, wiirde das auch besser wahrgenommen
werden* (A007; Tag 11, Pos. 6-7). Dabei erschwert insbesondere die Tendenz
einer depressiven Verstimmung einen positiven Blick einzunehmen: ,,Es liegt an
meiner etwas depressiven Stimmung® (A002; Tag 16, Pos. 4). Dariiber hinaus
geben die Teilnehmenden knappe Zeitressourcen als Ursache fiir die fehlende
Aufmerksamkeit zur Wahrnehmung schoner Momente an: ,,Hatte keine Zeit fiir
mich personlich. Vielleicht ldsst man manchmal keine positiven Momente zu*
(A006; Tag 25, Pos. 4-5). Weiterhin stellen auch Sorgen um die an Demenz
erkrankte Person bzw. die Zukunft Energierduber dar, die eine positive Betrach-
tung erschweren konnen: ,,Sorgen um meine Frau — Wie geht es weiter? (A001;
Tag 07, Pos. 4-6). Die Teilnehmenden berichten an jenen Tagen, an denen sie
keine schonen Momente erleben konnten, ein schlechtes Gewissen gegeniiber
ihres Angehorigen mit Demenz zu haben oder duflern negative Gefiihle wie etwa
Trauer, Wut oder Ungeduld: ,,.Die ganze Situation und das schlechte Gewissen
und dass ich Mutti nicht besucht habe* (A003; Tag 13, Pos. 5-7).

Die Bedeutung des sozialen Netzwerks und der Kontakt zu anderen Perso-
nen werden zudem aus den Ausfithrungen der pflegenden Angehorigen deutlich
und bedingen ebenfalls die Wahrnehmung schoner Momente: ,Ja. Ich habe
weder meine Mutter, meine Kinder oder sonstige liebe Freunde gesehen® (A00S5;
Tag 10, Pos. 7). Insbesondere die fortwihrende Betreuungszeit des an Demenz
erkrankten Familienmitglieds bietet den pflegenden Angehorigen dabei keine
Moglichkeit, eine gewisse Distanz einzunehmen, was die Wahrnehmung scho-
ner Momente zusitzlich erschwert. Es wird zudem davon berichtet, dass diese
schonen Momente erst nach einer bewussten Reflexion derselben wahrgenommen
werden:

Sehe ich eventuell diese ,positiven Momente* nicht, wenn ich den ganzen Tag mit
[Name MmD] zusammen bin? Uberlagert die ganze Tagesarbeit diese Situationen?
(Im Nachhinein fallen mir dann doch ,schone Momente* ein.) (A004; Tag 18, Pos.
6-7).
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13.3 Methode Tagebuch

Die folgende Darstellung der Tagebuch-Methode nimmt insbesondere Bezug auf
eine mogliche Sensibilisierung pflegender Angehoriger auf die Wahrnehmung
schoner Momente durch das Tagebuch-Schreiben sowie eine Bewertung und
Weiterfithrung der Methode im Anschluss an die Teilnahme der Tagebuch-Studie.

13.3.1 Sensibilisierung fiir schone Momente

Nahezu alle der zehn teilnehmenden pflegenden Angehorigen berichten davon,
nach der Zeit des Tagebuch-Schreibens fiir die Wahrnehmung schéner Momente
sensibler zu sein: ,,Ich bin wahrscheinlich etwas sensibler geworden fiir die scho-
nen Momente, die mir dann nochmal bewusstwerden, dass es also auch schone
Momente gibt*“ (A006; T,, Pos. 3). Sie geben in den Tagebucheintrigen und Inter-
views an, dass sie durch das Tagebuch-Schreiben vor allem Kleinigkeiten stidrker
wahrgenommen und als schone Momente erkannt haben:

Ja, ich denke ich bin schon sensibilisiert dadurch, ja. Also sensibler, dass da auch
Kleinigkeiten schone Momente sein konnen, also nicht nur das was mir sowieso
auffillt, sondern dass auch so manche kleine Sachen (A005; T,, Pos. 8).

Durch die Tagesreflexionen konnen sie jene kleinen, schonen Momente, die
unter anderem mit Nédhe und Zuneigung zwischen pflegenden Angehorigen und
Menschen mit Demenz verbunden werden, stidrker geniefen:

Ich stelle fest, dass es viele kleine positive Situationen mit [Name MmD] gibt, ein
Licheln, ein Kuss [...] Durch das Nachdenken, werden diese kleinen Situationen
bewusster, eventuell kann ich sie noch besser genielen (A004; Tag 01, Pos. 6).

Sie nehmen dariiber hinaus wahr, dass ihnen diese Augenblicke Kraft spenden:
»Ja, mir hat das einfach nochmal wieder bewusstgemacht, dass es die kleinen,
konkreten Momente sind, die mir guttun® (A010; T, Pos. 13), sie aber auch
positiv auf ihre Angehorigen mit Demenz wirken:

Also dass ich da wirklich mehr, auch bei Kleinigkeiten, wo ihm vielleicht irgendwas
ganz grofe Freude gemacht hat oder so, was halt vorher, naja das war halt so. Das hat
ihm Spafl gemacht oder so. Wo ich dann denke ,Menschenskind, mit so einer Klei-
nigkeit hast Du ihm jetzt so eine grofe Freude gemacht oder was* (A002; Ty, Pos.
36).
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Durch das Tagebuch-Schreiben achten die pflegenden Angehorigen stirker auf
diese Augenblicke: ,,Ja, ich achte mehr auf Kleinigkeiten® (A005; T,, Pos. 10)
und berichten, dass sich diese auch im Nachgang positiv auswirken: ,.Ja, es
ist durchaus schon, nochmal iiber den Tag nachzudenken. Viele kleine Sachen,
Augenblicke fallen mir da ein, die schon waren, ich kann sie nachfiihlen“ (A004;
Tag 16, Pos. 6).

Die Wirkung des regelmiBigen Schreibens wurde von den Teilnehmenden
dabei teilweise als hilfreiche Strategie zur Selbstreflexion verstanden, die eine
bewusste Wahrnehmung schoner Momente ermoglicht: ,,Es hat sich verbessert,
weil mir durch das Schreiben aufgefallen ist, dass es gute Momente gab* (A003;
Tag 08, Pos. 7) und sie darauf sensibilisiert, sich jene Momente bewusst zu
machen: ,,[D]as muss ich sagen hat das Tagebuch schon irgendwo ein bisschen
bewirkt, dass man das sich dann auch immer wieder vor Augen holt“ (A003; T»,
Pos. 2-4). Dariiber hinaus erlaubt das Schreiben den pflegenden Angehdrigen
eine intensive Auseinandersetzung mit schonen Momenten:

Ich glaube, wenn man das nicht aufschreibt, oder wenn man sich da keine Gedanken
dariiber macht und die macht man sich nicht wenn man keinen Grund hat sie irgendwo
hinzuschreiben oder aufzuschreiben, dann kriegt man das gar nicht so intensiv mit
(A003; Ty, Pos. 25-27).

Besonders das abendliche Tagebuch-Schreiben konnte bei einigen pflegenden
Angehorigen zudem die Schlafqualitit verbessern:

Aber was ich merke, ist, ich habe das ja immer abends gemacht und dass ich dadurch
einen guten Rhythmus hatte, das einfach auch nochmal so mir ganz bewusst zu
machen am Abend und das hat mir gut getan eigentlich auch, auch fiir die Schlaf-
hygiene (A010; T, Pos. 9).

Im Verlauf des Tagebuch-Schreibens haben die pflegenden Angehdrigen eine
andere Perspektive auf die Wahrnehmung schéner Momente eingenommen: ,,Ir-
gendwie veridndert sich das, man bekommt eine andere Beziehung dazu* (A001;
Ty, Pos. 3). Sie stellen fest, dass ein Reflexionsprozess angestolen wurde und
dadurch mehr schone Momente wahrgenommen werden konnen:

Es wird einem tatsdchlich bewusster und man dhm ich konnte es mehr genielen habe
ich so das Gefiihl, ja ich habe es mehr dhm wahrgenommen, also so richtig dhm ja,
das ist nicht alles so dahingeplitschert, ja man macht das halt so (A008; Ty, Pos. 22).
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In der Zeit des Tagebuch-Schreibens berichten die pflegenden Angehorigen
zudem davon, sich an positive Gedankenginge zu gewohnen und deshalb
empfinglicher fiir ebendiese Momente zu sein:

Dann kommt da auch so ein, ich will jetzt nicht sagen Gewohnungseffekt, aber man
wird irgendwie [...] empfanglicher sage ich jetzt einfach mal fiir, dass man denkt
,Siehst Du, es geht ja doch irgendwie was‘, ja (A008; T; Pos. 31).

