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Anmerkung zum Namen und zum Logo der Studie:

JUMIDEL steht fur: Jugendliche mit einem demenzkranken Elternteil.

Das Logo zeigt, in Anlehnung an das Logo der Schweizerischen Alzheimervereinigung, Lowenzahnpflanzen.
Einige blihen. In der Mitte steht eine, welche bereits verbliht ist. Diese symbolisiert den kranken Elternteil in
der Mitte der blihenden Familie.



Vorwort

Ein demenzkranker Vater mit schulpflichtigen Kindern oder eine alzheimerkranke Mutter, die noch berufstatig
ist, dies ist eine ungewohnte Vorstellung fir viele Menschen. Dennoch gibt es bis zu 2’400 Familien in der
Schweiz, die in solchen oder dhnlichen Situationen leben (vgl. Alzheimer INFO, 2004, S. 1).

Da es in unserer Gesellschaft einerseits immer mehr &ltere Menschen gibt und die Demenzerkrankungen
andererseits immer friher erkannt werden, gibt es auch immer mehr betroffene Angehdrige und darunter
auch mehr junge Angehorige.

Auch meine Familie erhielt im Herbst 2002 eine Erklarung fir die Veranderungen meines Vaters. Es wurde
ihm die Diagnose Alzheimer gestellt. Wir sind vier Geschwister. Zum Zeitpunkt der Diagnose waren wir 22,
19, 16 und 13 Jahre alt und alle noch in Aushildung. Ich, die Alteste, begann mich gleich zu informieren,
einerseits Uber die Krankheit und ihren Verlauf, andererseits Uber Unterstiitzungsangebote fir Angehdrige.
Uber das Selbsthilfezentrum Ziircher Oberland lernte ich zwei Selbsthilfegruppen kennen.

Die eine Gruppe ist speziell fur Tochter und Schwiegertochter von Demenzkranken. Ich war ziemlich ent-
tauscht, als ich feststellte, dass die meisten Frauen, welche die Gruppe besuchten, so alt waren wie meine
Mutter. Dennoch verbrachte ich ein lehrreiches und spannendes Jahr in der Gruppe, bis wir sie auflosten, da
die Leiterin pensioniert wurde.

Die andere Gruppe, die ich besuche, steht allen Angehdrigen offen. So treffen sich dort sowohl Partnerinnen
von Kranken als auch ,Kinder und ,,Schwiegerkinder®. In dieser Gruppe lernte ich zwei Familien kennen, die
ebenfalls ,,Kinder in meinem Alter haben.

Nachdem sich ein Mitglied unserer Angehdrigengruppe bei der Schweizerischen Alzheimervereinigung (ALZ)
fur die Anliegen von jungen Angehdrigen stark gemacht hatte, organisierte die ALZ Zdrich im Juli 2004 das
erste Mal ein Angebot fir junge Angehdrige. Auch ich besuchte die ersten beiden ,Treffen fur Angehdrige von
jungeren Alzheimerkranken zusammen mit ihren jugendlichen Kindern®.

Im Austausch mit den Organisatorinnen wurde mir klar, dass sie nur bedingt zufrieden sind mit den bisheri-
gen Angeboten. Im Gespréach entstand die Idee, dass das Ermitteln der Bedurfnisse der jungen Angehdrigen
ein Thema fur meine Diplomarbeit sein kdnnte.

Nach kurzer Zeit trat die ALZ Zirich mit der Bitte an mich, ,die Belastungen und Bedirmisse von Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen mit einem demenzerkrankten Elternteil zu erforschen.

Ich verknipfe nun also meine personlichen Erfahrungen als betroffene Tochter mit dem Wissen, das ich mir
an der Fachhochschule fir Soziale Arbeit wahrend meiner Ausbildung angeeignet habe.

Mein Ziel ist es, einerseits der ALZ Zirich eine Bedirfnisanalyse tUbergeben zu kdnnen, aufgrund der sie, falls
Bedirfnisse vorhanden sind, ein passendes Angebot entwickeln kann.

Andererseits mdchte ich mit meiner Arbeit auf die besondere Situation von jungen Angehdrigen Demenzkran-
ker aufmerksam machen. Und ich mdchte ihnen Mut machen, Uber ihre Situation zu sprechen und sich Hilfe
zu holen.

Anmerkungen:
Uber den ganzen Text hinweg sind Ménner und Frauen gleichermassen angesprochen. Damit der Text nicht
unnotig kompliziert erscheint, wird meist nur eine Form genannt.

Im Mittelpunkt dieser Diplomarbeit stehen junge Menschen im Alter von 12-30 Jahren. Sie befinden sich in
unterschiedlichen Entwicklungsphasen. Es wird deshalb selten von Kindern gesprochen (obwohl sie die Kin-
der der Eltern sind), sondern von Jugendlichen und jungen Erwachsenen, von Heranwachsenden, von jungen
Angehdrigen oder von den Studienteilnehmenden.



Teil |: Fragestellung

Als Einstieg in die Arbeit wird im Kapitel 1 allgemein auf die Thematik Demenz in unserer Gesellschaft einge-
gangen. Anschliessend wird die Fragestellung der Arbeit beschrieben und dimensioniert. Am Schluss des Teil
| ' wird der Aufbau der Arbeit dargestellt.

1 Demenz in unserer Gesellschaft

Die Zahl der Demenzkranken in unserer Gesellschaft steigt. Heutzutage leiden weltweit 24.3 Millionen Men-
schen an einer Demenz. Jahrlich kommen 4.6 Millionen Neuerkrankungen hinzu. Bis ins Jahr 2040 wird sich
die Zahl der Erkrankten mit 81.1 Millionen fast vervierfachen (Ferri et al., 2005, S. 2112-2117).

Die Erklarung daflr ist einfach: Es liegt an der demographischen Entwicklung der Bevolkerung. Die Menschen
werden immer alter und mit dem Alter steigt das Risiko an einer Demenz zu erkranken. Die meisten Betrof-
fenen erkranken nach dem 65. Lebensjahr. Doch auch die Anzahl der Demenz-Diagnosen bei jlingeren
Kranken erhoht sich. Diese Tatsache hat zwei Grinde. Einerseits kann der Befund aufgrund enormer techni-
scher und medizinischer Fortschritte immer friher und genauer gestellt werden. Andererseits zeigt sich die
Bevolkerung mittlerweile sensibilisierter in Bezug auf das Thema Demenz. Deshalb kdnnen Betroffene oder
Angehorige friher auf erste Anzeichen reagieren.

Betroffen von der Demenz ist immer sowohl der Kranke selber, als auch seine Familie und sein Umfeld. Fir
alle Beteiligten hat diese Erkrankung einschneidende Konsequenzen.

Diese Diplomarbeit beleuchtet die Auswirkungen einer Demenzerkrankung auf Familien mit , Kindern® im
Jugend- und frihen Erwachsenenalter. Im Zentrum der Aufmerksamkeit stehen Heranwachsende mit einem
demenzkranken Elternteil und ihre Belastungen sowie Bedirfisse.



2 Dimensionierung der Fragestellung

Betroffene Familien mit Jugendlichen und jungen Erwachsenen sind einer ganz besonderen Situation ausge-
setzt. Denn sowohl die Familie wie auch die Heranwachsenden haben in diesem Lebensabschnitt, neben der
Demenzerkrankung eines Familienmitgliedes, viele andere Aufgaben zu bewaltigen.

Es gibt zwei Mdglichkeiten, wie es dazu kommen kann, dass demente Menschen ,Kinder im Jugendalter
haben. Entweder sind sie frih erkrankt und/oder sie hatten in spaterem Alter Kinder. Beide Mdglichkeiten
nehmen zu. Die Zahl der jungen Kranken steigt aufgrund der friihen Diagnosestellung. Die Anzahl Patienten,
welche eher spat Kinder bekamen, steigt, da sich die Familien generell in einem Wandel befinden. Paare sind
immer alter, wenn sie das erste Kind kriegen und es gibt je langer je mehr so genannte Patchwork-Familien
(=Flickwerk-Familie; Familie mit Kindern aus verschiedenen Ursprungsfamilien. Siehe auch Matter, 1999, S.
115-227).

Uber die Situation der Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einem demenzkranken Elternteil existieren
erst wenige Informationen. Es ist nicht bekannt, wie viele junge Menschen in der Schweiz betroffen sind.

Das Ziel dieser Diplomarbeit ist es, die besondere Situation, in der sich junge Angehdrige befinden, theore-
tisch zu beleuchten und Einblick zu erhalten in ihre Erlebens- und Gefiihlswelt sowie ihre Belastungen und
Bedirfnisse kennen zu lernen.

Um dieses Ziel zu erreichen, werden einerseits Fragen an die Theorie gestellt, andererseits wird mit jungen
Angehorigen ein Interview gefihrt.

Um die fachtheoretischen Grundlagen erarbeiten zu kénnen, werden folgende Fragen an die Theorie gestellt.
Sie werden im Verlaufe des Kapitels 4, fachtheoretische Grundlagen, beantwortet.
- Was sind Demenz-Erkrankungen und wie verlaufen solche Krankheiten?
- Wie wird eine Familie definiert und welches sind ihre Funktionen und Aufgaben?
- Wie werden Jugendliche/junge Erwachsene charakterisiert und welches sind ihre Entwick-
lungsaufgaben?
- Welche Auswirkungen hat die Demenzerkrankung eines Elternteils in der Familie; einer-
seits auf das gesamte Familiensystem, andererseits auf die Heranwachsenden?
- Wie entsteht Belastung und auf welche Aspekte kann sie sich auswirken?
- Wovon hangt es ab, ob eine Situation bewéltigt werden kann oder nicht?

Folgende Forschungsfragen sollen durch das Gesprach mit den jungen Angehdrigen beantwortet werden.
Die Antworten sind im Kapitel 7.3, Ergebnisse aus den Leitfadeninterviews, und im Kapitel 8,
Dateninterpretation, zu finden.
- Welche Auswirkungen hat die Krankheit einerseits auf die Heranwachsenden und ihre Entwick-
lung, andererseits auf das Familiensystem?
- Welche Gedanken, Gefiihle und Dilemmas &dussern die Heranwachsenden beziiglich ihrer Si-
tuation mit einem demenzkranken Elternteil?
- Welche speziellen Belastungen bringt die Krankheit fur die Heranwachsenden mit sich?
- Welche Formen von Unterstiitzung nutzen die Heranwachsenden?
- Welche Bediirfnisse haben die Heranwachsenden, welche Vorstellungen dussern sie bezlglich
Unterstitzungsangebote?

Aus der Verknipfung von theoretischem Wissen und Ergebnissen aus den Interviews werden im Kapitel 9
Schlussfolgerungen abgeleitet, welche eine Ausgangslage darstellen, aufgrund derer die ALZ Zirich Unter-
stlitzungsangebote entsprechend den Bedlrfnissen der jungen Angehorigen aufbauen kann.



3 Hinweise zum Aufbau der Arbeit

Diese Diplomarbeit besteht aus drei Teilen:

Teil | ist der Einleitungsteil, Teil || umfasst die Theorien, welche im Verlaufe dieser Arbeit verwendet wurden
sowie die Darstellung der Forschungsergebnisse. Teil Il enthalt die Dateninterpretation sowie die Schluss-
folgerungen.

Diese drei Teile sind wiederum in Unterkapitel aufgegliedert:
Teil | besteht aus einer allgemeinen Einfuhrung zum Thema Demenz, der Dimensionierung der Fragestellung
und aus diesen Hinweisen zum Aufbau der Arbeit.

Teil Il umfasst einerseits fachtheoretische Grundlagen. Hier werden Theorien erldutert, welche die Grundlage
der Arbeit bilden. Grob gesagt sind dies folgende Themen: Entwicklung, Demenz, Familie, Jugendliche und
junge Erwachsene, Demenz in der Familie, Belastung und Bewaltigung.

Andererseits umfasst Teil Il Theorien zum Thema Sozialarbeitsforschung, aufgrund welcher das vorliegende
Forschungsprojekt geplant und durchgefiihrt wurde. Im Anschluss an diese Theorien werden die verwendeten
Methoden und der Ablauf des Forschungsprojektes beschrieben.

Teil Il enthalt ausserdem die Darstellung der Forschungsergebnisse.

Im Teil 1l wird in der Dateninterpretation ein Zusammenhang hergestellt zwischen den im Teil || dargestellten
Theorien und den Aussagen der Interviewten. Daraus entsteht eine Deskription der Lebenssituation und der
Bedurfnisse der jungen Angehdrigen. Aus dieser Deskription werden im letzten Kapitel anhand von Hypothe-
sen praktische Schlussfolgerungen und Anregungen fir die Praxis abgeleitet.

Im Schlusswort dussert sich die Autorin zu den Zielen der Arbeit, zur Qualitat der Forschungsergebnisse und
sie reflektiert ihren personlichen Lerngewinn.

Hiermit ist Teil |, der Einleitungsteil, abgeschlossen. Es folgt Teil Il, in dem wie oben erlautert, einerseits
Theorien, andererseits die erhobenen Daten dargestellt werden.



Teil Il: Theorie- und Forschungsteil

4 Fachtheoretische Grundlagen

Dieses Kapitel bildet die fachtheoretische Grundlage der Arbeit. Hier werden Begriffe und Theorien im Zu-
sammenhang mit den Themen der Arbeit dargestellt.

4.1 Entwicklungspsychologie

Bevor auf die Themen Demenz, Familie und Jugendliche eingegangen wird, folgt eine kurze Einfihrung in die
Entwicklungspsychologie, indem zwei entwicklungspsychologische Konzepte dargestellt werden.

4.1.1 Entwicklung als lebenslanger Prozess

Entwicklung kann definiert werden als zusammenhangende korperliche und geistige Veranderungen, welche
sich auf Abschnitte im Leben eines Menschen beziehen (vgl. Hobmair, 1995, S. 258).

Die Entwicklung wird durch die Gesamtheit aller positiven und negativen Einflisse im Lebensverlauf gepragt.
Nicht jede Erfahrung ist préagend fur das Individuum. Ob und wie stark sich Erfahrungen und Einflisse auf die
Lebensgestaltung des Menschen und seine Interaktion mit der Umwelt auswirken, ist abhéngig von ihrer
Verkettung. Dabei spielen Schutz- und Risikofaktoren eine Rolle (vgl. Oerter & Montada, 1987, S. 59-61).

Schutzfaktoren beglnstigen laut Buddeberg-Fischer und Buddeberg (1998, S. 118) eine optimale Entwick-
lung und kdnnen Risikofaktoren abschwéchen. lhre Summe bildet die Grundlage der Ressourcen, die ein
Individuum in Belastungssituationen aktivieren kann.

Sie sprechen von drei Typen: Individuelle, familiare und soziale Schutzfaktoren.

Individuelle Schutzfaktoren sind Eigenschaften/Fahigkeiten des Individuums; zum Beispiel Intelligenz, Selbst-
vertrauen oder Kommunikationsfahigkeit.

Familidre Schutzfaktoren sind zum Beispiel emotionale Bindung, Warme und Geborgenheit in der Familie.
Soziale Schutzfaktoren betreffen das weitere Umfeld; zum Beispiel ein soziales Netz, Integration und Unter-
stlitzung in Gruppen.

Risikofaktoren konnen, im Gegensatz zu Schutzfaktoren, die Entwicklung des Menschen und seine Anpas-
sungsfahigkeit an die Umwelt beeintrachtigen.