Insgesamt zwei der teilnehmenden pflegenden Angehorigen geben dariiber hin-
aus an, bereits vor der Zeit des Tagebuch-Schreibens empfindsam fiir schone
Momente gewesen zu sein: ,,Also die nehme ich auch so wahr, also da hat sich
keine grofe Verinderung ergeben. Die nehme ich auch wahr ohne Tagebuch, ja*
(A001; Ty, Pos. 12). Die Wahrnehmung schoner Momente wird von diesen beiden
teilnehmenden pflegenden Angehorigen auf die bereits zuvor bewusste Nutzung
von Achtsamkeitstechniken und Ressourcenorientierung zuriickgefiihrt: ,,Nein,
aber das liegt daran, dass mir das ja sozusagen bekannt war in anderer Form [...]
Also ich habe so etwas schon vorher bewusst genutzt (A010; T», Pos. 9). Das
regelméBige Fithren des Tagebuchs hat sie jedoch darin unterstiitzt, Achtsamkeit
stirker in ihrem Alltag zu ritualisieren und eine neue Methode kennenzulernen.
Eine weitere pflegende Angehorige berichtet hingegen durch das Tagebuch-
Schreiben erst lernen zu miissen, sich selbst, aber auch den Alltag bewusst
wahrzunehmen: ,,Glaube, ich muss noch lernen, mich bewusst wahrzunehmen.
Hake abends vieles ab“ (A006; Tag 4, Pos. 6). Die Selbstreflexionen konnen
dabei, insbesondere zu Beginn des Tagebuch-Schreibens, negativ belasten:

Es ist richtig grausam, wenn man sich damit beschiftigt. Ich nehme Kleinigkeiten
anders wahr, die ich frither einfach abgehakt habe. Momentan bin ich eher negativ
belastet. Ich muss mich damit auseinandersetzen (A007; Ty, Pos. 2).

Im Verlauf des Tagebuch-Schreibens hat sich dahingehend ein anderer Blickwin-
kel geoftnet, der es der pflegenden Angehorigen nun ermoglicht, schone Momente
zu erkennen und diese wahrzunehmen: ,JIch habe angefangen, diese Momente
tiberhaupt zu sehen. Darum geht es. Ich habe die vorher nicht gesehen* (A007;
T,, Pos. 23). Sie wurde dabei nicht nur im Hinblick auf schone Momente, die sie
gemeinsam mit ihrer Mutter erlebt, aufmerksamer, sondern dariiber hinaus auch
fiir ganz alltdgliche Augenblicke:

Ich hatte einen wunderschonen Tag mit meiner Mutter, den ich durch das Tagebuch
bewusster / beriihrender wahrgenommen habe [...] Auch im normalen Leben bin ich
durch das Tagebuch achtsamer (A007; Ty, Pos. 2).
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Insgesamt sind die pflegenden Angehorigen im Nachgang des Tagebuch-
Schreibens sensibilisiert, mehr auf schone Momente zu achten und bewusster
zu beobachten: ,Ja, weil man einfach bewusster beobachtet auch* (A006; T,
Pos. 22). Insbesondere im Alltag geben die pflegenden Angehorigen an, nach dem
Zeitraum des Tagebuch-Schreibens schone Momente zu erleben, die sie direkt mit
dem Gedanken des Tagebuchs verbinden und diesen in das Tagebuch schreiben
wiirden:

Ja doch, weil, weil man achtet dann mehr darauf, muss ich schon sagen. Vorher hat
man das so hingenommen, ne vor dem Tagebuch-Schreiben, da war das halt so aber
dann habe ich mehr dadrauf geachtet. Es kam eigentlich immer der Gedanke, net
dass das jetzt, dass ich gedacht habe ,Ach das hitte ich jetzt ins Tagebuch schreiben
konnen, ne‘ (A002; T, Pos. 12).

Es zeigt sich, dass pflegende Angehorige durch das Tagebuch-Schreiben eine
andere Perspektive fiir ihre Lebenssituation entwickeln konnten: ,Ja, der Blick
auf die schonen, der, der Blick auf die positiven Dinge. Ich glaube das mache ich
seitdem mehr* (A005; T,, Pos. 14) und die Zeit mit ihren an Demenz erkrank-
ten Angehorigen nicht ausschlieBlich aus der Belastungsperspektive wahrnehmen:
,Durch das Nachdenken iiber den Tag, habe ich ein ganz anderes Gefiihl fiir
meine Zeit mit [Name MmD] bekommen. Ich schitze sie jetzt, es ist keine
Belastung mehr* (A004; Tag 17, Pos. 6).

13.3.2 Bewertung der Tagebuch-Methode

Codesystem ADD1 | ADDZ = AOO3 @ ADD4 | ADOS ADO6 = ADO7 | ADO8  ADDS | ADL10
@4 Tagebuchmethode
@4 positiv L] 6 18 13 5 15 7 10 8 5
(&4 firderich 5 4 3 7 15 6 ) 4 3]
&g schwierig 3 2 10 3 6 27 2 1 1

Abbildung 13.10 Heatmap zur Bewertung der Tagebuch-Methode

Insgesamt bewerten die teilnehmenden pflegenden Angehorigen die Methode
des Tagebuch-Schreibens mehrheitlich positiv: ,,[E]s war &h also in jedem Fall
positiv. Ich habe es gerne angenommen* (A001; T;, Pos. 6) und berichten davon,
durch das Tagebuch einen anderen Blickwinkel auf die Pflege und Begleitung
erhalten zu haben:
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Durch die alltdgliche Pflege und die anderen Aufgaben und Verpflichtungen werden
die schonen, oft kurzen gliicklichen Momente iiberfrachtet. Das Tagebuch fordert das
Bewusstsein, diese Augenblicke bewusster zu machen und zu speichern (A006; Tag
27, Pos. 9).

Die bewussten Tagesreflexionen wurden dabei von den pflegenden Angehorigen
als wohltuend beschrieben: , Meistens ging es mir nach dem Tagebuch-Schreiben
besser. Meistens* (A002; Ty, Pos. 26), wobei insbesondere die Wirkung des
Schreibens von den Teilnehmenden geschitzt wurde: ,,Es hat so eine, man hat
so eine gewisse Ruhe dann wiedergekriegt. So beim Schreiben (A003; Ty,
Pos. 4). Vor allem die Tatsache, durch das Schreiben neue Gedankengénge und
Perspektiven zu erhalten, wurde von den pflegenden Angehorigen dabei als posi-
tiv hervorgehoben: ,,.Das war am Anfang schon will ich sagen positiv, dariiber
nach[zu]denken was am Tag passiert [ist,] hat fiir mich eine ganze Menge ertffnet
oder einen neuen Blick gegeben* (A004; T, Pos. 4). Die pflegenden Angehori-
gen berichten dariiber hinaus, dass ihnen das Tagebuch-Schreiben besonders an
guten Tagen leichter féllt: ,JIch fiihle mich gut. Es fillt mir leichter iiber schone
Tage zu schreiben, wie iiber Tage, die nicht so gut sind“ (A002; Tag 28, Pos. 6).

Wie aus der Heatmap (Abbildung 13.10) ersichtlich wird, bewertet lediglich
eine der teilnehmenden Personen (A007) das Tagebuch-Schreiben weitgehend als
negativ, bzw. war durch das Tagebuch-Schreiben negativ belastet: ,,Es fiel mir
schwer. Es war fiir mich ganz schwer. Ich habe mich jeden Abend. Ich bin einfach
nichts ins Bett. Ich habe mich einfach gezwungen, mich hinzusetzen“ (A007; Ty,
Pos. 3). Insbesondere die Tagesreflexionen iiber die Situation ihrer Mutter und die
damit einhergehende, eigene Lebenssituation bereiteten der Teilnehmerin dabei
Schwierigkeiten:

Aber das mit Befassen ist schwer, nicht das Schreiben, ja. Und wenn ich immer wieder
davon ausgehe, dass es iiber die Demenz, iiber das Leben mit meiner Mama ist, die
ich ja nicht jeden Tag sehe, dann muss ich da ja meins hinschreiben (A007; Ty, Pos.
9).

Da es sich hierbei um sehr individuelle Schwierigkeiten der pflegenden Ange-
horigen handelt, die in diesem Kapitel nicht behandelt werden konnen, wird
fiir weitere Ausfithrungen auf die Fallbeschreibung A007 (Abschnitt 12.2.7)
verwiesen.

Insgesamt geben die pflegenden Angehorigen an, dass das Tagebuch-Schreiben
besonders zu Beginn Probleme bereitet hat, die aber im Verlauf der Nutzung des
Tagebuchs abgenommen haben:
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Also am Anfang habe ich mich ein bisschen schwer getan dhm aber ja, ich glaube
schon nach drei Tagen oder so hat man dann so ein bisschen ne Ahnung was man
schreiben will, was, ja no, eigentlich wars, bin ich gut zurechtgekommen (A00S8; T},
Pos. 4).

Dariiber hinaus wurde der Zeitaufwand, der mit dem regelmifligen Fiihren der
Tagebuchvorlage einhergeht von einigen pflegenden Angehdorigen als problema-
tisch bzw. belastend erlebt: ,,Ich fand schon wie gesagt positiv aber es ist einfach
auch manchmal fiir mich ein zeitliches Problem* (A006; T, Pos. 36). Vor allem
der Versuch, das Tagebuch am Abend zu schreiben, fiihrte dabei teilweise zu
Schwierigkeiten:

Also es war manchmal stressig das abends noch zu machen aber ich wollte es dann
abends auch machen, weil wenn ich mal eine Nacht driiber geschlafen habe geht es
mir ja meistens wieder gut (A005; T1, Pos. 4).

In Hinblick darauf wurde von einer Teilnehmenden der Vorschlag einer selteneren
Nutzung der Tagebuch-Vorlage gemacht: ,,[T]4glich die gleiche Prozedur, ist mir
personlich zu viel — 2-3 x pro Woche wiirde mir reichen, um meinen Ressourcen
orientierten Blick beizubehalten / zu trainieren” (A010; Tag 14, Pos. 25). Nicht
nur der zeitliche Aspekt und das Schreiben an sich, sondern auch die Tatsache,
sich Probleme oder Unwohlsein durch das Fiihren des Tagebuchs einzugestehen,
erwies sich dariiber hinaus fiir die teilnehmenden pflegenden Angehdrigen als
schwierig:

Dann war ich eher immer ein bisschen gehemmt dann zu schreiben ,Heute war es
iiberhaupt nichts‘ oder ,Mir ging es schlecht® oder ,Ich fiihle mich iiberhaupt nicht
gut* oder ,Mit ihm hat es iiberhaupt nicht geklappt* oder so. Ahm es stehen schon so
ein paar Sachen drin aber dh man will immer die Starke sein (A002; Ty, Pos. 10).

Teilweise wurde in diesem Zusammenhang von den Teilnehmenden festgestellt,
dass das Tagebuch-Schreiben auch Konflikte hervorbringen kann:

Es hilft schon iiber den Tag nachzudenken und Teile davon aufzuschreiben. Aber Pro-
bleme konnen auch dadurch verstirkt werden, wenn keine Losung in Sicht ist. Ist es
nur etwas fiir positiv denkende Menschen? (A004; Tag 25, Pos. 8).

Auch wenn pflegende Angehorige von Schwierigkeiten und Belastungen durch
das Tagebuch-Schreiben berichten, wurde es von den Teilnehmenden mehrheitlich
positiv bewertet:
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Ahm ja, sagen wir mal so ihm auf der einen Seite sage ich mal als Belastung, weil es
ja eine zusitzliche Belastung war aber auf der anderen Seite auch wieder so &h wie
soll ich sagen, ja so bisschen d&hm als ,Miilleimer‘, wo man alles mal reinschreiben
konnte, was so am Tag passierte oder auch die Gedanken (A006; Ty, Pos. 6).

Besonders positiv duflerte sich ein pflegender Angehériger iiber die Methode und
gab an, durch das Tagebuch schone Momente wahrnehmen zu kénnen:

Immer wenn ich den Tag reflektiere, geht es mir etwas besser. Heute sozusagen ,gut
geschafft’. Und wie ich schon mal erwihnt habe, kann ich durch diese Eintragung
viele schone Situationen reflektieren, ja auch erkennen (Beim Essen, Spazierengehen,
Kaffee trinken, bei Musik [...]) (A004; Tag 04, Pos. 6).

Das Tagebuch-Schreiben erzeugte in ihm den Anspruch, seine Frau korperlich
zu fordern und zu fordern: ,Ich fiihle mich heute, nach der Eintragung durchaus
gut! Ich habe mit [Name MmD] was ,aktives‘ getan! Das ist erst so, seitdem ich
das Tagebuch schreibe!* (A004; Tag 08, Pos. 6). Weiterhin stellt er fest, durch
das Tagebuch-Schreiben die Zeit mit seiner Frau nicht mehr als Belastung zu
empfinden:

Ja, es hilft schon tiber den Tag nachzudenken und Details aufzuschreiben. Mir fal-
len dabei noch viele, auch unbedeutende, Kleinigkeiten ein (auch mit [Name MmD]).
Und ich habe durch das Aufschreiben hier, die gemeinsame Zeit mit [Name MmD]
schitzen gelernt. Es ist ein ,anderer Blick’, eine andere Wahrnehmung! (A004; Tag
22, Pos. 6).

Die Methode des Tagebuch-Schreibens hat bei den teilnehmenden pflegen-
den Angehorigen einen Verarbeitungsprozess angestofen, durch den sie die
eingenommene Pflegesituation reflektieren und annehmen konnen:

Durch das Tagebuch hast du mir die Moglichkeit gegeben mehr zu verarbeiten. Das
Tagebuch ist tief in mir, ich denke dariiber nach und spreche dariiber. Es hat schon
was angestofien (A007; T, Pos. 2).

Es wird deutlich, dass das Tagebuch-Schreiben die Angehorigen nicht nur darin
unterstiitzt hat, eine andere Wahrnehmung und Perspektive einzunehmen, sondern
dariiber hinaus auch Freude bereitete: ,,Also ich fands ganz schon, das Tagebuch
[zu] schreiben® (A009; T, Pos. 4).
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13.3.3 Weiterfiihrung der Tagebuch-Methode

Mit Blick auf die positiven Bewertungen und Effekte der Teilnehmenden auf die
Methode des Tagebuch-Schreibens, wurde die Frage nach einer moglichen Wei-
terfiihrung der Methode gestellt. Wie in Tabelle 13.1 ersichtlich wird, kann sich
zum Erhebungszeitpunkt T der Grofiteil der pflegenden Angehorigen vorstel-
len, das Tagebuch-Schreiben fortzufiihren: ,,Ich habe es nur an einem Tag nicht
geschafft. Tatsdchlich mache ich es ganz gerne und iiberlege es regelméBig fiir
mich zu machen® (A009; Ty, Pos. 2). Dafiir hat eine Teilnehmende bereits wah-
rend der Zeit des Tagebuch-Schreibens die Vorlage kopiert, um sich an dieser
auch im Anschluss orientieren zu kénnen:

[I]ch habe mir gestern schon [...] die Blitter tatsdchlich schonmal auf den Kopierer
gelegt, weil ich mir nicht in der Art, also hm das genauso fortfilhren mochte, aber
vielleicht in dhnlicher Form und so, dass ich da halt eben nochmal gucke 4hm wenn
ich mir so eine Art Tagebuch dhm schreibe, tatséchlich da auch einige Fragen dhm
dann beantworte (A009; Ty, Pos. 28).

Die Angehorigen konnen sich also eine Fortfithrung der Methode vorstellen,
geben jedoch auch an, das Tagebuch individuell an ihre Bediirfnisse anpassen
zu wollen. Insbesondere das regelmiflige Tagebuch-Schreiben konnte dabei in
Form von Stichpunkten moglich sein:

Ich muss mal gucken, dass ich das zumindest stichwortartig das weitermache. Das ich
einfach so eine Entwicklung einfach mal sehe, wie das weitergeht mit der Mutti und
mit uns (A003; T1, Pos. 2).