Es werden biologische (Fehlbildungen, Erkrankungen und Unfélle vor, wahrend oder nach der Geburt) und
psychosoziale (dysfunktionale familiare Bedingungen, Belastung durch die Umgebung oder die Gesellschaft)
Risikofaktoren unterschieden (siehe Buddeberg-Fischer & Buddeberg, 1998, S. 115-116).

Welche Bedingungen Schutz- bzw. Risikofaktoren fur die jungen Angehorigen darstellen konnen, wird einer-
seits aus der Darstellung der Ergebnisse (7.3) und andererseits aus der Dateninterpretation (8.2) ersichtlich.



4.1.2 Konzept der Entwicklungsaufgaben

Das Konzept der Entwicklungsaufgaben geht davon aus, dass jeder Mensch im Laufe seiner Entwicklung
verschiedene kritische Lebensereignisse zu bewéltigen hat. Diese kodnnen fir ein Individuum positiv oder
negativ sein. Sie konnen vorhersehbar oder erwartungswidrig sein. Vorhersehbare Lebensereignisse werden
Entwicklungsaufgaben genannt und sind alters- und/oder kulturabhangig (vgl. Havighurst, 1967 und Cassée,
Los-Schneider & Werner, 2003, S. 32).

Cassée et al. (2003, S. 32) definieren den Begriff Entwicklungsaufgabe (in Anlehnung an Oerter & Montada,
1987, S. 119-120) wie folgt: ,Eine Entwicklungsaufgabe ist eine Aufgabe, die sich einem Individuum in
einem bestimmten Lebensabschnitt aufgrund biologischer Faktoren, gesellschaftlicher Erwartungen und/oder
individueller Wiinsche und Zielsetzungen stellt.*

Laut Mdnks und Knoers (1996, S. 26-29) sind gewisse Entwicklungsaufgaben obligatorisch. Das heisst sie
mussen flr eine gelingende Entwicklung bewaltigt werden (zum Beispiel Identitatsbildung oder Berufswahl),
andere hingegen sind fakultativ zu bewaltigen (zum Beispiel Heirat und Kinder kriegen).

Zur visuellen Verdeutlichung der eingefiihrten Theorie kreierte die Autorin eine graphische Darstellung der
kritischen Lebensereignisse.

Kritische Lebensereignisse

‘/\>

= Entwicklungsaufgaben

| vorhersehbar ‘ unvorhersehbar

T~

fakultativ ‘ | obligatorisch

unvorhersehbar ‘ ‘ vorhersehbar

Abb. 1: Formen kritischer Lebensereignisse
Die gelungene Bewaltigung von Entwicklungsaufgaben fihrt zu Bewaltigungskompetenzen. Hingegen kdnnen

nicht oder ungenugend bewaltigte Entwicklungsaufgaben Risikofaktoren darstellen fir die weitere Entwicklung
des Individuums (vgl. Petermann, Kusch & Niebank, 1998, S.125).

Im Kapitel 4.4 wird aufgezeigt, welche Entwicklungsaufgaben Jugendliche und junge Erwachsene zu bewalti-
gen haben. Und aus der Darstellung der Ergebnisse (7.3.1) wird sichtbar, welche Entwicklungsaufgaben fir
junge Angehdrige von Demenzkranken schwieriger zu bewéltigen sind.

Nach dieser Einfihrung auf einer Gibergeordneten Ebene, wird nun auf das Thema Demenz eingegangen.
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4.2 Demenz

Als erstes Hauptthema wird die Demenz erlautert. Wissen Uber diese Krankheiten bildet die Basis, um ihre
Auswirkungen auf die Familie und auf die Heranwachsenden verstehen zu kénnen.

»,Demenz ist nach der seltenen Tetraplegie das Leiden, das weltweit als der am starksten behindernde
Zustand beschrieben wird. Sie wird von der Bevolkerung als schlimmer empfunden als eine akute Psy-
chose, Paraplegie, Erblindung oder schwere Depression.” (Wettstein, Konig, Schmid & Perren, 2005,
S.7)

Demenz ist ein Uberbegriff fiir Krankheiten, bei denen Verluste des Erinnerungsvermdgens zusammen mit
anderen Funktionsstorungen des Gehirns auftreten. Im Verlauf der Krankheit fihrt dieser Abbau im Gehirn zu
einem zunehmenden Verlust der Selbstandigkeit. Es sind mehr als fiinfzig solche Erkrankungen bekannt. Die
bekannteste und héufigste darunter ist Alzheimer (50%). Zweithdufigste Form ist die Vaskuldare Demenz
(18%). Etwa 22% sind weitere Demenzformen. Dazu gehdrt auch die Frontotemporale Demenz (siehe unter
www.alz.ch/d/html/alzheimer+6.html).

Die Ursachen flr das Absterben der Gehimnzellen bei einer Demenzerkrankung sind noch nicht vollstandig
erforscht und je nach Demenztyp unterschiedlich. Bei der Alzheimer’schen Krankheit weiss man inzwischen,
dass sich im Laufe der Krankheit immer mehr Eiweiss-Spaltprodukte, Amyloide genannt, im Gehirn ablagern.
Sie behindern die Reizlibertragung zwischen den Nervenzellen, die fir Lernprozesse, Orientierung und Ge-
dachtnisleistungen unerlasslich ist. Bei der Vaskuléren Demenz erleiden die Nervenzellen des Gehirns infolge
Durchblutungsstorungen, welche viele kleine Hirninfarkte zur Folge haben, schwere Schaden und verlieren
dadurch ihre Funktionstlchtigkeit (vgl. www.alzheimerinfo.de/aktuelles/frage-der-woche/20060206/).

Das zunehmende Lebensalter erhoht die Wahrscheinlichkeit, an einer Demenz zu erkranken. Weil die Le-
benserwartung in unserer Gesellschaft steigt, wird auch die Zahl der Demenzkranken zunehmen.

Die untenstehende Tabelle zeigt den Anteil Erkrankter pro 100 Personen in den jeweiligen Altersgruppen
(1980-1990 in EU-Landemn):

Altersgruppen in Jahren 60-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90+
Pravalenz in % 0.7 1.4 4.1 5.7 13.0 21.6 32.2

Tab. 1: Pravalenz dementieller Storungen bei dlteren Menschen (Hopflinger & Hugentobler, 2003, S. 67).

Obwohl das Alter das Risiko fur eine Demenzerkrankung erhoht, ist es keine Ursache dafir. Denn es gibt
auch Menschen, welche im mittleren Erwachsenenalter erkranken. Diese Frihform wird prasenile Demenz
genannt. Kay, Forster und Newens (2000, S. 2) betonen, dass prasenile Demenzerkrankungen schneller
und intensiver als senile Erkrankungen verlaufen.

Laut der Schweizerischen Alzheimervereinigung (2003, S. 8) liegt die Inzidenzrate (=H&ufigkeit von
Neuerkrankungen in der Bevolkerung wahrend eines Jahres in %) von Demenzkranken im Alter von 55-64
Jahren schatzungsweise bei 0.047%. Bei Kranken im Alter von 45-54 Jahren liegt sie bei 0.01%.
Umgerechnet bedeutet dies, dass in der Schweiz jedes Jahr ca. 485 Personen unter 65 Jahren an Alzheimer
oder einer anderen Demenz erkranken.

Die Diagnose, ob und welche Demenzerkrankung vorliegt, kann nicht anhand eines einzelnen Tests gestellt
werden. Es werden verschiedene Untersuchungen des korperlichen und geistigen Zustandes des Patienten
durchgefuhrt, um andere Krankheiten auszuschliessen. Eine definitive Diagnose kann jedoch erst durch eine
Autopsie des Gehims nach dem Tod des Patienten gestellt werden (siehe www.alz-zuerich.ch/1ALZ_ zue-
rich/diagnose.htm).
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Der Verlauf der Krankheit und die damit auftretenden Symptome unterscheiden sich je nach Demenztyp. Der
Verlauf kann grob in drei Stadien aufgeteilt werden: Im ersten Stadium ist der Betroffene meist noch selb-
standig. Nur komplizierte Tatigkeiten, wie zum Beispiel das Ausflllen der Steuererkldarung, bereiten ihm
Schwierigkeiten. Oft gelingt es den Betroffenen in diesem Stadium, die Krankheit zu verstecken. Zu diesem
Zeitpunkt sind sich die Kranken ihrer Defizite oft noch bewusst. Sie leiden aus diesem Grund zusatzlich.

Im zweiten Stadium geht das Bewusstsein uber die Krankheit zunehmend verloren und Alltagliches kann zu
unuberwindbaren Hindernissen werden, so zum Beispiel das Radfahren, das Einkaufen oder das Benitzen
der Dusche.

Schreitet der Abbau im Gehirn fort, so erreicht der Kranke das dritte Stadium, in dem er Tag und Nacht auf
Begleitung und Betreuung angewiesen ist. Im Endstadium, das heisst nach ca. drei bis zehn Jahren, sind die
meisten Patienten bettlagerig und kénnen weder selber essen noch sprechen.

Eine ausfuhrliche Darstellung der auftretenden Symptome, vor allem bei der Alzheimerkrankheit, ist zu finden
auf: www.alz.ch/d/html/alzheimer+25.html.

Je friher der Erkrankte oder die Angehdrigen auf erste Anzeichen reagieren und den Arzt aufsuchen, desto
friher kann eine Diagnose gestellt werden und eine Behandlung kann eingesetzt werden. Eine moglichst
genaue Diagnose ist Voraussetzung flr eine optimale Behandlung. Eine Demenz kann zwar nicht geheilt oder
gestoppt werden, aber der Abbau der Nervenzellen im Gehirn kann verlangsamt werden. Je friher die De-
menz behandelt wird, desto langer bleibt der Patient selbstandig. Die Behandlung erfolgt auf verschiedenen
Ebenen. Je nach Demenztyp konnen die Symptome sowohl medikamentds, als auch nicht-medikatmentds,
zum Beispiel mit Gedachtnistraining, Einzel- oder Paargesprachen, Mal- oder Kochtherapie, behandelt werden
(siehe www.alz.ch/d/html/alzheimer+32.html).

Fir weitere Informationen zu den verschiedenen Demenztypen siehe ICD 10, FOO-FO3.

Da die Kranken, von denen in dieser Arbeit die Rede ist, eine Familie mit Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen haben, wird im Folgenden auf das Thema Familie eingegangen.
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4.3 Familie

In diesem Kapitel wird aufgezeigt, was eine Familie ist und welche Funktionen und Aufgaben sie zu erfillen
hat.

4.3.1 Definition von Familie

Es ist nicht einfach zu definieren, was unter den Begriff Familie verstanden wird. Heute gibt es verschiedene
Formen von Familien: Eineltern-, Stief- oder Patchwork- und Ersatzfamilien (siehe Matter, 1999, S. 115-
227). In Anlehnung an Hurrelmann (2002, S. 130) wird in dieser Arbeit von einer offenen Definition ausge-
gangen, die Platz lasst flr verschiedene Formen von Familien: Die ,,Familie ist ein gesellschaftliches Subsys-
tem (soziale Lebensform) mit mindestens zwei Personen aus zwei Generationen, das heisst mit einem El-
ternteil und einem Kind.“ (Cassée, 2005, S. 5)

Graphisch dargestellt konnte eine Familie mit Mutter, Vater und zwei Kindern so aussehen:

Systemgrenze
Mutter Vater

< >
Beziehungen
Elternsubsystem Generationen-

Kindersubsystem grenze

Abb. 2: Graphische Darstellung einer Familie (in Anlehnung an Hurrelmann, 2002, S. 131).

Erlduterung zur Grafik: Die Familienmitglieder sind durch verschiedene Beziehungen mit besonderer Qualitat
miteinander verbunden. Laut Hurrelmann (2002, S. 130) sind diese ,Beziehungen durch Solidaritat, person-
liche Verbundenheit und Betreuung gepragt.“ Durch diese besonderen Beziehungen entsteht die Systemgren-
ze, welche die Mitglieder der Familie von anderen Systemen der Gesellschaft abgrenzt. Cassée (2003, S. 8)
erganzt das Schema mit dem Begriff der Generationengrenze, welche das Eltern- und das Kindersubsystem
voneinander trennt.

Auf diese charakteristischen Merkmale einer Familie wird im Kapitel 8.1.1 nochmals eingegangen, indem

anhand der Interviewaussagen uberprift wird, ob und wie sich diese Merkmale verdndern, wenn ein Elternteil
an Demenz erkrankt.
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4.3.2 Funktionen einer Familie

Eine Familie hat in unserer Gesellschaft eine Reihe von Funktionen zu erfiillen (vgl. Cassée, 2003, S. 6; in
Anlehnung an Nave-Herz & Markefka, 1989):

Reproduktion der Gattung; Familien sichern den Fortbestand der Gesellschaft durch Zeugung
von Kindern

Interaktion und Kommunikation; von der Familie wird erwartet, dass sie zwischen den Mitglie-
dern des Systems Beziehungen aufbaut und die Bedurfnisse nach Geborgenheit, Nahe usw. befrie-
digt

Sozialisation; die Familie ist verantwortlich fiir die Entwicklung und Forderung der Mitglieder, so
dass sie die notwendigen Verhaltens- und Handlungsmadglichkeiten erlernen konnen

Produktion; die Familie ist dafiir zustédndig, dass die notwenigen Giiter produziert werden
(Essenszubereitung, Kleiderpflege, Wohnungsunterhalt etc.)

Konsum; Familien konsumieren Guter

Fiirsorge, Gesundheitspflege und Erholung; die Familie ist fir den Erhalt und die
Wiederherstellung der Gesundheit und Leistungsfahigkeit ihrer Mitglieder da

Besitz verwalten; die letzte Funktion der Familie ist es, gemeinsame Giiter zu pflegen, vermehren
und verteilen (Immobilien, Kapital, Boden usw.).

In der Dateninterpretation im Kapitel 8.1.2, Auswirkungen auf die Funktionen einer Familie, wird aufgezeigt,
welche Funktionen durch die Demenzerkrankung eines Familienmitglieds eine andere Bedeutung bekommen

konnen.
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4.3.3 Entwicklungsaufgaben einer Familie

Familiensysteme mussen sich entwickeln, um den Mitgliedern einen gelingenden Entwicklungs- und Soziali-
sationsprozess zu ermoglichen. Entwicklungsaufgaben fir Familien sind erwartbare Anforderungen und Auf-
gaben, die ein Familiensystem meistern muss, um die biologischen Bedirfnisse ihrer Mitglieder zu befriedi-
gen, den gesellschaftlichen Erwartungen gerecht zu werden und die Zielsetzungen und Wiinsche ihrer Mitglie-
der zu erflllen (vgl. Duvall & Miller, 1985, S. 60).

Einer Familie mit Jugendlichen steht ein neuer Lebensabschnitt bevor: Die ,Kinder® werden selbstandiger,
wahlen einen Beruf und ziehen irgendwann aus.

Laut Steinemann (2000, S. 153) muss die Familie die Jugendlichen auf die bevorstehende Ablosung vorbe-
reiten, indem sie die Freiheiten und Verantwortung entsprechend dem Emanzipationsprozess der Jugendlichen
balanciert. Die Jugendlichen sollten bei der Berufsplanung unterstitzt werden und die Eltern missen ,nachel-
terliche® Interessen entwickeln.

Sind die Jugendlichen bereits im Ablosungsstadium, so ist es die Aufgabe der Familie, sie in das Berufsleben
zu entlassen, ihnen den Auszug aus dem Elternhaus zu ermdglichen und ihnen die Unterstitzung bereitzustel-
len, die sie brauchen.