Es wurde auch iiberlegt, das Tagebuch nur wochentlich zu schreiben: ,,[T]ch werde
an mir weiterarbeiten und vielleicht schreib ich ja ein Wochenbuch?!*“ (A007; Tag
28, Pos. 10) oder individuell nach den jeweiligen Bediirfnissen des Einzelnen:

Also ich werde weiterfiihren, werde vielleicht nicht jeden Tag schreiben aber so wie
mir gerade danach ist. [D]en Vorschlag hat ja die [Name Cousine] gemacht [...] ,Das
tut dir gut, mach doch das* (A002; T, Pos. 54).

Vor allem Tage mit besonderen Ereignissen, Gedanken und Gefiihlen konnten
dabei reflektiert und verschriftlicht werden:

‘Wahrscheinlich wire es sogar ganz gut, wenn man sich das noch so ein bisschen mal
wieder aufschreibt und damit vor Augen, ja es wird einem dann wieder bewusster,
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wenn man dariiber nachdenkt. Wobei ich sagen muss, ob ich das jeden Tag machen
konnte. Ich glaube das sind eigentlich so spezielle Tage dann (A003; T,, Pos. 20).

Eine weitere und héufig genannte Option der Weiterfiihrung war die gedankliche
Auseinandersetzung in Form einer ,,Tagesreflexion®:

Ja, ja. Doch, es hat auf jeden Fall was angestoen. Also so dieses sich Gedanken iiber
den Tag zu machen. Ich glaube das werde ich auch beibehalten aber halt nicht so, dass
ich dann mich hinsetze und das schreibe (A00S; Ty, Pos. 32).

In Tabelle 13.1 wird nicht nur ersichtlich, wie viele pflegende Angehorige sich
zum Erhebungszeitpunkt T; eine Fortfiihrung des Tagebuch-Schreibens vorstellen
konnten, sondern auch inwiefern die Methode bis zum Erhebungszeitpunkt T,
tatsdchlich weitergefiihrt wurde.

Tabelle 13.1 Weiterfiihrung der Tagebuch-Methode

Teilnehmende Konnten sich das Weiterfiihren Haben das Tagebuch-Schreiben
vorstellen (Ty) weitergefiihrt (T>)

A001 Ja Schriftlich

A002 Ja Nein

A003 Ja Gedanklich

A004 Ja Schriftlich

A005 Nein Gedanklich

A006 Ja Nein

A007 Ja Nein

A008 Nein Gedanklich

A009 Ja Schriftlich

A010 Ja Nein

Die Ausfiihrungen machen deutlich, dass die Teilnehmenden durchaus Uber-
legungen zur Weiterfilhrung des Tagebuch-Schreibens angeben, es jedoch bis
zu Erhebungszeitpunkt T> nicht alle geschafft haben, das Tagebuch weiter zu
schreiben: ,,Ich habe nicht weitergemacht. Ich habe kein Tagebuch mehr geschrie-
ben“ (A007; T,, Pos. 14). Besonders das schriftliche Reflektieren fiel den
Teilnehmenden ohne Tagebuchvorlage und Begleitung schwer, sodass sie die
Tagesreflexionen mehrheitlich gedanklich fortgefiihrt haben:
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Eigentlich sehr bewusst, muss ich sagen. Also ich muss wirklich so [...] visualisieren.
Also dass ich es mir wirklich so ganz bewusst nochmal iberlege, was war denn, wie
war es denn. Und ich finde, es hilft einem schon. Also mir geht es gut dabei. Ich mache
das auch wirklich fast regelméBig, muss ich sagen (A008; T2, Pos. 5).

Diesbeziiglich geben die teilnehmenden pflegenden Angehorigen an, sich insbe-
sondere in belastenden Situationen vorstellen zu konnen, das Tagebuch-Schreiben
wieder zu beginnen und davon zu profitieren:

Also ich habe das jetzt nicht gemacht, aber ich kann mir gut vorstellen, dass ich, wenn
ich jetzt eben so merke wie jetzt in so einem Moment, dass ich das Gefiihl habe, ich
schlittere in so einen Autopiloten des Stresses rein, dass ich dann sage so, Stopp,
ich mache das mal wieder eine Zeit lang. Also ich wiirde das wahrscheinlich eher
phasenweise machen (A010; T, Pos. 15).

Die Griinde, warum das Tagebuch-Schreiben nicht fortgefiihrt wurde, sind unter-
schiedlich und konnen beispielsweise auf individuelle Akutsituationen oder
Trauerfille zuriickgefiihrt werden: ,,Sein Bruder ist inzwischen verstorben [...]
Und dhm da habe ich gedacht, das hittest Du jetzt ins Tagebuch schreiben miis-
sen® (A002; Ty, Pos. 23-26). Mehrheitlich gehen die pflegenden Angehorigen
zudem davon aus, dass fiir ein gelingendes und regelméBiges Tagebuch-Schreiben
eine (professionelle) Begleitung hilfreich wire:

Also das mit dem Tagebuchschreiben war gut, weil ich es machen musste. Da war
ein Druck dahinter, was auch positiv war. Aber jetzt so kein Druck mehr dahinter, ich,
habe ich einfach diese Energie nicht, weil ich einfach abends so miide bin dann (A006;
T,, Pos. 15).
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Zusammenfassung und Diskussion der 1 4
Ergebnisse

In diesem Kapitel werden ausgewihlte Ergebnisse dieser Studie theoretisch ver-
dichtet und in Hinblick auf eine mogliche Implementierung des Tagebuchs
diskutiert. Dabei soll die Frage beantwortet werden, inwiefern das Tagebuch als
unterstiitzendes Instrument in der Begleitung und Unterstiitzung von pflegenden
Angehorigen von Menschen mit Demenz angewendet werden kann und welche
Bedingungen fiir eine erfolgreiche Anwendung und Implementierung des Tage-
buchs erforderlich sind. In einem ersten Schritt werden hierfiir die wesentlichen
Ergebnisse in Bezug auf Energierduber und schone Momente dargestellt und in
Hinblick auf bereits bestehende Literatur theoretisch eingebettet. Im Anschluss
daran wird die Methode des Tagebuch-Schreibens diskutiert und unter Einbe-
zug der Erkenntnisse einer durchgefiihrten Fokusgruppe Implikationen fiir eine
erfolgreiche Implementierung des Tagebuchs in der Praxis gegeben.

14.1 Energierdauber

Wie in Abschnitt 13.1. dargestellt, erleben pflegende Angehdrige von Men-
schen mit Demenz aufgrund der Ubernahme der Pflege und Begleitung ihres
Angehorigen eine Vielzahl an Herausforderungen und Belastungen. Die von
den pflegenden Angehorigen wahrgenommenen und beschriebenen Energieridu-
ber konnen dabei durch einschligige Forschungsliteratur gestiitzt und miteinander
verschrinkt werden. So charakterisiert die gegenwirtige Belastungsforschung ins-
besondere pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz als stark belastete
Personengruppe (Grifel & Behrndt, 2016; Zank & Schacke, 2007). Die Tatsache,
dass pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz deutlich stirker belastet

© Der/die Autor(en) 2024 157
A. Kiefer, Schone Momente pflegender Angehdriger in der Pflege und Begleitung
von Menschen mit Demenz, https://doi.org/10.1007/978-3-658-45186-8_14


http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1007/978-3-658-45186-8_14&domain=pdf
https://doi.org/10.1007/978-3-658-45186-8_14

158 14 Zusammenfassung und Diskussion der Ergebnisse

sind als pflegende Angehorige von Menschen mit rein somatischen Erkrankun-
gen, léasst sich dabei vor allem durch das Erkrankungsbild Demenz sowie die
mit der Demenz einhergehenden Verhaltensverinderungen erklidren (Pinquart &
Sorensen, 2007; Wetzstein et al.,, 2015). In den Tagebiichern und Interviews
berichten die teilnehmenden pflegenden Angehorigen in diesem Zusammenhang
tiber Schwierigkeiten im Umgang mit ihren an Demenz erkrankten Angehori-
gen und ordnen permanente Telefonanrufe und das fortwihrende Bediirfnis einer
sinnvollen und gemeinsamen Beschiftigung mit den pflegenden Angehdrigen
als alltdgliche, belastende Energierduber ein. Die dabei wahrgenommenen und
beschriebenen Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz werden etwa vom
Medizinischen Dienst in seiner Grundsatzstellungnahme Menschen mit Demenz —
Begleitung, Pflege und Therapie als aufforderndes Verhalten beschrieben (2019)
und gelten, neben den veridnderten Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz,
fir pflegende Angehorige als objektive Belastungsfaktoren in der Pflege und
Begleitung eines Menschen mit Demenz (Meier et al.,, 1999). In ihrer Fiir-
sorgerolle erleben pflegende Angehorige dariiber hinaus vorwiegend subjektive
Belastungen (Meier et al., 1999), die individuell auf die jeweilige Sorgebeziechung
und Pflegesituation sowie das eigene Erleben von den pflegenden Angehori-
gen wahrgenommen werden. Hinsichtlich dieser subjektiven Belastungen werden
Aspekte der physischen und psychischen Gesundheit in den Tagebiichern und
Interviews deutlich. Einige pflegende Angehorige berichten davon, selbst an einer
korperlichen Erkrankung zu leiden oder aufgrund der Ubernahme der Pflege und
Begleitung unter gesundheitlichen EinbuBlen zu leiden. Die pflegenden Ange-
horigen berichten zudem davon, keine zeitlichen Kapazititen fiir regelméBige
Arzttermine oder Priventionsmafnahmen zu haben. Das Phidnomen des sich selbst
vergessens wurde bereits vor einigen Jahren von Zarit und Kollegen (1985)
beschrieben, die pflegende Angehdrige demnach als hidden victims bezeichnen.
Das Konstrukt macht deutlich, dass pflegende Angehorige aufgrund ihrer hohen
Belastungen sowohl physisch als auch psychisch stark beansprucht sind und
hiufig selbst korperliche Beschwerden wie Erkrankungen des Muskel-Skelettal-
Systems, ein hoheres Risiko fiir Infektionserkrankungen oder Kopfschmerzen
haben (Capistrant et al., 2012; Haley et al., 2010; Roth et al., 2019; Roth-
gang & Miiller, 2018). Weiterhin konnen auch seelische Erkrankungen wie ein
hoheres Risiko einer Depression aus den hohen Belastungen resultieren (But-
terworth et al., 2010; Sallim et al., 2015; Schaufele et al., 2007; Wilz et al.,
1999). Ein Grofiteil der teilnehmenden pflegenden Angehorigen thematisiert in
den Tagebucheintrigen ihren eigenen Gesundheitszustand und das psychische
Wohlbefinden, welche subjektiv von den teilnehmenden pflegenden Angehori-
gen als schlecht bzw. stark belastet eingeschitzt wird. Ein weiterer essentieller
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Aspekt in der gegenwirtigen Belastungsforschung ist das Fehlen von sozialen
Kontakten und die daraus resultierende Einsamkeit (Andrén & Elmstahl, 2008;
Fringer et al., 2022). Auch dieser Zustand wird in den Eintrigen der Teilneh-
menden deutlich. Dariiber hinaus ist bei einigen der teilnehmenden pflegenden
Angehorigen eine Belastung durch das soziale Netzwerk erkennbar. Die Tat-
sache, dass ein bestehendes soziales Netzwerk mitunter auch belastend wirken
kann, wurde u. a. von Fringer (2022) sowie Wilz und Pfeiffer (2019) beschrie-
ben. In den Tagebucheintrigen werden diesbeziiglich vor allem Konflikte mit
anderen in der Pflege und Begleitung involvierten Angehorigen genannt, die
die pflegenden Angehorigen unter Druck setzen oder eine Entscheidungsfin-
dung hinsichtlich der Pflege- und Begleitungssituation mafgeblich erschweren.
Insgesamt sind vier von zehn der teilnehmenden pflegenden Angehdrigen zusitz-
lich zur Pflege und Begleitung in eine berufliche Titigkeit eingebunden. Die
Vereinbarkeit von Pflege und Beruf stellt insbesondere innerhalb von Schicht-
arbeitsmodellen sowie Vollzeitstellen eine groBe Herausforderung fiir pflegende
Angehorige dar, die aktuell in Forschungsarbeiten diskutiert wird (u. a. Clancy
et al., 2020; Kuhlmey & Budnick, 2023). Die Erwartung an sich selbst, als pfle-
gende Angehorige alles ,,unter einen Hut* zu bekommen, wirkt sich dabei nicht
ausschlieBlich positiv im Sinne einer willkommenen Abwechslung und der Mog-
lichkeit von der Pflegesituation Abstand gewinnen zu konnen, sondern erfordert
einen hoheren Anteil an Koordination und Flexibilitit berufstitiger pflegender
Angehoriger. Eine teilnehmende pflegende Angehorige berichtet im Zuge dessen
von einer erschwerten beruflichen Tatigkeit aufgrund von fehlendem Verstidndnis
und fehlender Kompromissbereitschaft seitens des Arbeitgebers.

Hinsichtlich der vielfiltig erlebten Herausforderungen und Belastungen pfle-
gender Angehoriger von Menschen mit Demenz werden die in Abschnitt 2.2
dargestellten Belastungen auf physischer, psychischer, sozialer und finanzieller
Ebene durch die Datenanalyse bestitigt. Die Fiirsorge fiir einen an Demenz
erkrankten Angehorigen kann korperlich und emotional belasten und in Folge
dessen als kriftezehrender Energierduber wirken.

14.2 Schone Momente

Zur Erginzung und ganzheitlichen Betrachtung der Situation von pflegenden
Angehorigen steht hier der ressourcenorientierte Blick auf die Wahrnehmung
schoner Momente in der Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz
aus Perspektive der pflegenden Angehdrigen im Mittelpunkt. Wie bereits in
Abschnitt 2.3 eingehend dargestellt liegt der Fokus aktueller Forschungsarbeiten
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noch auf der Belastungsperspektive. Die positiven Aspekte und deren Auswir-
kungen werden allerdings immer héufiger im Kontext der familialen Fiirsorge
von pflegebediirftigen Menschen (mit Demenz) untersucht (Cohen et al., 2002;
Habermann et al., 2013; Pendergrass et al., 2019; Smaling et al., 2021; Wang
et al., 2022). Eine intensive Auseinandersetzung und die Anerkennung positiver
Seiten kann dabei zu einem ganzheitlichen Verstindnis informeller Pflegesi-
tuationen beitragen (Carbonneau et al., 2010; Pysklywec et al., 2020). Die
Betrachtung positiver Aspekte ist dabei nicht als entgegengesetztes Kontinuum
zu verstehen, es handelt sich vielmehr um eine eigene individuelle Dimension
der Pflegeerfahrung (Boerner et al., 2004; Cheng, 2022; Kramer, 1997a), die
eigenstidndig zu betrachten ist. Die individuelle Wahrnehmung schoner Momente
in der Pflege und Begleitung lisst sich auf Grundlage der Tagebucheintrige und
Interviews in unterschiedliche Kategorien einordnen, die in Teilen miteinander
in Verbindung stehen. In den Analysen konnten insgesamt vier unterschiedli-
che Kategorien ausfindig gemacht werden, die durch eine Arbeit von Pysklywec
und Kollegen (2020) verstirkt werden konnen. Pysklywec und Kollegen (2020)
beschreiben, dass die in der Literatur bereits dargestellten positiven Effekte der
Pflegeerfahrung in Beziehungen eingebettet sind und ordnen diese den Bereichen
, Beziehung zu sich selbst“, , Beziehung zum Pflegebediirftigen* sowie ,, Bezie-
hung zu anderen* zu (siehe dazu Abschnitt 2.3). Die aus den Tagebucheintrigen
und Interviews induzierten Kategorien ,,Interaktion mit Menschen mit Demenz“,
,, Zwischenmenschlichkeit“, , soziales Netzwerk“ sowie ,, Selbstpflege “ lassen sich
den einzelnen Themenbereichen zuordnen und geben der Beziehung zu sich
selbst, zur pflegebediirftigen Person sowie zu Anderen einen hohen Stellenwert
im Erleben schoner Momente in der Pflegesituation. Gegenwértige Forschungs-
arbeiten stellen insbesondere die Wirkungen und Effekte positiver Erfahrungen
in der Pflege und Begleitung dar, gehen aber weniger der Frage nach, welche
Momente von den Pflegenden als positiv bewertet werden, worauf diese Arbeit
erste Antworten gibt.