Laut Cassée (2005, S. 24) ,werden nicht bewaltigte Entwicklungsaufgaben der Familie zu Risikofaktoren
der Kinder und Jugendlichen.” Das heisst, wenn die Familie ihre Aufgaben den Heranwachsenden gegeniber
nicht oder ungenigend erflllt, kann dies ihre weitere Entwicklung gefahrden.

Die Interviews werden Aufschluss darliber geben, ob die betroffenen Familien ihre Entwicklungsaufgaben
entsprechend den Bedurfnissen der Jugendlichen und jungen Erwachsenen erfillen kénnen (siehe 7.3, Er-
gebnisse aus den Leitfadeninterviews und 8.1.3, Dateninterpretation).

Nachdem in diesem Kapitel das Familiensystem mit seinen Funktionen und Aufgaben betrachtet wurde,
richtet sich im Folgenden der Blick auf die jingsten Mitglieder des Systems; auf die ,,Kinder im Jugend- und
jungen Erwachsenenalter sowie deren Entwicklungsaufgaben.
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4.4 Jugendliche und junge Erwachsene

Laut Buddeberg-Fischer und Buddeberg (1998, S. 140) umfasst das Jugendalter ,,sowohl die korperliche
Entwicklung, die unter dem Begriff Pubertat zusammengefasst wird, als auch die psychosoziale Entwicklung,
welche mit dem Begriff Adoleszenz umschrieben wird“. Das Erwachsenenalter beginnt circa mit dem 20.
Lebensjahr (Buddeberg-Fischer & Buddeberg, 1998, S. 149). Mit beiden Entwicklungsphasen sind bestimm-
te Aufgaben verbunden, die der Mensch fir eine gelingende Entwicklung bewaltigen sollte.

4.41

Entwicklungsaufgaben im Jugendalter

Bei den folgenden Entwicklungsaufgaben des Jugendalters handelt es sich Uberwiegend um obligatorische.
Das heisst, sie missen bewaltigt werden fir einen gelingenden Entwicklungsprozess.

Akzeptieren der korperlichen Verdnderungen und der eigenen Erscheinung

Zum Jugendalter gehort eine korperliche Veranderung. Die Jugendlichen missen lermnen, ihren veran-
derten Korper zu akzeptieren und in ihr Selbstbild zu integrieren.

Emotionale Ablésung von den Eltern

Die Jugendlichen sollten sich emotional und materiell von den Eltern abldsen und ihr eigenes Leben
aufbauen (Beruf, Haushalt, eventuell Beziehung und eigene Familie). Trotz des Abldsungsprozesses
bleiben die Eltern meist wichtige emotionale Bezugspersonen.

Beziehungen zu Gleichaltrigen

Der Ablosungsprozess von den Eltern erfordert vermehrt Beziehungen zu Gleichaltrigen. Mit ihnen
kdnnen Themen besprochen werden, die nicht mehr mit den Eltern diskutiert werden wollen. Die
Gleichaltrigen haben eine unterstitzende Funktion im Entwicklungsprozess der Jugendlichen.
Sexualitdt/Aufnahme intimer Beziehungen

Die Jugendlichen entdecken ihre Sexualitét und nehmen erste intime Beziehungen auf.
Entwicklung einer eigenen Identitat

Buddeberg-Fischer und Buddeberg (1998, S. 144) beschreiben diese Aufgabe wie folgt: ,Finden
von Antworten auf folgende Fragen: Wer bin ich? Woher komme ich? Wohin gehe ich?“

Individuelle Ausgestaltung der mannlichen bzw. weiblichen Geschlechterrolle

Diese Aufgabe steht im Zusammenhang mit der vorangehenden. Hier geht es darum, sich mit den
Verhaltenserwartungen, welche die Gesellschaft an eine Frau/an einen Mann stellt, auseinanderzu-
setzen und einen eigenen Weg zu finden, die Rolle auszugestalten.

Gestaltung der freien Zeit

Die Abldsung von den Eltern bringt mit sich, dass die Jugendlichen ihre freie Zeit weniger mit den El-
tern verbringen und diese deshalb selber gestalten mussen.

Entwickeln eines bediirfnis- und ressourcenorientierten Konsumverhaltens

Die Jugendlichen mussen lemnen ihre eigenen Bedurfnisse wahrzunehmen und aus den verschiede-
nen Angeboten eine sinnvolle Auswahl zu treffen.

Ubernahme sozialer Verantwortung

Die Jugendlichen mussen lernen, welche Rechte und Pflichten sie als Birger innehaben.
Berufswahl/Vorbereitung auf die berufliche Karriere

Mit der Berufswahl werden erste wichtige Entscheidungen getroffen in Bezug auf die berufliche Ent-
wicklung, die heute einen lebenslangen Prozess darstellt.

Entwicklung einer Zukunftsperspektive

Jugendliche sollten eine Vorstellung entwickeln, welche Ziele sie im Leben erreichen mochten.
Aufbau eines Wertesystems

Die Jugendlichen bauen in diesem Lebensabschnitt ein eigenes System von Werten auf, an denen
sich ihr Handeln orientiert.

(in Anlehnung an Cassée et al., 2003, S. 42-46)
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4.4.2 Entwicklungsaufgaben im frihen Erwachsenenalter

Im frihen Erwachsenenalter gibt es, im Gegensatz zu den Aufgaben im Jugendalter, auch fakultative Entwick-
lungsaufgaben.

Auszug aus dem Elternhaus/eigenen Haushalt fiihren

Der Auszug kann friher oder spater erfolgen. Es wird jedoch erwartet, dass die jungen Erwachse-
nen ausziehen, sobald sie materiell unabhangig sind.

Wahl eines Lebenspartners/einer Lebenspartnerin

Bei dieser Entwicklungsaufgabe handelt es sich um eine vorhersehbare, aber nicht obligatorische
Aufgabe. Heute gibt es verschiedene Formen des Zusammenlebens. Auch die Dauer der Beziehun-
gen hat sich verandert.

Elternschaft/Vereinbarkeit von Erwerbsarbeit/Haushalt und Kindererziehung

Auch hier handelt es sich um fakultative Aufgaben. Bekommt aber ein Paar ein Kind, so hat es eine
Reihe anspruchsvoller Aufgaben zu bewaltigen.

Berufliche Tatigkeit aufnehmen und Berufsidentitédt halten

Diese Entwicklungsaufgabe ist komplexer geworden und dauert bis zur Pensionierung an. Die hohen
Anforderungen, welche der Beruf an das Individuum stellt, missen vereinbart werden konnen mit
anderen Aufgaben des Lebens.

(in Anlehnung an Cassée et al., 2003, S. 47, 48)

Inwiefern die Demenzerkrankung eines Elternteils und die damit verbundene besondere Familiensituation
Einfluss haben kann auf die Bewaltigung der Entwicklungsaufgaben der Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen, wird ersichtlich aus der Darstellung der Ergebnisse (Kapitel 7.3.1) und in der Dateninterpretation (Kapi-
tel 8.2.3).

In den vorangehenden Kapiteln wurden Theorien zu den Themen Demenz, Familie, und Jugendliche/junge
Erwachsene eingefuhrt. Das folgende Kapitel verknipft diese Theorien.
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4.5 Demenz in der Familie

In diesem Kapitel wird aufgezeigt, was eine Demenzerkrankung einerseits fir die Familie und deren Entwick-
lung, andererseits fur die Heranwachsenden und die Bewaltigung ihrer Entwicklungsaufgaben bedeuten kann.

4.5.1 Auswirkungen auf das Familiensystem

Eine Krankheit im Familiensystem kann bewirken, dass die Familie ihre Funktionen nicht mehr (geniigend)
wahmehmen und dass sie ihre Entwicklungsaufgaben nicht angemessen bewaltigen kann.

Bereits Lezak (1978; zit. nach Gunzelmann, 1991, S. 48) zeigt, dass ,Ubliche familidre Interaktionsmuster
gestort werden, wenn ein Familienmitglied deutliche Hirnleistungsstorungen aufweist, und dass durch die
emotionalen Bindungen, Erwartungen aneinander und personliche Verletzbarkeit das Erleben der Erkrankung
innerhalb der Familie zu einer grossen Belastung fir alle Familienmitglieder werden kann.“ Neben den Inter-
aktionsmustern @ndern sich auch die Rollen und die Verantwortlichkeiten. Es kann sein, dass die Angehdri-
gen gezwungen werden ,aus der Rolle des Ehepartners oder des Kindes hinuberzuwechseln in die Rolle des
verantwortlichen Pflegers. Sie mussen sich Verhaltensweisen und Losungsstrategien aneignen, die im Wi-
derspruch stehen zur filialen oder partnerschaftlichen Loyalitat, oft genug auch zum Respekt vor der Intim-
sphéare. Aus diesem Grund ist der Rollenwechsel stets mit heftigen Schuldgefiihlen verbunden.” (Kurz, Feld-
mann & Lauter, 1988; zit. nach Domdey, 1996, S. 59)

Klessmann (2004) betitelte ihr Buch nach dieser paradoxen Situation: ,Wenn Eltern Kinder werden und doch
die Eltern bleiben®.

Diese Veranderungen im Familiensystem wirken sich auch auf die Bewaltigung der Entwicklungsaufgaben
der Familie aus. Fir betroffene Familien kann es schwierig sein, einen gesunden Ablosungsprozess der Ju-
gendlichen zu begleiten. Es ist auch moglich, dass die Eltern aufgrund der Krankheit nicht oder nur unzurei-
chend in der Lage sind, die Heranwachsenden bei Fragen und Problemen zu unterstitzen.

Mace und Rabbins (2001, S. 226) betonen aber, dass ,die meisten Familien ein besonderes Zusammenge-
horigkeitsgefihl und eine Kameradschaft entwickeln, wenn sie zusammen fir einen Demenzkranken arbei-

“

ten®.

Im folgenden Kapitel werden die Auswirkungen der Erkrankung auf die Heranwachsenden thematisiert. Was
eine Demenz fir den Ehepartner bedeutet, ist hier nicht Thema. Es ist jedoch sehr wichtig zu bedenken,
dass der gesunde Ehepartner enormen Belastungen ausgesetzt sein kann und dass sich dies unweigerlich
auf die ,,Kinder” des Paares auswirkt.
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4.5.2 Auswirkungen auf die Heranwachsenden

Jugendliche und junge Erwachsene befinden sich in einem Lebensabschnitt, in dem sie anspruchsvolle Auf-
gaben wie die Identitatsbildung, die Berufswahl und die Ablésung von den Eltern zu bewaltigen haben. Zu
diesen vorhersehbaren Entwicklungsaufgaben kommt ein so genanntes erwartungswidriges, negatives kriti-
sches Lebensereignis hinzu: die Demenzerkrankung eines Elternteils. Laut Tindall und Manthorpe (1997, S.
6) ist die Situation von Kindern mit einem Elternteil, der an praseniler Demenz erkrankt ist, vergleichbar mit
der Situation, der Kinder ausgesetzt sind, deren Elternteil an einer psychischen Krankheit leidet. Psychische
Erkrankungen stellen einen Risikofaktor fur die Entwicklung der Heranwachsenden dar (vgl. Mattejat & Li-
sofsky, 2004, S. 67). Aus diesem Grund ist die Demenzerkrankung eines Elternteils ebenfalls ein Risikofak-
tor fur die Heranwachsenden und ihre Entwicklung.

Der Risikofaktor ,demenzkranker Elternteil* kann sich auf drei Ebenen zeigen (analog zu einer psychischen
Erkrankung, vgl. Mattejat & Lisofsky, 2004, S. 69): Einerseits besteht ein genetisches Risiko einer spateren
eigenen Erkrankung, da gewisse Typen der prasenilen Demenz vererbt werden konnen (=biologischer Risiko-
faktor), andererseits hat die Krankheit direkte (zum Beispiel Uberforderter Elternteil, der nicht mehr in der
Lage ist, sich angemessen um die ,Kinder” zu kimmem) und indirekte Auswirkungen (zum Beispiel Partner-
schaftsprobleme, gesellschaftliche und innerfamilidre Isolation) auf die Heranwachsenden und deren Ent-
wicklung (=psychosoziale Risikofaktoren).

Lenz (2005, S. 73) beschreibt die Schwierigkeiten der Situation von Kindern psychisch Kranker wie folgt:
»ole sind starker auf sich gestellt, missen mehr als andere Kinder mit dem familiaren Alltag, mit ihren Prob-
lemen in der Schule oder in der Freizeit alleine fertig werden und mit ihrer Einsamkeit selbst zurecht kommen.
In dieser Situation ist es ausgesprochen schwer, die eigene Identitat zu finden und zu entwickeln.*

Die Auswirkungen, welche eine Demenzkrankheit auf die Jugendlichen und jungen Erwachsenen hat, sind
einerseits in der Darstellung der Ergebnisse (7.3.1), andererseits in der Dateninterpretation (8.2.3) noch-
mals Thema.

Im folgenden Kapitel wird aufgezeigt, was unter Belastung verstanden wird. Denn aus dem bisher Gesagten
geht hervor, dass die Demenzerkrankung eines Elternteils eine Belastung fur die Familie und die Heranwach-
senden darstellen kann. Welche positiven Auswirkungen die Krankheit haben kann, wird in der Auswertung
der Interviews im Kapitel 7.3.1 aufgezeigt.
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4.6 Belastung

Eine Belastung entsteht durch einen oder mehrere Stressoren; eine Situation oder eine Aufgabe, die von der
betroffenen Person als Bedrohung oder Herausforderung bewertet wird. Hinzu kommt, dass die Person ihre
Bewaltigungs- und Kontrollmdglichkeiten diesbeziiglich als ungentigend einschatzt (vgl. Kinzel-Schon, 2000,
S. 51 und Buddeberg & Laederach, 1998, S. 314-330). Laut George und Gwyther (1986, S. 253) konnen
sich Belastungen auf folgende Aspekte beziehen: Physische, psychische, emotionale, soziale und finanzielle.
Viele Autoren unterscheiden zusatzlich zwischen objektiver und subjektiver Belastung. Objektiv feststellbare
Belastungen muissen nicht zwingend zu subjektiver Belastung fiihren. Gunzelmann (1991, S. 73) formuliert
dies wie folgt: ,Eine Situation kann erst dann als belastend bewertet werden, wenn diese vom Individuum
subjektiv diese Qualitat zugeschrieben bekommt.“

Zank und Schacke (2003, S. 15-16) erlautern, dass im Zusammenhang mit pflegenden Angehdrigen zwi-
schen priméaren und sekundaren Stressoren unterschieden werden muss. Primare Stressoren beziehen sich
direkt auf Aufgaben in der Pflege und Betreuung, sekundére hingegen ergeben sich aus den primaren und
wirken sich auf andere Lebensbereiche aus (Beruf, Finanzen, Freizeit, Familie, Gesundheit).

Nachfolgend stellt die Autorin die genannten Begriffe in einer Grafik dar. Die Unterscheidung der verschiede-
nen Belastungen ist wichtig, um verstehen zu kdnnen, was die Heranwachsenden belastet. Nur mittels einer
sorgfaltigen Analyse kann entsprechend auf die Belastung reagiert werden.

physisch psychisch emotional sozial finanziell

primér subjektiv

Belastung

sekundar objektiv

Abb. 3: Unterschiedliche Arten von Belastung

Nach der EinfGhrung ins Thema Belastung wird im folgenden Kapitel aufgezeigt, welche Bedingun-
gen/Faktoren einer Person helfen konnen, eine Belastung zu bewaltigen.
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4.7 Bewaltigung

LUnter Bewaltigung wird ... die Bemihung eines Menschen verstanden, Anforderungen und Belastungen in
den Griff zu bekommen und sie maoglichst zu meistern.” (Hurrelmann, 2002, S. 269)

Laut Meinders (2001, S. 260; in Anlehnung an Veiel & Ihle, 1993) ,wird Bewaltigung als eine bewusste,
zielgerichtete Handlung definiert. Unbewusste Abwehrmechanismen werden nicht als Bewaéltigung einge-
stuft.”

Ob und wie eine Person eine Situation meistern kann, hangt davon ab, wie die Anforderungen der Umwelt
mit den Ressourcen, die ihr zur Bewaltigung und Kontrolle zur Verfliigung stehen, zusammenpassen und wie
sie die Situation interpretiert. Das heisst, ob sie eine Situation eher als Herausforderung oder als Uberforde-
rung wahrnimmt.

Bewaltigungsressourcen sind einerseits personliche Ressourcen des Individuums (Bildung, finanzielle Mog-
lichkeiten, Selbstwertgefiihl, Selbstéandigkeit und die Mdoglichkeit/Bereitschaft sich Hilfe zu verschaffen),
andererseits die Unterstitzung der Familie und des Umfeldes (in Anlehnung an Zimmermann, 2000, S. 80).

Die individuellen Bewaltigungsmoglichkeiten von Angehdrigen Demenzkranker kdnnen mit verschiedenen
Interventionsarten verbessert werden:
- Unterstltzungsinterventionen
Form: Gesprachs- und Angehdrigengruppe
Ziel: Emotionale Unterstitzung, Informations- und Erfahrungsaustausch
- Psychoedukative Interventionen
Form: Gruppe
Ziel: Von Experten geleistete Wissens- und Informationsvermittlung sowie Vermittlung von Bewalti-
gungsfahigkeiten
- Psychotherapeutische Interventionen
Form: therapeutische Angebote im Einzel- oder Gruppensetting
Ziel: Modifikation des Erlebens und Verhaltens der Angehdrigen und Vermittlung von anderen Mog-
lichkeiten im Umgang mit schwierigen Situationen und Emotionen
- Pflegeentlastende Dienste oder Erholungsinterventionen
Zum Beispiel Tagesheime, Spitex, Spazierbegleitung, Ferienangebote.

(Biegel, Sales & Schulz, 1991, S. 42 und Pinquart & Sorensen, 2002, S. 93)

Um die Kapitel 4.6 und 4.7 abzuschliessen, wird ein Modell vorgestellt, das diese beiden Kapitel zusammen-
fasst und den Zusammenhang der eingefiihrten Begriffe verdeutlicht.
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Modell zur pflegebedingten Belastung

Primare Stressoren Sekundare Stressoren
Objektive Indikatoren Objektive Indikatoren
- Betreuungsaufgaben - Konflikte zw. personlichen
- Emotionale Unterstiitzung Bedirfnissen u. Pflege
- Verhaltensprobleme - Rollenkonflikte (z.B. Arbeit-
Familie)
Kontext et - . - Konsequenzen
Subjektive Indikatoren Subjektive Indikatoren fonsequenzen
- Alter " - - Gesundheit
- Uberlastung - Rollentberlastung
- Geschlecht o.° } } ) _ Subiektives
. . - Aggressivitat - Isolation, Einsamkeit )
- Personlichkeit Wohlbefinden
. . - Trauer, Verlust
- Verflgbarkeit v.
Unterstitzung

Moderatoren
- Coping
- Soziale Unterstitzung

Abb. 4: Modell zur pflegebedingten Belastung (Pearlin, Mullan, Semple & Skaff, 1990 und Zarit, 1992.
Modifiziert durch Zank & Schacke, 2003, S. 16).

Erlduterungen zum Modell: Je nach konkreter Situation (vgl. die priméaren und sekundéaren objektiven Indikato-
ren) und damit verbundenen Kontextvariablen (das heisst zum Beispiel Alter, Geschlecht sowie Personlichkeit
des betroffenen Angehdrigen und der zur Verfigung stehenden Unterstiitzung) unterscheidet sich das sub-
jektive Erleben der primdren und der sekunddren Stressoren. Die so genannten Moderatoren (Co-
ping=Bewaltigungskompetenz und soziale Unterstitzung) kodnnen das Belastungsempfinden mildern. Je
nachdem, ob die Stressoren eher als Herausforderung oder als Uberforderung erlebt werden und welchen
Einfluss die Moderatoren haben, resultieren Konsequenzen fir die Gesundheit und das subjektive Wohlbefin-
den der angehdrigen Person.

Hiermit ist die Einflihrung in die fachtheoretischen Grundlagen der Arbeit abgeschlossen.
Es folgt das Kapitel Forschungstheoretische Grundlagen, welches in die Theorien der Sozialarbeitsforschung
einfuhrt.
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5 Forschungstheoretische Grundlagen

In diesem Kapitel werden die Grundlagen zum Thema Sozialarbeitsforschung erarbeitet, auf der die vorliegen-
de Studie aufbaut. Es wird erklart was Sozialarbeitsforschung ist und die Methoden, welche flr diese Studie
verwendet wurden, werden theoretisch erklart.

»Forschung wollen wir verstehen als eine Tatigkeit, die durch die systematische Gewinnung, Ordnung
und Bewertung von Wissen Uber Ausschnitte der Welt (Daten) die Basis bildet fiir die Losung konkreter
und/oder kognitiver Probleme. Die anwendungsorientierte Forschung legt das Schwergewicht auf kon-
krete Probleme, die grundlagenorientierte Forschung auf kognitive Probleme®. (Cassée, 2004, S. 4)

5.1 Qualitative versus quantitative Forschung

In der Sozialarbeitsforschung werden zwei Forschungstypen unterschieden:

Die quantitative Forschung untersucht zdhlbare Merkmale, die eine Verallgemeinerung von Stichproben auf
Populationen zulassen und die Zusammenhéange von Variablen deutlich machen. Der Verlauf des Prozesses
wird hauptséchlich vom Forscher gesteuert und ist planbar (vgl. Cassée, 2004, S. 6).

Die qualitative Forschung hingegen orientiert sich am Besonderen, am Einmaligen des Untersuchungsge-
genstandes. Der Prozess ist interaktiv, der Verlauf von den Forschungsobjekten mitgepragt und nicht linear
planbar (vgl. Cassée, 2004, S. 6).

Mittels qualitativer Forschung werden emergente Hypothesen generiert (das heisst, sie entstehen erst im
Verlauf des Forschungsprozesses), wobei bei quantitativer Forschung bereits existierende Hypothesen tber-
pruft werden (siehe Flick, von Kardorff & Steinke, 2000, S. 300).

Da es sich beim vorliegenden Forschungsprojekt grosstenteils um qualitative Forschung handelt, wird im
Folgenden hauptsachlich auf Aspekte eingegangen, die fir diese Art von Forschung relevant sind.

5.2 Wissenschaftliche Standards

Damit die Qualitat der erforschten Ergebnisse nachgewiesen werden kann, bedarf es Standards, die von
allen Forschenden angewendet werden (vgl. Cassée, 2004, S. 7-8):

- Die Objektivitat garantiert, dass die Ergebnisse der Forschung unabhadngig sind vom Forscher. Ein

zweiter Forscher muss mit denselben Messinstrumenten das gleiche Resultat erhalten.

- Die Reliabilitat oder Zuverldssigkeit garantiert die Genauigkeit des Messinstrumentes.

- Die Validitat garantiert, dass das Messinstrument das misst, was es zu messen vorgibt.

- Die Generalisierbarkeit stellt fest, inwiefern die Ergebnisse der Untersuchung auf andere Grup-
pen, Situationen und Zeitpunkte Ubertragen werden kdnnen. In Studien, wie die Vorliegende, ist sie
einerseits davon abhéangig, wie gross und reprasentativ die Stichprobe ist und wie hoch die Rick-
laufquote ausfallt.

Die Triangulation vermindert die Subjektivitat (Verzerrung der Ergebnisse durch Forscher) mittels
Einbezug von Daten, anderen Forschern, Theorien und Methoden.
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5.3 Erhebungsmethoden

Je nach Forschungsfrage und der zu untersuchenden Objekte eignen sich unterschiedliche Methoden.
Im Folgenden werden die beiden Methoden, schriftliche und mindliche Einzelbefragung, erldutert, anhand
derer die vorliegende Studie die Daten gewonnen hat.

5.3.1 Schriftliche Einzelbefragung

Eine schriftliche Befragung wird meist mittels eines Fragebogens durchgefihrt, den der Forscher konstruiert
und der Teilnehmende ausfillt. In der Regel werden Fragebogen in Themenkomplexe aufgeteilt. Innerhalb
dieser Blocke besteht wiederum eine Reihenfolge der Fragen nach bestimmten Regeln (siehe Diekmann,
2002, S. 414).

Ein Vorteil der schriftlichen Befragung, im Vergleich zu einer mindlichen, ist der geringere Aufwand an Kos-
ten und Zeit, da mit weniger Personalaufwand mehr Befragungen durchgefihrt werden konnen. Hinzu
kommt, dass der Interviewer, der eine Fehlerquelle im Forschungsprozess darstellen kann, wegféllt.

Zu erwéhnen sind jedoch auch einige Nachteile. Der Forscher steht dem Teilnehmer zum Zeitpunkt der Be-
fragung nicht fur Rickfragen zur Verfigung. Das heisst, die Fragen missen verstandlich und eindeutig for-
muliert sein, es konnen keine komplexen Fragen gestellt werden. Der Interviewer kann zudem nicht kontrol-
lieren, ob der Teilnehmer durch Dritte beeinflusst wird. Ausserdem mussen bei der schriftlichen Befragung
oft Fragebogen ausgeschieden werden, da sie unsorgféaltig oder nicht vollstandig ausgeflllt wurden (siehe
Atteslander, 1995, S. 168, 169).

Die Ricklaufquote gibt Auskunft dariber, wie viele der verschickten Fragebogen vollstandig retourniert wur-
den. Die Reprasentativitdt der Studie ist unter anderem von der Ricklaufquote abhangig.

5.3.2 Mindliche Einzelbefragung

Die mindliche Befragung wird Interview genannt. Es gibt verschiedene Arten von Interviews, je nach Struktu-
rierungsgrad der Fragen (vgl. Atteslander, 1995, S. 135). Im Folgenden wird auf eine teilstrukturierte Inter-
viewform, das Leitfadeninterview, eingegangen. Ein solches Instrument ist im vorliegenden Forschungspro-
jekt verwendet worden. Beim Leitfadeninterview bringt der Interviewer mehr oder weniger offen formulierte
Fragen in Form eines Leitfadens mit ins Interview. Die Reihenfolge der Fragen spielt eine untergeordnete
Rolle. Wichtig ist, dass der Interviewte zum Erzéhlen angeregt wird (Flick, 2002, S. 143).

Um sinnvolle Fragen stellen zu kdnnen, ist es unabléssig, dass sich der Forscher vor der Konstruktion des
Leitfadens Wissen Uber das zu erforschende Gebiet aneignet.

Damit die Interviewten beim Antworten moglichst nicht vom Interviewer beeinflusst werden, sind im Leitfa-
deninterview unterschiedlich stark vorstrukturierte Fragen gestellt (vgl. Flick, 2002, S. 118, 119):

- Unstrukturierte Fragen (Was hat sich in deiner Familie verandert seit dein Vater krank ist?)

- Halbstrukturierte Fragen (Welche Auswirkungen hat die Krankheit auf dich?)
- Strukturierte Fragen (Kannst du dir vorstellen eine Selbsthilfegruppe zu besuchen?)

Parallel zur Konstruktion des Erhebungsinstrumentes missen Teilnehmende fir die Studie rekrutiert werden.
Diesem Thema ist das nachste Kapitel gewidmet.
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5.4 Stichprobe und Feldzugang

Bei jeder Studie muss sich der Forscher zu Beginn berlegen, welche Einheiten der Grundmenge er untersu-
chen will. Es existieren verschiedene Madglichkeiten zur Ziehung der Stichprobe. Die Art der Ziehung der
Stichprobe und die Anzahl der untersuchten Elemente aus der Grundgesamtheit bestimmen, inwiefern die
gewonnenen Ergebnisse verallgemeinert werden konnen bzw. fir welchen Kontext sie Gultigkeit haben.

Weiter muss sich der Forscher Gedanken dazu machen, wie er an die ausgewahlte Einheit gelangt. Das
heisst, wie er die zu erforschenden Personen erreichen und zur Teilnahme motivieren kann. Der so genannte
Zugang zum Feld muss bewusst gestaltet werden. Die Rollen der Beteiligten missen vor der Untersuchung
geklart werden (vgl. Cassée, 2004, S. 14).

5.5 Pretest

Das gewahlte Erhebungsinstrument muss nach der Konstruktion an einer beschrankten Anzahl von Perso-
nen, die mit den Studienteiinehmenden vergleichbar sind, getestet werden (vgl. Cassée, 2004, S. 15). Da-
mit wird sichergestellt, dass der Aufbau des Fragebogens oder des Leitfadens sinnvoll ist, die Fragen ver-
standlich sind und dass kein wichtiger Aspekt weggelassen worden ist. Zudem erhélt der Forscher einen
Eindruck beziglich der Dauer des Interviews und seinen eigenen Interviewfahigkeiten.

Sollten im Pretest Probleme oder Méangel auftreten, so kénnen diese noch vor der Untersuchung behoben
werden. Wird er erfolgreich abgeschlossen, so kann der Forscher mit der Datenerhebung beginnen.

5.6 Datenerhebung

Das Ziel der Datenerhebung ist es, Informationen zu gewinnen, um daraus anschliessend die Forschungsfra-
gen beantworten zu konnen. Wie viele Informationen erhoben werden kdnnen, ist bei mindlichen wenig struk-
turierten Befragungen vor allem von der Position und Rolle des Interviewers abhangig (Flick 2002, S. 87-89).

5.6.1 Die Rolle der interviewenden Person

Damit moglichst viele Themen angesprochen werden konnen, ist es die Aufgabe der interviewenden Person,
neue Themen anzusprechen. Aspekte, die noch nicht besprochen worden sind aufzunehmen und Geflhle zu
erfragen und zu wiederholen (siehe Flick, 2002, S. 120, 121).

Um die Forschungsfragen beantworten zu konnen, braucht der Forscher mdglichst umfassende Informatio-
nen des Interviewten und seiner Situation. Fehlen wichtige Aussagen, so kann der Forscher die Fragen nicht
beantworten. Es sei denn, er interpretiere selber, was eine grosse Fehlerquelle darstellen kann.

Im nachsten Abschnitt folgen weitere mogliche Fehlerquellen.