Bei der Analyse der Tagebucheintrige und Interviews wird deutlich, dass pfle-
gende Angehorige von Menschen mit Demenz insbesondere alltéigliche Momente
mit ihren an Demenz erkrankten Angehorigen genielen und als schone Momente
wahrnehmen. Dabei kann beispielsweise das Ausfithren gemeinsamer Freizeitak-
tivitdten, ein Spaziergang, Gespridche miteinander oder das gemeinsame Lachen
als positiv erlebt werden. Einige der pflegenden Angehorigen berichten dariiber
hinaus, dass sich durch die Begleitung und Pflege ihrer an Demenz erkrankten
Angehorigen das Verhiltnis zueinander verbessert habe und intensiver wurde.
Die Entwicklung einer engeren Bindung und Beziehung zueinander konnen auch
in dieser Studie als wesentliche Griinde angesehen werden eine Pflege und
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Begleitung (langfristig) zu iibernehmen (vgl. Andrén & Elmstahl, 2005; Haber-
mann et al., 2013; Kuuppelomiki et al., 2004; Motenko, 1989; Peacock et al.,
2010; Pysklywec et al., 2020). Mit einem intensiveren Verhiltnis zueinander
ist es den pflegenden Angehorigen weiterhin moglich, Momente der Zwischen-
menschlichkeit innerhalb der Pflegedyade zu erleben. Insbesondere die (ehe-)
partnerschaftliche Pflege und Begleitung wird dabei von gegenseitiger Liebe,
Zuneigung und Nihe zueinander geprigt. Als besonders wertvoll wird dabei von
den teilnehmenden pflegenden Angehdrigen die Reziprozitit zwischen Pflegenden
und Zu-Pflegenden wahrgenommen und in den Tagebucheintrigen und Interviews
genannt. Dennoch ist darauf hinzuweisen, dass positive Pflegeerfahrungen durch-
aus individuell wahrgenommen werden und vor allem in Abhéngigkeit mit der
jeweiligen Pflegesituation und dem Verhéltnis zwischen den Pflegenden und der
pflegebediirftigen Person steht.

Im Folgenden werden die wesentlichen Aussagen der einzeln ausgearbeiteten
Kategorien des Ergebnisteils zusammengefasst und mit der vorliegenden Literatur
theoretisch verschréinkt.

Soziales Netzwerk
Wie aus den dargestellten Ergebnissen (Kapitel 13) ersichtlich wird, ist das soziale
Netzwerk die hdufigste genannte Kategorie hinsichtlich der Wahrnehmung posi-
tiver Aspekte innerhalb der Pflegesituation. Insbesondere das familidre Netzwerk
spielt bei den teilnehmenden pflegenden Angehdrigen eine wesentliche Rolle. Dabei
werden auf der einen Seite schone Momente gemeinsam mit der Familie (und
der pflegebediirftigen Person) erlebt sowie die Familie — insbesondere Kinder und
Enkelkinder — als Kraftspender wahrgenommen. Auf der anderen Seite werden
wesentliche Aspekte der Unterstiitzung und Hilfestellung durch die Familie genannt,
die es den pflegenden Angehorigen ermdoglichen, eine Auszeit zu nehmen, Abstand
von der Pflegesituation zu gewinnen und Kraft zu sammeln. Darauf weisen auch
Arbeiten von Peacock und Kollegen (2010) sowie Lindeza und Kollegen (2020)
hin: Thren Arbeiten zufolge fiihlen sich pflegende Angehorige vor allem durch die
Familie gut in der Ubernahme der Pflege und Begleitung eines Angehérigen unter-
stiitzt. Dies zeigt die Wichtigkeit eines stabilen familidren Umfelds in Bezug auf
die Ubernahme der Pflege und Begleitung eines Angehdrigen deutlich auf.
Freunde und Bekannte werden in den schriftlichen Ausfiihrungen der pflegenden
Angehorigen ebenfalls im Kontext des sozialen Netzwerkes als Kraftspender bzw. in
der Wahrnehmung schoner Momente genannt. Gemeinsame Treffen sowie das Tei-
len und Ausfiihren gemeinsamer Interessen und Hobbies nehmen dabei einen hohen
Stellenwert ein. Die gemeinsame Zeit mit Freunden und Bekannten erscheint nicht
nur als Auszeit, sondern ermdoglicht es dariiber hinaus von Sorgen und Problemen zu
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berichten und ein ,,offenes Ohr* zu finden, sodass die pflegenden Angehorigen fast
schon einen therapeutischen Nutzen aus der gemeinsamen Zeit mit Freunden und
Bekannten ziehen konnen. Ebendiese positive Wirkung von Freunden und Bekann-
ten wird auch in Arbeiten von Mehrotra und Sukumar (2007) sowie Lindeza und
Kollegen (2020) beschrieben.

Mit Blick auf erwerbstitige pflegende Angehorige gilt auch das Kollegium bzw.
die Moglichkeit, einer beruflichen Tétigkeit nachzugehen und diese auszuiiben,
als kraftspendend und wirkt sich positiv auf die Wahrnehmung der Pflegesituation
aus. Dieser Aspekt scheint vor allem in Zukunft von hoher Relevanz zu sein, da
immer mehr Menschen friiher an einer Demenz erkranken, was mit zusitzlichen
Belastungen und Herausforderungen auf unterschiedlichen Ebenen verkniipft ist
(Chiari et al., 2021), sodass vor allem an dieser Stelle mit Blick auf positive Aspekte
weiterer Forschungsbedarf besteht.

Durch die Ubernahme der Pflege und Begleitung kann es zudem zu einer Erweite-
rung des sozialen Netzwerks kommen. Die teilnehmenden pflegenden Angehorigen
haben in diesem Zusammenhang davon berichtet, dass vor allem der Kontakt zu
anderen betroffenen pflegenden Angehorigen sowie zu professionellen Akteuren,
beispielsweise zu professionell Pflegenden oder die Nutzung von Beratungsange-
boten, als positiv erlebt wird. Vor allem der Austausch mit anderen Betroffenen
und das ,,sich Verstanden-fiihlen“ bzw. gegenseitige Kraft spenden scheint dabei
positive Auswirkungen auf die pflegenden Angehorigen zu haben (Peacock et al.,
2010).

Selbstpflege

Aus den Tagebiichern und Interviews der teilnehmenden pflegenden Angehdrigen
geht hervor, dass vor allem Momente der Selbstfiirsorge und Selbstpflege im Wesent-
lichen fiir das Aufrechterhalten von Wohlbefinden und Lebensqualitit notwendig
sind. Ebendiese Momente, in denen pflegende Angehorige etwas fiir sich selbst
tun, ermoglichen es, Kraft zu sammeln und Abstand von der Pflegesituation zu
gewinnen. Aspekte der Selbstpflege sind dabei durchaus individuell und abhingig
von den Interessen und Charakterziigen der Pflegenden: So versuchen einige pfle-
gende Angehorige durch korperliche Aktivititen wie Joggen, Spaziergédnge in der
Natur oder Yoga fiir sich selbst zu sorgen, andere hingegen benotigen Zeit fiir sich
selbst, in dem sie tdgliche Rituale in ihren Alltag einbauen, Achtsamkeitsiibungen
machen oder ihren Hobbies nachgehen. Thnen allen ist jedoch gemeinsam, dass sie
die pflegenden Angehdorigen erden und dazu beitragen, die Fihigkeit zu stédrken, die
kleinen Momente zu genielen sowie das Selbstwertgefiihl und Selbstwirksamkeit
zu verbessern. Die positive Wirkung ebendieser Faktoren wurde in Abschnitt 2.3
eingehend dargestellt.
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Interaktion zwischen pflegenden Angehdérigen und Menschen mit Demenz
Wie bereits im theoretischen Teil dieser Arbeit ausfiihrlich dargestellt, werden
schone Momente von pflegenden Angehdrigen insbesondere in Verbindung mit
der pflegebediirftigen Person wahrgenommen. Dabei wird der Beziehungsdimen-
sion ein wesentlicher Aspekt in der Wahrnehmung schoner Momente in der Pflege
und Begleitung zugesprochen (Nolan et al., 2004). Auch die an dieser Studie teil-
nehmenden pflegenden Angehorigen geben an, dass die gemeinsame Zeit mit ihren
pflegebediirftigen Angehorigen als wesentlich im Erleben positiver Aspekte angese-
hen wird und beschreiben dabei vor allem die Gestaltung gemeinsamer alltédglicher
Momente und das gemeinsame Unternehmen von Freizeitaktivitidten als schone
Momente in der Pflege und Begleitung. Habermann und Kollegen (2013) fiihren
ebenfalls die Zeit, die die Pflegenden mit ihren pflegebediirftigen Angehorigen
im Alltag verbringen, als bedeutungsvoll an. Es ist anzunehmen, dass sich durch
diese Aspekte auch die Beziehung untereinander innerhalb der Pflegesituation oder
gerade durch die Pflegesituation verbessern kann, was durch Arbeiten von Cheng
und Kollegen (2015), Lloyd und Kollegen (2016) sowie Yu und Kollegen (2018)
bestitigt werden kann. Den Ausfiihrungen der teilnehmenden pflegenden Angeho-
rigen zufolge spielen vor allem gemeinsame Gespriche und das miteinander Lachen
eine grof3e Rolle innerhalb der gemeinsam erlebten Pflege und Begleitung. Eben-
diese Aspekte sind dabei nicht génzlich von der Kategorie Zwischenmenschlichkeit
abzugrenzen, welche im Folgenden beschrieben wird.