Die interviewende Person kann die Quelle fir Verzerrungen der Interviews sein. Dies geschieht meist auf-
grund mangelnder Erfahrung im Fihren von qualitativen Interviews. Flick et al. (2000, S. 359) nennen dafur
mogliche Grinde:
- Ein dominierender Kommunikationsstil, das heisst suggestive Fragen, Interpretationen der Aussagen
oder bewertende Kommentare, welche die Antworten des Befragten beeinflussen
- Zu wenig passiv-rezeptiver Interviewstil, das heisst Probleme beim Zuhoren, zu wenig Geduld um
Pausen und Schweigen auszuhalten
- Starkes Klammern an den Leitfaden, das heisst die interviewende Person konzentriert sich zu stark
auf die Fragen, was die Offenheit flr weitere interessante Informationen verhindern kann.
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Flick (2002, S. 93) warnt zudem vor ,Bekanntem®. Damit meint er, dass die Qualitat und die Menge der
gewonnenen Daten davon abhéngig ist, welchen Zugang einerseits das Feld dem Forscher ermdglicht und
andererseits der Forscher selber zuldsst. Gelingt der Zugang nicht optimal, so kann es sein, dass die Ergeb-
nisse der Forschung lediglich eine Bestatigung sind dessen, was der Forscher schon zuvor vermutete. Dies
kann vermieden werden durch Triangulation.

Nachdem die Rolle des Interviewers geklart und die moglichen Fehlerquellen aufgezeigt wurden, folgen wich-
tige Aspekte, die bei der Planung und Durchfihrung der Interviews beachtet werden mussen.

5.6.2 Durchfiihrung der Interviews

Die Durchfuhrung der Interviews muss sorgféltig geplant werden und der Interviewte muss Uber Ablauf, Dau-
er und Ziel des Interviews informiert sein (Flick et al., 2000, S. 367, 368).

Die meisten Autoren empfehlen, das Interview aufzuzeichnen, um es anschliessend transkribieren und aus-
werten zu konnen. Es kann sein, dass sich Interviewte durch die Aufnahme befremdet oder gestort fihlen.
Es ist deshalb unerlésslich, sie vor dem Interview um ihr Einverstandnis zu fragen.

Damit nach dem Interview nicht nur die aufgezeichneten Aussagen erhalten bleiben, ist es sinnvoll, direkt
nach dem Gespréach ein so genanntes Postscriptum zu schreiben. Darin werden weitere wichtige Informatio-
nen festgehalten, welche die aufgezeichneten Aussagen erganzen konnen (Flick, 2002, S. 138).

Bei der Durchfiihrung eines Telefoninterviews ist zu bedenken, dass der Interviewer den Gesprachspartner
nicht sieht und daher weniger gut beurteilen kann, wie sich dieser wahrend des Gesprachs fuhlt. Der Inter-
viewer kann somit weniger Einfluss auf dessen Wohlbefinden nehmen.

5.7 Auswertung der Daten

Das Ziel der Auswertung der Daten ist es, aus den Aussagen der Befragten Gemeinsamkeiten und Unter-
schiede in den angesprochenen Themenbereichen herauszuarbeiten. Mit Hilfe sinnvoller Kategorien kann
versucht werden, aus dem Interviewmaterial Hypothesen fir weiterfihrende Studien zum Thema abzuleiten
(vgl. Flick et al., 2000, S. 448-456 und Cassée, 2004, S. 25).

Eine manuell sowie computertechnisch haufig verwendete Methode zur Auswertung von Daten ist das Kodie-
ren. Es dient dazu, erhobene Daten zu analysieren. Dies erfolgt, indem den erhobenen Daten Begriffe
(=Kodes) zugewiesen werden. Diese wiederum werden in Kategorien geordnet. Das Ergebnis des Vorgangs
ist eine Liste von Kodes und Kategorien (in Anlehnung an Flick, 2002, S. 259-267).

Friedrichs (1990, S. 93) beschreibt drei Kriterien, die beachtet werden missen beim Kodieren:
- Jede Textstelle muss einer Kategorie zugeordnet werden konnen
- Die Kategorien missen sich gegenseitig ausschliessen
- Der Kode darf nur eine Dimension haben, muss also vollstéandig sein.

Mit dem Kodieren ist die Datenauswertung beendet. Der nachste Schritt ist das Darstellen der gewonnenen
Ergebnisse (siehe Kapitel 7).

Hiermit ist die theoretische Einflihrung in die Sozialarbeitsforschung abgeschlossen. Im nachsten Kapitel
folgt die Konkretisierung dieser Theorie am vorliegenden Forschungsprojekt.
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6 Forschungsdesign

Dieses Kapitel ist dhnlich aufgebaut wie das vorangehende. Anhand der zuvor beschriebenen Theorie wird
hier das Forschungsprojekt JUMIDEL konkretisiert. Das heisst, es wird beschrieben welche Methoden ge-
wahlt und wie der Ablauf des Projektes gestaltet wurden.

6.1 Qualitative versus quantitative Forschung

Das Ziel dieser Studie ist es, das Besondere an der Situation von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
einem demenzkranken Elternteil zu erforschen. Es wird also das Spezielle an der Situation untersucht, nicht
allgemeine Gesetzmaéssigkeiten oder zéhlbare Phdnomene. Aus diesem Grund eignet sich hier die qualitative
Forschung. Zudem konnen im Rahmen einer Diplomarbeit nur wenige Teilnehmende befragt werden (N=8).
Mit wenigen Untersuchungsobjekten konnen keine Hypothesen Uberprift und die Resultate konnen nicht
verallgemeinert werden. Es konnen Hypothesen generiert werden, die durch weitere Studien Uberpriift werden
mussten.

6.2 Wissenschaftliche Standards

Um die wissenschaftlichen Standards zu erfullen und somit die Qualitét der Ergebnisse zu garantieren, erfill-
te die Forscherin folgende Punkte:
- Austausch mit verschiedenen Personen (Diplomarbeitsbegleiterin, Betroffene, Sozialtatige, Leute
aus anderen Disziplinen)
- Beizug von verschiedenen Theorien und Daten
- Transparenz in der Datengewinnung durch beschreiben des Forschungsprozesses

Die Qualitat der Ergebnisse wird im Schlusswort nochmals legitimiert.

6.3 Erhebungsmethoden

Als Erhebungsinstrumente dienten zwei verschiedene Befragungen. Einerseits ein Kurzfragebogen, anderer-
seits ein Telefoninterview, das heisst eine Einzelbefragung sowohl schriftlich als auch mindlich (siehe An-
hang D & E).

6.3.1 Schriftliche Einzelbefragung

Der Kurzfragebogen diente der Ermittlung von Sozialdaten. Diese Informationen halfen der interviewenden
Person sich ein Bild von den Betroffenen und ihrer Situation zu machen: Einerseits, um entscheiden zu kon-
nen, ob sie die formulierten Einschlusskriterien (siehe 6.4) erfillen und andererseits, um sich vor dem Inter-
view auf die Situation vorbereiten zu kdnnen.
Der Fragebogen wurde den Teilnehmenden zugeschickt, sobald sie sich auf einen der Aufrufe gemeldet hat-
ten. Damit wurden schriftliche Informationen zu folgenden Themen erfasst:
1. Angaben zur Person des Jugendlichen/jungen Erwachsenen (Alter, Geschlecht, Beruf/Schule)
2. Angaben zum kranken Elternteil (Diagnose, Stadium, andere Krankheiten, Wohnort)
3. Angaben zur Familie (Geschlecht, Alter und Beruf der Personen, die im selben Haushalt leben)
4. Angaben zum Umfeld (Geschlecht, Alter, Beruf von wichtigen Personen, die nicht im selben
Haushalt leben)
Angaben zu den Pflegepersonen und deren Aufgaben
6. Unterschrift, welche Einverstandnis mit Aufzeichnung des nachfolgenden Interviews erklart.
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6.3.2 Mindliche Einzelbefragung

Beim zweiten Erhebungsinstrument handelte es sich um ein qualitatives Gesprach mit einem Leitfaden. Da-
mit wurden sieben Teilnehmende am Telefon genauer zu ihrer besonderen Situation mit einem demenzkran-
ken Elternteil befragt. Ein Teilnehmer wiinschte direkt befragt zu werden. Das Ziel der Befragung war, Ant-
worten auf die Fragen, die zu Beginn im Kapitel 2 gestellt wurden, zu erhalten.
Die hauptsachlich offen formulierten Fragen sind aus dem im Kapitel 4 erarbeiteten Fachwissen entstanden.
Der Leitfaden enthielt Fragen zu verschiedenen Themenkomplexen, die dem Gesprachsverlauf flexibel ange-
passt werden konnten:

- Subjektives Erleben der Situation

- Belastungen und Bewaltigung

- FErhaltene und bendtigte Unterstiitzung

- Bedirfnisse

6.4 Stichprobe und Feldzugang

In diesem Kapitel wird erldutert, welche Personengruppe in den Interviews befragt wurde und wie die For-
scherin an diese Teilnehmenden gelang.

Da die Gesamtmenge der Zielgruppe dieser Untersuchung nicht bekannt ist (es existieren kaum Zahlen zum
Thema junge Angehdrige Demenzkranker in der Schweiz), wurde nicht bewusst eine Stichprobe gezogen,
sondern die jungen Angehorigen meldeten sich selber auf die Aufrufe (siehe unten) der Forscherin. Das Prob-
lem hierbei ist, dass es sich nicht um eine reprasentative Menge handelt. Laut Friedrichs (1990, S. 241)
muss davon ausgegangen werden, dass sich eher gebildete und interessierte Personen melden, da diese
meist eine hohere Antwortbereitschaft und -fahigkeit zeigen. Und dass diejenigen Personen, die zwar betrof-
fen sind, sich aber (noch) nicht informiert haben, nicht erreicht werden.

Es wurden jedoch Einschlusskriterien formuliert und somit bewusst eine Zielgruppe definiert.

Die Zielgruppe der Untersuchung waren deutschsprachige Jugendliche und junge Erwachsene im Alter von
12-30 Jahren, die einen Elternteil haben, der an einer Demenz erkrankt ist. Wichtig war der Forscherin, dass
sie die Teilnehmenden nicht personlich kennt.

Zu Beginn der Studie, das heisst vor der Rekrutierung, wurden engere Kriterien definiert (Heranwachsende im
Alter von 12-25 Jahren, die mit dem kranken Elternteil zusammenleben). Es stellte sich jedoch heraus, dass
mit diesen Kriterien nicht gentgend Teilnehmende rekrutiert werden konnten.

Im vorliegenden Forschungsprojekt verschaffte sich die Forscherin den Zugang zum Feld, indem sie mittels
verschiedener Aufrufe die Betroffenen einlud, sich zu melden. Die so genannte Rekrutierung der Teilnehmen-
den war mit einem grossen Arbeitsaufwand verbunden. Die Schwierigkeit bestand darin, dass die Zielgruppe
nirgends erfasst ist. Die Teilnehmenden mussten mittels Schneeballprinzip, das heisst Uber Austausch und
Beziehungen, gewonnen werden. Im zeitlichen Ablauf sieht das Rekrutierungsvorgehen wie folgt aus:
- Anfangs September 2005 verschickte die ALZ Zirich ihren 1'150 Mitgliedern den reguldren Ver-
sand, dem ein Flyer der Studie (siehe Anhang A) beigelegt wurde.
- Anfangs Oktober wurde an 18 spezialisierte Institutionen der Deutschschweiz ein Brief (siehe An-
hang B) geschrieben und Flyers beigelegt.
- Ebenfalls anfangs Oktober wurden alle Selbsthilfezentren der Deutschschweiz per Mail angefragt, ob
in ihrer Region Selbsthilfegruppen zum Thema Demenz/Alzheimer bestehen.
- Am 15. November erschien das INFO, die Zeitschrift der ALZ, in der ein Hinweis auf die Studie pub-
liziert wurde.
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Fazit der Rekrutierung: Es haben sich einerseits viele Menschen, die sich fur die Arbeit interessieren gemel-
det (Privatpersonen und Mitarbeitende aus verschiedensten Institutionen/Organisationen).

Es haben andererseits zahlreiche Personen geantwortet, welche die Einschlusskriterien nicht erfillen. Ein Teil
dieser Personen wurde angefragt, ob sie beim Pretest mitmachen wirden. Sie haben sehr positiv reagiert.
Effektive Studienteilnehmende haben sich nur vereinzelt gemeldet. Deshalb mussten die zu Beginn der Studie
formulierten Einschlusskriterien angepasst werden. Mit Hilfe der angepassten Einschlusskriterien konnten
acht Personen fur das Interview rekrutiert werden.

6.5 Pretest

Der Fragebogen wurde von zwei jungen Angehorigen, welche die Forscherin personlich kennt, ausgefullt.
Aufgrund ihrer Antworten konnte angenommen werden, dass die Fragen verstandlich formuliert waren.

Der Leitfaden wurde an vier Personen, die mit der Zielgruppe vergleichbar sind, getestet.

Von den Teilnehmenden des Pretests waren Feedbacks auf zwei Ebenen gefragt; einerseits technischer,
formaler Art (ist der Fragebogen sinnvoll aufgebaut und vollstandig und sind die Fragen verstandlich formu-
liert), andererseits in Bezug auf den personlichen Interviewstil der Interviewerin (wie kommen die Fragen an,
wie fihlt sich der Interviewte wahrend und nach dem Interview und beeinflusst der Interviewstil die Antwor-
ten).

An dieser Stelle folgt eine Auflistung der zentralsten kritischen Feedbacks:

Formal:
- in der Einleitung fehlten Informationen zum Interviewsetting (Ablauf, Dauer, Ziel)
- der Interviewte héatte klarere Anweisungen gebraucht, was von ihm gefragt wird (was der Interviewer
mit einer bestimmten Frage ergrinden will und auf welchen Zeitpunkt/auf welche Situation sich die
Frage bezieht)
Interviewstil:

- die Einleitung und der Schluss wirkten zu kiinstlich (abgelesen)

- die Interviewerin liess zu lange Pausen, so dass der Interviewte verunsichert wurde
- die Interviewerin kommentierte die Aussagen zum Teil mit bewertenden Statements
- den Interviewten war es teilweise nicht klar, wer das Interview fuhrt

Anschliessend wurden der Leitfaden und der Interviewstil den Rickmeldungen entsprechend angepasst,
woraus der definitive Leitfaden fir die Interviews entstand.
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6.6 Datenerhebung

In diesem Kapitel wird einerseits die Rolle der Forscherin wahrend den Interviews aufgezeigt. Andererseits
wird transparent gemacht, wie die Interviews genau abliefen.

6.6.1 Die Rolle der interviewenden Person

Wie im Vorwort beschrieben, kennt die Interviewerin die Situation der Studienteiinehmenden aus eigener
Erfahrung. Diese Tatsache kann Vorteile haben um Teilnehmende zu rekrutieren. Sie bringt aber auch grosse
Nachteile mit sich (siehe 5.6.1). Hinzu kommt die Unerfahrenheit der Forscherin im Interviewen.

Die Forscherin war sich der genannten Gefahren bewusst und konzentrierte sich sowohl wahrend den Pre-
tests als auch wahrend den Interviews auf ihren eigenen Interviewstil.

Auf die Erfahrungen der Forscherin und auf die Frage, wie die Qualitat der Ergebnisse trotz diesen Nachteilen
garantiert werden kann, wird im Schlusswort nochmals eingegangen.

6.6.2 Durchfliihrung der Interviews

Vor der Durchfihrung des Telefoninterviews wurde mit jedem Teilnehmenden per Mail ein Termin vereinbart.
Zum festgelegten Zeitpunkt rief die Interviewerin die zu interviewende Person an.

Zu Beginn des Interviews wurde anhand von Fragen sichergestellt, dass der Interviewte Zeit hat und gewillt
ist, am Interview teilzunehmen. Anschliessend wurde der Ablauf erklart und es wurde verdeutlicht, was die
Aufgabe des Interviewten ist. Zudem wurde nochmals darauf aufmerksam gemacht, dass das Interview
aufgezeichnet wird und dass mit den Aussagen sehr sorgfaltig umgegangen wird.

Nach dieser Einleitung folgte das Interview: Dem Interviewten wurde viel Raum gelassen um zu erzéhlen. Die
Reihenfolge der Fragen aus dem Leitfaden spielte keine Rolle. Wichtig war, dass der Interviewte die ihm
wichtig erscheinenden Dinge erzahlte, denn diese sind die interessanten Informationen fir die Interviewerin.
Diese sorgte wahrend dem Interview daflir, dass sie alle Aussagen verstand. Falls dies nicht der Fall war,
fragte sie nach. Sie musste zudem den Uberblick dariiber behalten, was schon gesagt wurde und welche
Fragen des Leitfadens noch unbeantwortet blieben, damit sie diese zu gegebenem Zeitpunkt stellen konnte.

Nach dem Interview, das im Durchschnitt 60 Minuten dauerte (30 bis 75 Min.), folgte ein Abschluss, indem
sich die Interviewerin fir die Bereitschaft und die Offenheit des Teilnehmers bedankte, sich nach dessen
Befinden erkundigte und passende Winsche mit auf den Weg gab. Zudem stand Raum zur Verfigung, um
die Interviewerin personliche Dinge zu fragen.

Direkt danach schrieb die Interviewerin das Postscriptum. Darin hielt sie Informationen zum Gesprach fest,
welche die verbalen Aussagen des Interviewten erganzen konnen.

Mit dem Ausflllen des Fragebogens und der Teilnahme am Interview hatten die jungen Angehdrigen ihre

Aufgabe erfillt. Nun folgte eine weitere spannende Arbeit fur die Forscherin: Das Auswerten und Darstellen
der Ergebnisse.
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6.7 Auswertung der Daten

Die Forscherin entschied sich, aufgrund der kleinen Anzahl von Interviews (N=8) und ihrer mangelnden Erfah-
rung mit computergestitzter Auswertung, fiir eine manuelle Auswertung der Daten. Das konkrete Vorgehen
beim Aufbereiten und Auswerten der Daten sah folgendermassen aus:

Die Forscherin transkribierte die aufgezeichneten Daten ins Word. Die Schwierigkeit hierbei war, dass die
Interviews von Mundart ins Hochdeutsche Ubersetzt werden mussten, ohne Bedeutungen von Aussagen zu
verandern. Anschliessend druckte sie alle acht transkribierten Interviews aus und zerschnitt die Aussagen
so, dass jedem ,Papierstreifen” nach dessen Interpretation ein Kode zugewiesen werden konnte. Dies ge-
schah mittels Einbezug des Kontextes des Interviews, dem Wissen aus dem Fragebogen und Notizen aus
dem Postscriptum. Einzelne Abschnitte mussten verdoppelt werden, da ihnen zwei Kodes zugewiesen wer-
den konnten. Waren alle ,Papierstreifen mit einem Kode versehen, so ordnete die Forscherin diese auf
grossen Packpapierbahnen, die an die Wand geklebt wurden, in Ubergeordnete Kategorien.

Das folgende Bild zeigt drei von zwanzig Kategorien (Packpapierbahnen) worauf die kodierten ,Papierstreifen®
geklebt wurden.

Abb. 5: Manuelle Datenauswertung

Im Schlusswort wird legitimiert, wie die wissenschaftlichen Standards mit der oben beschriebenen Vorge-
hensweise garantiert werden konnen.

Es folgt das Kapitel 7, in dem die erhobenen Daten dargestellt werden.
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7 Darstellung der Ergebnisse

Im diesem Kapitel werden Ergebnisse dargestellt, die aus der vorher beschriebenen Auswertung entstanden
sind. Zuerst werden einige Zahlen zur Ricklaufquote prasentiert, danach werden Ergebnisse aus der schriftli-
chen Einzelbefragung dargestellt und unter 7.3 ist eine ausfuhrliche Darstellung der Ergebnisse aus den
Interviews zu finden. Die Interpretation dieser Ergebnisse folgt im Kapitel 8.

7.1 Ricklaufquote

Die folgenden zwei Tabellen zeigen die Ricklaufquote bzw. die Beteiligung an den Interviews auf.

Anzahl verschickter Fragebogen 12 100%
Anzahl retournierter Fragebogen 9 75%
Anzahl verwendbarer Fragebogen 9 75%

Tab. 2: Rucklauf der Fragebogen

Anzahl Teilnehmende 9 100%
Total geflihrte Interviews 8 89%

Tab. 3: Anzahl der geflhrten Interviews

Anmerkung: Der Forscherin war es wichtig, dass sich die Studienteiinehmenden freiwillig zur Verfigung stel-
len, ohne jeglichen Druck zu spuren. Sie fragte daher bei den Personen, welche den Fragebogen nicht re-
tourniert hatten, nicht nach. Es bleibt daher unklar, weshalb sie ihn nicht zurlick geschickt hatten.

Ein Interview konnte nicht gefiihrt werden, da der Studienteiinehmende auf die Terminvorschlage nicht ge-
antwortet hatte.

32



7.2 Ergebnisse aus den schriftlichen Einzelbefragungen

Hier folgt eine Ubersicht {iber die Teilnehmenden und ihre Lebenssituation.
Es handelt sich um quantitative Ergebnisse aus den schriftlichen Einzelbefragungen.

7.2.1 Angaben zu den Teilnehmenden

Anzahl:
Geschlecht:
Alter:

Tatigkeit:

Wohnsituation:

Geschwister:

Rekrutierung:

An der schriftlichen Einzelbefragung nahmen neun Personen teil.

Davon sind vier weiblich und funf mannlich.

Zum Zeitpunkt der Befragung waren sie zwischen 12 und 30 Jahre alt (Jahrgang 1994-
1976). Der Altersdurchschnitt (&) lag bei 22.2 Jahren.

Eine Person befand sich in der obligatorischen Schulzeit, vier Personen waren in der
Erstausbildung (drei in der Lehre, eine im Studium), drei waren berufstatig (eine davon
als Praktikant, eine Teilzeit-Angestellte) und eine Person ist zurzeit auf Stellensuche.
Zwei der acht Teilnehmenden waren von zu Hause ausgezogen (ihr kranker Elternteil
lebte noch zu Hause), drei lebten noch zusammen mit dem kranken Elternteil zu Hause
und vier lebten noch zu Hause, jedoch lebte der kranke Elternteil in einer Institution.

Funf Studienteiinehmende haben ein Geschwister, drei haben zwei Geschwister (davon
jemand zwei Halbgeschwister) und jemand hat drei Geschwister.

Drei Studienteiinehmende sind die Altesten, jemand ist in der Mitte und fiinf sind die
Jingsten in der Geschwisterreihe.

Sechs der neun Teilnehmenden haben vom gesunden Elternteil von der Studie erfahren
(davon wurden zwei Elternteile in einer Klinik, drei in Selbsthilfegruppen und jemand
durch den Flyer, der den Mitgliedern der ALZ Zirich zugeschickt wurde, auf die Studie
aufmerksam gemacht). Eine Steilnehmende hat selber in einer Tagesklinik davon erfah-
ren. Zwei haben am Treffen flr junge Angehdrige der ALZ Zirich von der Studie gehort.
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7.2.2 Angaben zum kranken Elternteil

Geschlecht:

Alter:

Diagnose:

Stadium:

Pflegeperson:

In vier Familien ist die Mutter krank, in finf Familien leidet der Vater an einer Demenz.
Bei funf Teilnehmenden ist der Elternteil gleichen Geschlechts betroffen, bei vieren, der-
jenige des anderen Geschlechts.

Zum Zeitpunkt der Befragung waren die erkrankten Elternteile zwischen 55 und 68 Jahre
alt (8=62.2).

Zum Zeitpunkt der Diagnose waren sie zwischen 52 und 62 Jahre alt (&=58.1).

Zum Zeitpunkt der Geburt der Teilnehmenden waren sie zwischen 31 und 51 Jahre alt.
Der Altersdurchschnitt bei der Geburt der Teilnehmenden lag bei den ,kranken Muttern®
bei 34.6 Jahren und bei den ,kranken Vatern® bei 44.2 Jahren.

Bei vier Familien ist der kranke Elternteil jinger als der gesunde, bei den anderen funf
Familien ist der kranke Elternteil alter.

Finf haben eine Frontotemporale Demenz und vier haben Alzheimer.

Seit wie lange die Kranken die Diagnose gestellt bekommen haben, ist sehr unterschied-
lich. Eine Familie weiss erst seit einem Jahr Bescheid. Die Familie, welcher die Diagnose
schon am langsten bekannt ist, erhielt sie vor acht Jahren.

Ein kranker Elternteil befindet sich im ersten, drei im zweiten und funf im dritten Krank-
heitsstadium.

Bei vier Familien kimmert sich hauptséchlich der gesunde Elternteil um den kranken
Partner, eine Familie hat eine Betreuerin angestellt und vier der Erkrankten leben in ei-
nem Heim.

Hiermit ist der kurze quantitative Teil der Untersuchung abgeschlossen. Die eben dargestellten Ergebnisse
werden nicht weiter interpretiert. Sie dienen dazu, eine Vorstellung der besonderen Situation der betroffenen
Familien zu erhalten.

Es folgt die Darstellung der qualitativen Ergebnisse, die mittels der miindlichen Befragung gewonnen wurden.
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7.3 Ergebnisse aus den Leitfadeninterviews

In den folgenden sechs Kapiteln werden Ergebnisse aus den Leitfadeninterviews dargestellt. Es werden die
Ergebnisse prasentiert, welche helfen, die eingangs formulierten Forschungsfragen beantworten und die Ziele
dieser Arbeit erreichen zu konnen.

Die Kapitel sind meist nach demselben Muster aufgebaut: Nach einer kurzen Einleitung folgt die Darstellung
der gewonnenen Ergebnisse. Diese bestehen aus den geordneten Aussagen der Interviewten (teilweise sind
dies Originalzitate, teilweise sinngeméasse Zusammenfassungen der Autorin DH). Die aufgefiihrten Zitate
wurden ausgewahlt, um die gewonnenen Ergebnisse zu verdeutlichen.

Damit ersichtlich wird, ob die Aussagen von einer Studienteilnehmerin oder von einem Studienteilnehmer
stammen und wie alt diese Person etwa ist, steht nach dem Zitat in Klammer das Geschlecht und die Al-
tersklasse (1=12-18]., 2=19-24]J., 3=25-30).). Fehlen im Zitat Kontextinformationen, so sind diese in ecki-
ger Klammer eingefugt [kET=demenzkranker Elternteil, gET=gesunder Elternteil; Elternteil ohne Demenz]. Am
Schluss des jeweiligen Kapitels folgt ein Fazit Gber die gewonnenen Ergebnisse.

Es wird betont, dass die Ergebnisse nicht als gesichertes Wissen zu verstehen sind, sondern den Aussagen
der acht Interviewten entsprechen.

Und es wird vorausgeschickt, dass in einigen Kapiteln negative Aspekte der Situation im Vordergrund stehen.
Einerseits ruhrt dies daher, dass in dieser Arbeit, und somit auch in den Interviews, eine schwere degenerati-
ve Krankheit im Vordergrund steht, die einschneidende Konsequenzen fir den Kranken und sein Umfeld hat.
Andererseits ist dies, weil der Fokus der Arbeit explizit auf die Belastungen und Bedirfnisse der Heranwach-
senden gelegt wurde.

Wird von negativen Auswirkungen/Veranderungen gesprochen, so bedeutet negativ entweder ,belastend fir
die Heranwachsenden® (=subjektive Belastung) oder ,nicht dem Entwicklungsstand oder der Rolle der He-
ranwachsenden angemessen® (=objektive und/oder subjektive Belastung).

7.3.1 Auswirkungen der Krankheit

Die Jugendlichen und jungen Erwachsenen erleben die Erkrankung des Elternteils in verschiedenen Situatio-
nen. Sie nehmen positive und negative Veranderungen in den von der Krankheit tangierten Bereichen wahr.
Sie haben diese Wahrnehmungen in den Interviews reflektiert und verbalisiert. In der Auswertung ihrer Aus-
sagen zeigt sich, dass sie vor allem in sechs Bereichen Veranderungen erleben.

Die Jugendlichen und jungen Erwachsenen erleben:

a) sich selbst,

b) den kranken Elternteil,
c) den gesunden Elternteil,
d) ihre Geschwister,

e) den Familienalltag,

f) und das Umfeld.

Das heisst, sie erleben verschiedenste Personen, welche mit Veranderungen konfrontiert werden. Sie neh-
men wahr, wie diese Personen auf unterschiedliche Weise mit der Situation umgehen (kdnnen).

Im Folgenden wird nun analysiert, was sich in den sechs Bereichen (a-f) fir die Heranwachsenden genau
verandert hat. Anders gesagt, die Auswirkungen der Krankheit, welche die Heranwachsenden erlebt und
geschildert haben, werden beleuchtet.
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a) Auswirkungen der Krankheit auf die Heranwachsenden und ihre Bewaéltigung

der Entwicklungsaufgaben

Die Befragung von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einem demenzkranken Elternteil hat gezeigt:
Die elterliche Erkrankung kann Einfluss auf die Bewaltigung der Entwicklungsaufgaben haben.

Im Folgenden werden die Entwicklungsaufgaben des Jugendalters aufgezeigt, auf welche die Heranwachsen-
den einen positiven oder negativen Einfluss der elterlichen Demenzerkrankung beschreiben. Die Entwick-
lungsaufgaben des frihen Erwachsenenalters wurden nicht untersucht, abgesehen vom Auszug. Denn alle
Studienteilnehmenden haben noch Aufgaben des Jugendalters zu bewaltigen.

- Emotionale Ablésung von zu Hause; Auszug

Anmerkung: Damit die Bewaltigung dieser Entwicklungsaufgabe in den Interviews ermittelt werden konnte,
wurde sie reduziert auf den Auszug von zu Hause. Das heisst, die emotionale Abldsung wurde nicht direkt
untersucht. Sie kann jedoch aus den Aussagen der Befragten abgeleitet werden.

Sechs Studienteiinehmende wohnen noch zu Hause. Zwei davon werden bald ausziehen. Zwei sind bereits
ausgezogen; eine bevor und einer nachdem die Diagnose gestellt wurde.