Zwischenmenschlichkeit
Momente der Zwischenmenschlichkeit heben vor allem das Gefiihl der gegen-
seitigen Liebe, Nidhe und Zuneigung zwischen der (Pflege-)Dyade hervor. Diese
wird dabei insbesondere pflegenden (Ehe-)Partnern zugeschrieben, jedoch auch von
Eltern-Kind-Dyaden erlebt. Dabei sind vor allem reziproke Blicke, Beriihrungen
und der Austausch von Zirtlichkeiten fiir pflegende Angehérige in der Ubernahme
der Pflege und Begleitung kraftspendend und sinnstiftend. In diesem Zusammen-
hang sei auf Habermann und Kollegen (2013) verwiesen, die ebenfalls Aspekte
der Liebe als schone Momente in der Pflege und Begleitung werten. Insbesondere
die vorherrschende Gegenseitigkeit wird dabei bereits von Peacock und Kollegen
(2010), Motenko (1989) sowie Nolan und Kollegen (1996) aufgezeigt. Die Autoren
sehen hierbei eine Abhingigkeit zwischen erlebter Reziprozitit und der Qualitit der
Beziehung im Kontext der Wahrnehmung positiver Momente.

Dankbarkeit und der Wunsch, den pflegenden Angehorigen zu helfen, sind dar-
tiber hinaus ebenfalls Momente, in denen die Menschen mit Demenz ihre Zuneigung
und Liebe gegeniiber ihrem Partner zeigen, woraus die pflegenden Angehorigen
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im erweiterten Sinne Kraft und Mut ziehen konnen. Die entgegengebrachte Wert-
schitzung der pflegebediirftigen Person kann sich hierbei nach Kuuppeloméki und
Kollegen (2004) sowie Andrén und Elmstahl (2005) positiv auf die Pflegeerfahrung
auswirken. Auch Wang und Kollegen (2022) belegen vor diesem Hintergrund posi-
tive Aspekte in der Ubernahme der Pflege und Begleitung. Die Ergebnisse sind dabei
auch mit Arbeiten von Braithwaite (1996) in Verbindung zu setzen, die belegen, dass
pflegende Angehorige, welche ein hohes Maf3 an Liebe und Intimitédt empfinden,
in der Ubernahme der Pflege und Begleitung positivere Gefiihle sowie ein besseres
psychisches Wohlbefinden aufzeigen.

14.3 Methode Tagebuch

Die in dieser Arbeit entwickelte und angewandte Methode des Tagebuchs-
Schreibens wurde mit Blick auf Historie und Entwicklung des Tagebuchs in
der Wissenschaft in Kapitel 3 eingehend betrachtet und dargestellt. Dabei wurde
insbesondere die positive Wirkung des Schreibens deutlich. Auch der ressourcen-
orientierte Blick auf die Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz und
deren Wirkung auf pflegende Angehorige erwies sich als wertvoll in der Entwick-
lung von UnterstiitzungsmaBBnahmen fiir pflegende Angehorige (von Menschen
mit Demenz). Die eingesetzte Methode des Tagebuch-Schreibens wurde von
den teilnehmenden pflegenden Angehdorigen als mehrheitlich positiv und gewinn-
bringend bewertet. Alle Schreibenden haben dabei iiber insgesamt vier Wochen
(28 Tage) das Tagebuch (fast) tiglich genutzt und dabei den Fokus ihrer (Selbst-
)Reflexionen auf die schonen Momente in der Begleitung und Pflege ihrer an
Demenz erkrankten Angehorigen gelegt. Die Schreibenden entwickelten dabei
nicht nur eine tdgliche Routine, es ist ihnen dariiber hinaus gelungen, den
Blick nicht ausschlieBlich auf die in der Regel vorherrschenden Belastungen
zu werfen, sondern auch die Betrachtung positiver Pflegeerfahrungen zuzulas-
sen. Insbesondere Kleinigkeiten bzw. alltigliche Momente konnten dabei stirker
wahrgenommen werden. Die pflegenden Angehorigen berichteten zudem davon,
jene wahrgenommenen Momente, die nicht zuletzt vor allem von Nihe und Inti-
mitit innerhalb der Pflegedyade geprigt sind, stirker zu genieBen. Dabei haben
die Schreibenden auch positive Auswirkungen bei ihren Angehorigen feststellen
konnen. In diesem Zusammenhang ist anzumerken, dass lediglich zwei Teilneh-
mende (Abschnitt 12.2.4 und 12.2.9) bereits vor der Anwendung des Tagebuchs
mit der Methode Tagebuch-Schreiben vertraut waren. Die Ergebnisse entgegnen
dahingehend den Befiirchtungen von pflegenden Angehorigen, die sich gegen eine
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Teilnahme an der Studie entschieden haben: Als Griinde gegen eine Teilnahme
wurden vor allem die hohe Belastung durch die Pflege und Begleitung sowie der
zeitliche Aufwand, den eine Projektteilnahme nachziehen wiirde, genannt. Auch
die Methode des Tagebuch-Schreibens wurde in diesem Zusammenhang teilweise
abgelehnt. Weiterhin hat ein Teil der angefragten pflegenden Angehorigen aus
Angst, keine schonen Momente mit ihren an Demenz erkrankten Angehorigen zu
erleben, nicht teilgenommen.

Die Methode des Tagebuch-Schreibens kann aufgrund der vorgestellten posi-
tiven Wirkungen auf pflegende Angehorige und Menschen mit Demenz als eine
hilfreiche Strategie zur Selbstreflexion angesehen werden, die nicht nur die
bewusste Wahrnehmung schoner Momente fordert, sondern dariiber hinaus die
Schreibenden empfénglicher fiir ebendiese schonen Momente macht.

Das Tagebuch-Schreiben kann zudem als eine Achtsamkeitstechnik angewen-
det werden, mit deren Hilfe innere Prozesse angestoflen werden kénnen und eine
Moglichkeit angeboten wird, einen Zugang zu wahrgenommenen Gedanken und
Gefiihlen zu finden und dadurch (belastenden) Situationen mit Offenheit und Neu-
gier zu begegnen. ,,Achtsamkeit [unterstiitzt] den Menschen, Dinge aus einem
anderen Blickwinkel zu betrachten und zu einer neuen hoheren Erkenntnis zu
gelangen® (Billmann et al., 2009, S. 192). Wie aus den Ausfiihrungen des theo-
retischen Teils zur Wirkung von Schreiben (Abschnitt 3.3) ersichtlich wird, hat
autobiographisches, selbstregulatives Schreiben zudem einen positiven Einfluss
auf die physische und psychische Gesundheit der Schreibenden und kann als hilf-
reiches Instrument zur Selbstsorge von pflegenden Angehorigen (von Menschen
mit Demenz) angewendet werden.