Fur die Beiden, welche bereits ausgezogen sind, zeigen sich Schwierigkeiten darin, dass sie entweder trotz

des Auszuges sehr viel Zeit zu Hause verbringen, oder den Auszug als Flucht vor der Situation erlebt haben:
»~Was sich auch verdndert hat, ist, dass wir [Schwester und ich] wieder sehr viel zu Hause sind. Wir
verbringen sehr viel Zeit bei meinen Eltern. Entweder mit der Mutter alleine um sie zu betreuen oder
auch am Wochenende. Am Samstag oder Sonntag ist eigentlich immer jemand von uns dort. Dies
ist auch sehr extrem, denn als wir auszogen und uns von zu Hause geldst haben, auch rdumlich —
dies hat dann schnell wieder gekehrt und wir verbringen wieder viel Zeit mit den Eltern und missen
uns auch um sie kimmern. Fir mich ist es extrem, da ich mir das Ausziehen nicht so vorstellte. (f,
3)

slch suchte mir dann eine eigene Wohnung [nach drei Monaten auswarts wohnen und arbeiten].
Nach Hause gehen wollte ich auf keinen Fall mehr. Ich weiss auch nicht — ich kann mit dem kran-
ken Vater zu Hause sehr schlecht umgehen. Mein Auszug hatte sicher mit der Krankheit zu tun. Ich
weiss nicht, ob ich ohne die Krankheit so schnell mit der Freundin zusammengezogen ware. ... Der
Auszug war eine Schutzbarriere, die ich mir aufgebaut habe.“ (m, 3)

Die zwei Heranwachsenden, die ihren Auszug planen, freuen sich darauf. Bei Beiden sind jedoch Geflhle

des ,Abstand-Brauchens® und des ,,Verpflichtet-Seins“ mit im Spiel:
»,Dass ich ausziehe ist fir mich ein Highlight. ... Die Krankheit hat indirekt einen Zusammenhang mit
meinem Auszug. Dadurch, dass meine Mutter [gET] alles machen musste, hatte ich ein schlechtes
Gewissen, wenn ich abends mal wegging. Es drehte sich alles um ihn. Meine Mutter hatte keine
Privatsphare mehr, kein eigenes Leben mehr, sie hat es absolut aufgegeben. Ich hatte immer ein
schlechtes Gewissen, ich war so auf meine Mutter fixiert, dass ich nun den Abstand brauche und
ich denke sie braucht diesen auch. Das Verhaltnis zwischen uns, das gut ist, kann sich nur verbes-
sern durch den Auszug, denn es ist trotzdem immer etwas angespannt.” (f, 2)

»lch habe vor auszuziehen. Sobald ich zusammen mit meinem Freund eine Wohnung gefunden habe,
werde ich ausziehen — vermutlich so Frihling/Sommer. ... Mein Vater [gET] lasst mich ausziehen.
Er sagte immer schon, ich misse selber wissen, was ich mache, er mdchte mich an nichts hindern.
Es ist aber eine gewisse Angst da, meinen Bruder und meinen Vater allein zu Hause zu lassen. ...
Ich werde in eines der umliegenden Dorfer ziehen.“ (f, 2)
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Zwei Studienteilnehmende wirden gerne ausziehen. Sie konnen noch nicht, da sie sich zu stark verpflichtet
fuhlen zu Hause:
slch denke immer wieder ans Ausziehen. Da ich einen langen Arbeitsweg habe, wirde ich gerne
ausziehen. Einerseits hat die Freundin keine Freude, andererseits denke ich, das koénne ich jetzt
nicht machen; einfach ausziehen. ... Ich weiss nicht, ob es gut ware, wenn ich ausziehen wirde.
Ich wirde dann meine Mutter [gET] im Stich lassen, sie musste dann alles alleine machen — dies
mdochte ich auch nicht.
Einerseits ist es die lange Zugfahrt [zur Arbeit] — andererseits kann ich doch kleine Dinge helfen zu
Hause — ich muss schauen, wie sich das entwickelt, dies ist schwer.“ (m, 2)

»Nun bin ich im Leben an einem Punkt, an dem ich nicht genau weiss, was ich mdchte. Ich kann
sagen, dass ich mich innerlich verpflichtet fihle, fir die Familie da zu sein. Ich wirde nicht einfach
ins Ausland gehen und dort mein Leben leben. Oder an einem anderen Ort wohnen und arbeiten,
und nur ein paar Mal im Monat oder im Jahr in die Welt zuriickgehen, in der ich jetzt lebe, dies wiirde
mir Mihe bereiten. Ich kann also nicht frei entscheiden, was ich machen mdchte.” (m, 2)

Eine Studienteilnehmerin kann zurzeit noch nicht ausziehen, da sie noch in Ausbildung ist. Die Tatsache,
dass ihre Schwester bald auszieht, macht ihr Angst. Sie beflrchtet, die Beziehung zwischen ihr und ihrer
Mutter wirde sich verschlechtern, da die Schwester, welche oft mit der Mutter gesprochen hatte, nicht mehr
da sein wird.

Ein Jugendlicher hat sich nicht gedussert beziglich seines Auszuges. Er ist 12 Jahre alt und daher steht
diese Entwicklungsaufgabe bei ihm im Moment noch nicht an.

Fazit:

Sechs der acht Studienteiinehmenden beschaftigen sich mit dem Thema Auszug und damit mit der Abldsung
von zu Hause. Ihre Aussagen zeigen, dass sie stark verbunden sind mit dem Elternhaus und daher entweder
trotz des Auszuges sehr viel Zeit zu Hause verbringen (1 Nennung), sich schwer tun auszuziehen, da sie sich
verpflichtet fihlen (3) oder den Auszug eher als Flucht erleben (2).

Diese Entwicklungsaufgabe scheint fur Heranwachsende mit einem demenzkranken Elternteil schwierig zu
bewaltigen zu sein.
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- Kontakte zu Gleichaltrigen

Drei der acht Studienteilnehmenden sagen, die Krankheit des Elternteils hatte keine Auswirkungen auf ihre
Beziehungen zu Kolleginnen und Kollegen.

Finf erleben negative Veranderungen in der Beziehung zu Gleichaltrigen. Drei von ihnen konnten trotzdem
einzelne intensivere Kontakte aufbauen.

Im Folgenden werden die negativen Veranderungen dargestellt.

Drei Heranwachsende erklaren, sie wirden kaum mehr Gleichaltrige mit nach Hause nehmen, da ihnen das
Verhalten des kranken Elternteils peinlich sei:
~Wenn ich mit meinen Freunden abmache, so gehe ich eher zu ihnen, als dass ich sie mit nach
Hause nehme, weil ich mich manchmal blamieren muss; es ist mir peinlich. Er [KET] tut manchmal
S0 -udh- komisch.“ (m, 1)

~ES wissen eigentlich alle meine Kollegen, dass mein Vater krank ist. Ich glaube, ich habe es Allen
erzahlt. Die meisten haben aber keine Ahnung, was das heisst. ... Mir ist es unangenehm, Kollegen
nach Hause zu nehmen. Er macht dann komische Sachen und erzéhlt Dinge, die keinen Zusam-
menhang haben.” (m, 2)

»Kollegen oder Freunde habe ich nicht mit nach Hause genommen — ich habe mich geschamt. Ich
habe das Geflhl, dass es Leute gibt, die nicht damit umgehen kdnnen, denn er hat zum Beispiel
auch rumgesabbert und hatte eine Rotznase. Ich habe mich geschamt, dies war der Grund, dass
ich keine Kollegen mit nach Hause nahm.“ (f, 2)

Und zwei Studienteilnehmerinnen berichten, sie hatten sich weniger mit Kolleginnen und Kollegen getroffen.
Eine Person, da sie ausgelastet war, die andere, da sie sich die Zeit nicht mehr genommen hat:
»Die Krankheit hatte auch Auswirkungen auf die Beziehung zu meinen Kollegen, da ich nicht mehr
irgendwo hingehen mochte. Ich unternahm nicht mehr soviel, da ich zu Hause total ausgelastet
war.“ (f, 2)

»Meine Freunde waren immer fir mich da, sie sind es auch heute noch, aber ich habe in dieser Zeit
kaum mit ihnen abgemacht. Ich hatte immer das Gefihl, ich misse noch dies und das fir die Uni
tun, ich musse vorwérts machen und schreiben und am Wochenende gehe ich zu den Eltemn... Ich
habe mir die Zeit nicht mehr genommen um etwas abzumachen. (f, 3)

Fazit:

Drei Studienteiinehmende bemerken keine Veranderungen in den Beziehungen zu Gleichaltrigen. Drei sagen,
sie hatten kaum mehr Gleichaltrige mit nach Hause genommen und zwei sagen, sie seien weniger ausge-
gangen. Drei der funf, bei denen sich die Kontakte zum Teil negativ verandert haben, bemerken aber zugleich
positive Veranderungen in einzelnen Beziehungen. Das heisst, die Mehrheit der Studienteilnehmenden erlebt
negative Veranderungen in den Beziehungen zu Gleichaltrigen. Die positiven Veranderungen beschranken sich
auf Einzelfalle.

Diese Entwicklungsaufgabe scheint fiir die Mehrheit der jungen Angehdrigen nicht einfach zu bewaltigen zu
sein.
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- Aufnahme intimer Beziehungen/Wahl eines Lebenspartners

Zwei Studienteilnehmende haben sich nicht zu diesem Thema gedussert (im Gegensatz zu den anderen Ent-
wicklungsaufgaben hat die Interviewerin hier nicht nachgefragt, wenn die Teilnehmenden sich nicht selber
dazu gedussert haben). Drei Heranwachsende erlebten die Partnerschaft als Unterstitzung.

Die folgenden Beispiele zeigen auf, welche Schwierigkeiten auftreten konnen beim Bewaéltigen der genannten
Entwicklungsaufgabe.

Zwei Studienteiinehmende kdnnen sich vorstellen, dass die Krankheit Einfluss auf die Beziehung zu einem
Partner haben kann. Eine dieser zwei Personen hielt es nicht fiir moglich je wieder eine Beziehung zu fihren.
Die andere kann sich vorstellen, dass die Partnerwahl beeinflusst werde durch den ,frihen Verlust® des
Vaters:
»Als die Diagnose noch frisch war, hatte ich keinen Freund. Damals hatte ich Bedenken, dass es
nicht geht, dass ich keine Beziehung haben kann, da es einfach sehr belastend ist. Ich hatte extrem
Angst, ich werde wegen dieser Situation nie mehr eine Beziehung haben konnen. Ich dachte, meine
Situation kdnne niemand verstehen. Es versteht es auch fast niemand, dies kann man fast nur ver-
stehen wenn man selber davon betroffen ist. Dieses Unverstandnis, das die einen haben - ich
dachte es sei unmaglich, ich kénne nie eine Beziehung aufbauen.” (f, 2)

»lch kann mir vorstellen, dass diese Situation auch einen Einfluss haben kann auf die Partnerwahl,
ich hoffe einen nicht zu starken. Ich hoffe, dass ich mir nicht einen Partner aussuche, in dem ich
einen Vaterersatz sehe.” (f, 2)

Fir eine Studienteilnehmerin ist es denkbar, dass ihre Veranderungen im Zusammenhang mir der Krankheit

des Elternteils, zur Aufldsung der Beziehung gefihrt haben:
»In dieser Zeit [als die kranke Mutter tagsuber noch alleine zu Hause war und die Studienteilneh-
mende sich neben der Lizarbeit oft um die Mutter kimmerte] ging auch die Beziehung zu meinem
Freund, mit dem ich 11 Jahre zusammen war, auseinander. Ich denke es hatte sicher einen Ein-
fluss, dass ich mich sehr verandert habe. Wir waren gewiss Beide einfach mit der Situation tberfor-
dert und fanden nie einen Weg um dariiber zu sprechen. Das Ganze lief einfach langsam aus dem
Ruder, niemand hat es bewusst wahrgenommen. Ich flhre dies nicht nur auf die Krankheit zurick.
Aber meine damalige Veranderung hatte gewiss auch mit der Krankheit zu tun.“ (f, 3)

Und ein Studienteilnehmer ist schnell mit seiner Freundin zusammengezogen. Er meint, wenn er nicht wegen
dem kranken Elternteil ausgezogen ware, ware er wohl nicht so schnell mit ihr zusammengezogen.

Fazit:

Funf Studienteiinehmende haben einen Einfluss der elterlichen Erkrankung auf ihre Beziehung erfahren. Drei
haben positive Erfahrungen gemacht, in dem sie Unterstitzung vom Partner/der Partnerin erlebten. Zwei
haben eher negative Erfahrungen gemacht: Der eine ist sehr schnell mit der Freundin zusammengezogen um
ausziehen zu kdnnen, die andere trennte sich aufgrund ihrer personlichen Veranderungen, welche zum Teil
mit der Krankheit zusammen hingen. Zwei weitere beschéftigen sich gedanklich mit dem Thema: Eine fragt
sich, ob sie in ihrer Situation Uberhaupt eine Beziehung fiihren kann. Eine andere befiirchtet einen negativen
Einfluss der Krankheit auf die Partnerwahl (Partner als Vaterersatz). Die Krankheit kann also auf die Aufnah-
me und Pflege intimer Beziehungen sowohl positive als auch negative Auswirkungen haben. Die Interviewten
schildern jedoch mehrheitlich negative Erfahrungen.
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- Schulische /berufliche Entwicklung
Bis auf die folgenden drei Beispiele, meinen alle Studienteiinehmenden, die Krankheit hatte keinen Einfluss
auf ihre schulische und/oder berufliche Entwicklung gehabt.

Positive Auswirkungen der Krankheit auf die schulische/berufliche Entwicklung:

Eine Studienteilnehmerin glaubt, sie habe sich besser entwickeln kdnnen ohne den Einfluss des Vaters:
~Er war ein sehr guter Vater, aber auch ein sehr strenger, vor allem in seinen Anforderungen. Ich
denke, wenn er nicht krank geworden ware, hatten wir uns nicht so entwickeln konnen, wie wir heu-
te sind. Wir haben alle Umwege gemacht, aber wir sind alle gut ,rausgekommen®. Ich denke, wir
hatten die Zeit nicht gehabt, die wir gebraucht hatten, wenn er noch gesund gewesen ware. Ich
denke, wir konnten uns besser und gestnder entwickeln.” (f, 2)

Negative Auswirkungen der Krankheit auf die schulische/berufliche Entwicklung:

Eine Studienteilnehmerin ist Uberzeugt, dass der Einfluss des Vaters ihr wahrend der Schulzeit geholfen hat-

te:
»Aber im 10. Schuljahr war ich recht in der Pubertat, dies war wohl der Knackpunkt fir meine Aus-
bildung. Damals war ich etwas dumm. Ich habe gekifft und liess mich gehen. Ich denke wenn er als
Vater da gewesen ware, ware dies nicht passiert. Vielleicht hatte ich nach dem 10. anders weiter-
gemacht.” (f, 2)

Und fir eine Heranwachsende war die Situation so belastend, dass diese sich stark auf die Schulsituation

und die Noten auswirkte.
»Dies Alles zusammen war sehr belastend. Und es machte mir vor allem Mihe im Zusammenhang
mit der Schule. Ich konnte oft einfach nicht mehr lernen, ich konnte nicht mehr. Es war auch von
den Noten her nicht hervorragend, was ich dort geleistet habe. Aber meiner Meinung nach — klar,
ich bin manchmal einwenig eine Minimalistin — habe ich stark gelitten. Ich war im Dezember so
froh, dass ich [die Matura] bestanden habe. Ich hatte Angst, dass ich es nicht schaffen wirde.
Dies wére das Schlimmste gewesen fir mich.“ (f, 2)

Fazit:

Drei Studienteilnehmende haben drei verschiedene Arten von Einfluss der Krankheit auf ihre schuli-
sche/berufliche Situation beschrieben: Eine beschreibt eine positive Auswirkung. Sie ist der Meinung, sie
und ihre Geschwister hatten sich ohne den Einfluss des Vaters besser entwickeln konnen, da er sehr streng
war. Eine andere meint, der Einfluss des Vaters hatte sie in ihrer Entwicklung unterstitzen kdnnen und eine
dritte war durch die Situation zu Hause so stark ausgelastet, dass sich dies auf die Schulnoten auswirkte.
Die restlichen finf bemerkten keinen Einfluss.

Die elterliche Demenzerkrankung scheint also weniger Einfluss auf die Bewaltigung dieser Entwicklungsauf-
gabe zu haben.
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- Entwickeln einer eigenen Identitat

Drei Teilnehmende haben sich zum Zusammenhang der elterlichen Erkrankung und der Entwicklung ihrer
Identitat nicht gedussert. Eine Studienteilnehmerin bekundet Probleme beim Bewaltigen dieser Aufgabe, denn
sie vermisst ihren Vater. Vier stellen positive Einflisse der Krankheit auf ihre Identitatsbildung fest.