Anzumerken ist jedoch auch, dass das Tagebuch-Schreiben sehr individuell ist
und nicht jede Person einen positiven Nutzen daraus zieht. Die Selbstreflexionen
konnen, vor allem zu Beginn, negativ belasten und moglicherweise unter Druck
setzen, einen schonen Moment erleben zu miissen. Grundsitzlich ist jedoch davon
auszugehen, dass die Anwendung der Tagebuch-Methode positive Auswirkungen
auf die Schreibenden hat und die Entwicklung eines anderen Blickwinkels fiir die
aktuelle Lebenssituation, in diesem Fall der Pflegesituation, erlaubt. Die gemein-
same Zeit mit den an Demenz erkrankten Angehdrigen wird dabei aus Sicht der
pflegenden Angehorigen mehr wertgeschétzt und in Folge dessen als weniger
belastend erlebt.

Im Rahmen einer Fokusgruppe wurden die Ergebnisse professionellen Akteu-
ren aus unterschiedlichen Bereichen (u. a. Psychologie, Pflege, Beratung, Bildung
und Kirche) vorgestellt und gemeinsam mogliche Ansatzpunkte fiir einen Transfer
in die Praxis diskutiert. Die Teilnehmenden duBerten sich dabei zu der vorgestell-
ten Methode durchweg positiv und sehen ein hohes Anwendungspotential — nicht
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zuletzt auch in ihrer eigenen Arbeit, in der sie zum Teil (hoch belastete) pfle-
gende Angehorige begleiten und beraten. Aus der Fokusgruppe heraus wurden
Ideen generiert, in welcher Form das Tagebuch weiterentwickelt werden kann
sowie Anwendungsmoglichkeiten fiir die Praxis diskutiert, die im abschlieSenden
Kapitel (Kapitel 15) detailliert dargestellt werden.
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In diesem Kapitel werden abschlieBende Gedanken zu dieser Arbeit vorgestellt
und unter Beriicksichtigung der dargestellten Ergebnisse (Kapitel 13) weiterer
Forschungsbedarf aufgezeigt und formuliert.

Mit Hilfe der fiir diese Studie entwickelten Tagebuchvorlage konnen pflegende
Angehorige auf die Wahrnehmung schoner Momente in der Pflege und Beglei-
tung ihrer an Demenz erkrankten Familienmitglieder sensibilisiert werden. Die
Auswirkungen des Tagebuch-Schreibens waren fiir die pflegenden Angehdorigen
individuell, es zeigte sich aber eine klare Tendenz in Richtung einer positiven
Wirkung.

Die Durchfithrung dieser Studie erfolgte rein qualitativ, weil individuelle
Versorgungs- und Pflegesituationen und deren Entwicklung durch die Anwen-
dung der Tagebuchvorlage betrachtet werden sollten. Die qualitative Auswertung
der Tagebucheintrige erlaubt dahingehend nicht nur Offenheit und ein hohes
MaB an Individualitit, sondern ermoglicht insbesondere einen Blick in die ,,In-
nenperspektive” pflegender Angehoriger von Menschen mit Demenz, die durch
die schlichte Anwendung von Interviews und Fragebogen nicht moglich wire
(Wilz & Brihler, 1997). Jedoch ist darauf hinzuweisen, dass aufgrund des qualita-
tiven Forschungsansatzes von keiner Reprisentativitit der Ergebnisse auszugehen
ist.

Um die Aussagekraft der Ergebnisse zu stirken und eine Generalisierung zu
ermoglichen, ist bei weiteren Forschungsarbeiten die GroBe der Stichprobe zu
erhohen und mit quantitativen Befragungen zu ergiinzen. Weiterhin ist zu erwéh-
nen, dass pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz an dieser Studie
teilgenommen haben, die durchweg als Hauptpflegepersonen ihre an Demenz
erkrankten Angehorigen begleitet und versorgt haben. Mehrheitlich handelte es
sich hierbei um pflegende Frauen im Alter zwischen 50 und 76 Jahren, die
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die Pflege und Begleitung ihrer (Schwieger-) Eltern oder Ehepartner iibernom-
men haben. Obwohl sich dieses Profil auch in der Soziodemographie pflegender
Angehoriger in Deutschland niederschldgt, sollten in weiteren Studien nicht
nur mehr Teilnehmende beriicksichtigt, sondern ebenso ein ausgewogeneres
Geschlechterverhiltnis geschaffen werden.

Dariiber hinaus wurden in die Untersuchung ausschlie8lich pflegende Ange-
horige von Menschen mit Demenz eingebunden, da diese Personengruppe stark
belastet ist und mit besonderen Herausforderungen hinsichtlich ihrer Pflege-
situation konfrontiert ist. Es ist jedoch anzunehmen, dass die Forderung der
Ressourcenorientierung und Wahrnehmung positiver Momente innerhalb der Pfle-
gesituationen im Rahmen der Anwendung der Methode des Tagebuch-Schreibens
auch ein hilfreiches Instrument fiir pflegende Angehorige im Allgemeinen
oder Pflegekrifte im professionellen Setting sein kann, woraus sich weitere
Forschungsfragen fiir zukiinftige Projekte ergeben.

Im Vordergrund der Entwicklung der Tagebuchvorlage stand bereits zu Beginn
dieser Arbeit der praktische Nutzen und Gewinn fiir pflegende Angehorige. Die
Anwendung des Tagebuchs stellt dabei eine innovative Methode zur Selbst-
hilfe pflegender Angehdriger dar, welche nicht nur eine Sensibilisierung schoner
Momente bei den Schreibenden bewirken, sondern ebenso die Gedanken der teil-
nehmenden pflegenden Angehorigen auf das Positive lenken und schlieBlich die
Wahrnehmung der Pflegesituation verbessern kann. Das Tagebuch kann deshalb
als hilfreiches Manual in der Beratung und Begleitung von pflegenden Ange-
horigen diskutiert werden und in der Praxis, beispielsweise in professionellen
Beratungen, Selbsthilfegruppen und Angehdrigengruppen angewendet werden.

Die Tagebuchvorlage konnte dabei in Form einer Broschiire aufbereitet wer-
den, die zusitzliche Informationen und Unterstiitzungsangebote fiir pflegende
Angehorige enthilt. So entsteht eine sinnvolle Mehrdimensionalitit, die den pfle-
genden Angehorigen die Freiheit ldsst, nur das zu nutzen, was einem gerade als
hilfreich und unterstiitzend erscheint; und die Moglichkeit bietet, etwas Neues
auszuprobieren. Die Broschiire sollte fiir pflegende Angehorige moglichst leicht
zuginglich sein, sowohl in Bezug auf die Infrastruktur als auch in Bezug auf die
Gestaltung.

Mit Blick auf die Digitalisierung ergeben sich hinsichtlich der praktischen
Anwendung der Tagebuchvorlage zudem weitere Ideen fiir eine Fortfiihrung des
Projekts. So konnte, hinsichtlich der Zielgruppe und unter Beriicksichtigung ihrer
Ressourcen, die Entwicklung einer App im Form eines digitalen Tagebuchs ein
Ansatzpunkt sein, der weiter ausgebaut und wissenschaftlich begleitet werden
sollte.
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Hinsichtlich des Praxistransfers sollten dabei nicht zuletzt auch die bereits
aufgefiihrten motivationalen Aspekte der Begleitung bedacht werden. So konnen
im Rahmen praktischer Formate fiir die Zielgruppe Schreibwerkstitten entste-
hen oder das Tagebuch in Angehorigengruppen eingebunden werden, sodass ein
Austausch zwischen den Schreibenden moglich wird. Zudem konnten Lesungen
im Rahmen offentlicher Veranstaltungen nicht nur pflegenden Angehorigen eine
Stimme in der Gesellschaft geben, sondern diese sensibilisieren und darin unter-
stiitzen, einen reflektierten und ganzheitlichen Blick auf die Pflege und Begleitung
eines Menschen mit Demenz in der Gesellschaft zu schaffen.

Eine mogliche Weiterentwicklung des Tagebuchs folgt dabei einem innovati-
ven Transfergedanken mit dem Ziel der Forderung der Lebensqualitit pflegender
Angehoriger von Menschen mit Demenz: Der niedrigschwellige Zugang zu
einer neuartigen Unterstiitzungsmainahme in Form einer ressourcenorientierten
Tagebuchvorlage kann dazu fiihren, dass das subjektive Wohlbefinden und die
Lebensqualitdt pflegender Angehoriger gestiarkt wird und leistet damit einen
Beitrag zu einer gesamtgesellschaftlichen Aufgabe.
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