Die Studienteilnehmerin, welche ihren Vater vermisst, beschreibt ihre Schwierigkeiten bei der Entwicklung

ihrer Identitat wie folgt:
»FUr mich ist es ein Problem, dass der Vater fehlt. Ich erhalte keine Bestatigung, habe keinen Ver-
gleich. Ich suche immer stark nach dem véterlichen Anteil in mir selber. Ich wusste nie genau, was
von meinen Handlungen zum Vater passt und was zur Mutter und was zu mir gehort ... Ich brauche
es einfach, meine Schwester braucht das vielleicht weniger, dass er mir mal etwas zeigen wirde,
dass er mir mal ein ganz allgemeines Feedback geben wirde zu dem, was ich mache. Dies brauch-
te ich. Er und ich hatten dhnliche Hobbys. Es wirde mich sehr wundernehmen, was er denkt, von
dem was ich mache. Am liebsten wére mir, wenn wir gewisse Dinge noch gemeinsam machen
konnten.“ (f, 2)

Vier Studienteiinehmende bemerken positive Auswirkungen der Krankheit auf ihre Identitat: Zwei sagen, sie
wurden bewusster leben und zwei meinen mehr Verstandnis fur Leute, die nicht der Norm entsprechen,
entwickelt zu haben.

Fazit:

Eine Studienteiinehmende vermisst den Vater. Sie hatte germne seine Rickmeldung zu dem, was sie tut. Vier
Studienteilnehmende sprechen von positiven Auswirkungen; das Erleben der besonderen Situation mit einem
demenzkranken Elternteil Iasst sie Bewusstsein und Toleranz entwickeln.

Bei dieser Entwicklungsaufgabe wurden also mehrheitlich positive Einflisse der Krankheit wahrgenommen.
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- Entwickeln einer Zukunftsperspektive

Finf Studienteilnehmende dussern sich nicht konkret zu ihrer eigenen Zukunft.

Drei Studienteilnehmende spiren einen eher negativen Einfluss der Krankheit auf die Entwicklung ihrer Zu-

kunft:
»Nun bin ich im Leben an einem Punkt, an dem ich nicht genau weiss, was ich mdchte. Ich kann
sagen, dass ich mich innerlich verpflichtet fihle, fir die Familie da zu sein. Ich wirde nicht einfach
ins Ausland gehen und dort mein Leben leben. Oder an einem anderen Ort wohnen und arbeiten,
und nur ein paar Mal im Monat oder im Jahr in die Welt zurickgehen, in der ich jetzt lebe. Dies wir-
de mir MUhe bereiten. Ich kann also nicht frei entscheiden, was ich machen mochte. (m, 2)

»Wie ich mir meine Zukunft vorstelle, das weiss ich auch nicht. Die Krankheit wird je langer je mehr
Einfluss auf meine Zukunft haben.” (m, 2)

»ES wird auch in Zukunft so bleiben, dass ich immer abwéagen muss, wann ich nach Hause gehen
muss und wann ich mein eigenes Leben leben soll und darf.“ (f, 3)

Fazit:

Bei drei Studienteiinehmenden hat die Krankheit eher negative Auswirkungen auf die Planung ihrer Zukunft.
Das heisst sie konnen sie nicht unabhangig gestalten. Die anderen Finf dussern sich nicht konkret dazu.
Aufgrund der Informationen aus den Interviews vermutet die Forscherin, dass die meisten dieser Finf aus
Grinden des Ungewissen Verlaufs der Krankheit ,,im Moment leben und daher kaum an die Planung ihrer
Zukunft denken.

Die Krankheit scheint also die Heranwachsenden beim Entwickeln ihrer Zukunftsperspektive zu beeinflussen.

Fazit Uber das gesamte Subkapitel a:

Die Demenzerkrankung eines Elternteils hat Einfluss auf die Bewaltigung der Entwicklungsaufgaben der Her-
wanwachsenden. Sehr schwierig zu bewaltigen scheint der Auszug (6 Nennungen), das heisst die emotiona-
le Abldsung von den Eltern. Die Krankheit hat teilweise einen negativen Einfluss auf die Aufnahme und Pflege
von Kontakten zu Gleichaltrigen (5), auf intime Beziehungen (4) und auf die Entwicklung einer eigenen Zu-
kunftsperspektive (3). Auf die schulische und/oder berufliche Entwicklung scheint die elterliche Erkrankung
weniger Einfluss zu haben (2). Die Entwicklung der eigenen Identitdt kann positiv gepragt werden von der
besonderen Situation, in der die Heranwachsenden leben (4).

Im Folgenden werden finf weitere Bereiche aufgezeigt, auf welche die elterliche Erkrankung Auswirkungen
haben kann. Als Erstes werden Auswirkungen der Demenzerkrankung auf die Beziehung zwischen den He-
ranwachsenden und ihrem kranken Elternteil beschrieben.
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b) Auswirkungen der Krankheit auf die Beziehung zum kranken Elternteil
Es folgt die Darstellung der Ergebnisse beziiglich den positiven und den negativen Auswirkungen der Krank-
heit auf die Beziehung zwischen den Heranwachsenden und dem kranken Elternteil.

Positive Auswirkungen der Krankheit auf die Beziehung zum kranken Elternteil:

- Der kranke Elternteil kann keinen Einfluss mehr nehmen auf die ,Kinder®

Zwei Heranwachsende erleben die schwindende Autoritét des Vaters als positiv:
»lch habe meinen Vater [KET] auch lieber bekommen. Als kleines Kind habe ich ihn verehrt. Aber
weil er friher hohe Anspriiche und Ideale hatte, die ich vielleicht nicht hatte erreichen kénnen, konn-
ten wir auch von der Krankheit profitieren. (f, 2)

»~Meine Mutter [gET] hat viel erzéhlt wie Papi war. Er war sehr streng und er héatte vielleicht vieles
nicht geduldet, was gelaufen war.“ (f, 2)

Negative Auswirkungen der Krankheit auf die Beziehung zum kranken Elternteil:

- Der kranke Elternteil kann die Elternrolle nicht mehr ibernehmen

Drei Heranwachsende nennen Beispiele, die darauf hinweisen, dass ihr kranker Elternteil seine Rolle nicht
mehr Ubernehmen kann.

Ein Studienteilnehmer zeigt auf, dass der kranke Elternteil nicht mehr in der Lage ist, die ,Kinder® zu unter-
stitzen:
»Die Mutter [KET] hatte die typische Mutterrolle: Wenn es mir schlecht ging, wenn ich traurig war,
dann ging ich eher zur Mutter. Wenn es um Facts ging wie Berufswahl oder zukinftige Laufbahn,
ging ich eher zum Vater. Als die Krankheit begann, fehlte mir die klassische Mutterrolle. Ich war 17
als die Krankheit diagnostiziert wurde, als sie begann, noch etwas jinger.“ (m, 2)

Ein Weiterer kann seinen Vater nicht mehr als Vater wahrnehmen, da sich dessen emotionales Verhalten
stark verandert hat:
~Manchmal weint er [KET] einfach wegen nichts. Er kann seine Emotionen nicht gut kontrollieren.”
(m, 1)

Und eine Dritte bemerkt, dass das Wissen des kranken Elternteils in der Familie fehlt:
Lhr Wissen, ihre Erfahrung, dies fehlt mir. Fir mich war es schlimm, bis ich gelernt habe wie man
gewisse Dinge tut, da geht so viel Zeit drauf. Zum Teil merke ich ja auch gar nicht, dass ich etwas
nicht richtig mache. Aber niemand sagt: Mache es doch so oder so.“ (f, 2)

- Konflikte mit dem kranken Elternteil

Eine Studienteilnehmerin beschreibt, dass sie zu Beginn der Krankheit Streit mit der Mutter hatte, da die

Mutter teilweise unerklarlich handelte:
»Meine Mutter [KET] und ich hatten relativ viele Konflikte, bevor ich fur ein halbes Jahr ins Ausland
ging und bevor wir die Diagnose hatten. Einfach weil sie Fehler machte, die offensichtlich waren,
auch fir sie. Ich hatte kein Verstandnis dafir, einfach weil ich nicht verstanden habe, was los ist.
Im Nachhinein habe ich gesehen, dass wir oft Konflikte hatten, da ich ihr zum Beispiel sagte: «Mut-
ter, was tust du da, das kannst du nicht so machen...» Damals wehrte sie sich auch noch, dann
hatten wir Streit. (f, 2)
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Fazit:

Die Krankheit verandert die Verhaltensweise und die Personlichkeit des Elternteils stark. Diese Veranderun-
gen haben Auswirkungen auf die Beziehung zu dessen ,,Kindern“. Die Heranwachsenden beschreiben bis auf
zwei Beispiele negative Auswirkungen der Krankheit auf diese Beziehung. Jemand beschreibt Konflikte, die
zwischen ihr und dem kranken Elternteil entstehen und andere zeigen auf, dass der kranke Elternteil seine
Rolle ihnen gegenuber nicht mehr wahrmehmen kann.

Eben wurden die Veranderungen in der Beziehung zum kranken Elternteil dargestellt. Im folgenden Kapitel
liegt der Fokus auf den Veranderungen der Beziehung zwischen den Heranwachsenden und dem gesunden
Elternteil.
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c) Auswirkungen der Krankheit auf die Beziehung zum gesunden Elternteil

Positive Auswirkungen der Krankheit auf die Beziehung zum gesunden Elternteil:

- Intensivierung der Beziehung

Vier Studienteiinehmende bezeichnen ihren Kontakt zum gesunden Elternteil als verstarkter. Beispiele:
»Die Beziehung zu meinem Vater wurde noch intensiver. Sie beruht auf Gegenseitigkeit.“ (m, 2)

~Weil mein Vater [KET] nicht so regelmassig zu Hause war [als er noch gesund war und gearbeitet
hat], habe ich viel mit meiner Mutter gesprochen. Dabei hat sich nichts verandert, ausser dass der
Kontakt zu ihr intensiver wurde. Ich habe immer schon die Dinge mit ihr besprochen. Es ist nicht so,
dass ich plotzlich vom einen Elternteil zum anderen gewechselt habe.“ (m, 2)

Negative Auswirkungen der Krankheit auf die Beziehung zum gesunden Elternteil:

- Gegenseitiges ,Schonverhalten®

Drei Studienteiinehmende beschreiben Situationen, die zeigen, dass sie versuchen ihren gesunden Elternteil

zu schonen:
»Vvor allem am Anfang konnte ich auch nicht auf ihn [gET] zugehen, da ich wusste, dass er fast er-
trinkt in seinen Problemen, was will ich denn noch mit meinen Problemen kommen. Ja, ich ging
nicht zu ihm mit meinen Problemen. Er winschte sich dies natrlich, das ist verstandlich. Er mochte
ja trotzdem wissen, wie es uns geht und fir uns schauen.” (f, 2)

»lch habe einen Wunsch, ich sage ihn aber meiner Mutter [gET] nicht, es ist namlich ein komischer
Wunsch.” (m, 1)

»lch weiss nicht, ob es gut ware, wenn ich ausziehen wirde. Ich wirde dann meine Mutter [gET] im
Stich lassen, sie musste dann alles alleine machen. Dies mdchte ich auch nicht.“ (m, 2)

Und eine Heranwachsende beschreibt, wie der gesunde Elternteil versucht die ,,Kinder® zu schonen:
»Die Mutter [gET] wollte es [die Diagnose] uns zu Beginn gar nicht sagen, um uns nicht zu belasten.
Sie wussten ja selber lange nicht was es ist, die Arzte auch nicht. (f, 2)

- Hilflosigkeit dem gesunden Elternteil gegeniiber

Zwei Studienteilnehmerinnen dussern, sie seien dem gesunden Elternteil gegenlber hilflos, da dieser durch

die Situation belastet ist:
»Gleichzeitig erlebe ich eine Hilflosigkeit meinem Vater [gET] gegeniber. Er sagt, es ware schwierig
fur ihn nach dem Arbeiten nach Hause zu kommen und alleine zu sein, er wisse nicht was machen.”
(f, 3)

»~Meinem Vater [gET] geht es halt auch nicht gut wegen der Firma, sie sind stéandig am Kiindigen. Es
ist eine Extrem-Situation fir ihn. Ich bin auch hilflos oder machtlos. Ich weiss nicht, was ich ma-
chen soll, ob ich ihn irgendwo hin mitnehmen soll.“ (f, 2)

- Gesunder Elternteil kann Elternrolle nicht mehr wahrnehmen

Zwei Teilnehmende sagen, der gesunde Elternteil konne z.T. ihren Bedirfnissen nicht gerecht werden:
»In gewissen Zeiten hatte ich schon das Gefiihl, dass sie [gET] zuwenig fir mich da war, ich mache
ihr dies manchmal auch in einem Streit zum Vorwurf.“ (f, 2)

slch habe nicht das Gefiihl, dass meine Familie ihre Funktionen mir gegeniber noch wahrnehmen
kann. Das ist eines der grossten Probleme, das ich habe.“ (f, 2)
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- Rollenverschiebung

Drei Studienteilnehmende beschreiben, dass sie Partner- und/oder Elternfunktionen dbermehmen:
»lch bin eigentlich die Tochter des Vaters [gET] und die Schwester des Bruders. Zusatzlich bin ich
auf eine Art die Mutter des Bruders und die Partnerin des Vaters, im Sinne von ,was machen wir
wie“ — eine Diskussionspartnerin. Dies alles zusammen ist sehr belastend.” (f, 2)

»Die Freizeit die mir blieb [neben der Lizarbeit], verbrachte ich bei meiner Mutter [kET]. Damals war
sie tagslber noch alleine zu Hause. Sie konnte einigermassen fir sich sorgen, etwas Einfaches fir
sich kochen. Sie kam zwei Mal pro Woche zu mir zum Mittagessen und einmal ging ich zu ihr. Dies
war immer ein Stressfaktor: Klappt es, kommt sie. Wenn etwas schief lief rief sie an und weinte oft,
es wirde nicht gehen. Ich musste dann Hals Gber Kopf mit dem Velo zu ihr eilen, wusste nicht, was
los war.“ (f, 3)

»In letzter Zeit kommt sie [gET] hie und da auf mich zu: ,Hast du gesehen oder gehort, was er [KET]
gemacht hat...“ Solche Dinge besprechen wir gemeinsam.“ (m, 2)

Anmerkung: Hier ist nicht klar, ob der Studienteilnehmende die geschilderte Entwicklung ebenfalls
als negative Auswirkung beschreiben wirde, oder ob es sich hier um eine objektive Belastung han-
delt.

- Konflikte mit dem gesunden Elternteil

Zwei Studienteilnehmende beschreiben Konflikte, die entstehen konnen:
»Diese Gedanken [Mutter ins Heim bringen oder zu Hause weiterpflegen] sind auch Inhalte der Ge-
sprache mit dem Vater. Manchmal wenn ich ihm sage: ,,Du solltest so oder so...“ Dann wird er ab
und zu witend.“ (m, 2)

»Aber wenn es um Entscheidungen geht hat er [gET] manchmal das Geflihl er misse alles selber
entscheiden, wir seien ja die Kinder. Damit ist er aber oft Uberfordert. Und wenn wir nicht unbedingt
seine Meinung teilen oder eine kritische Frage stellen, dann kann ihn dies sehr stressen und unter
Druck setzen, da er dann noch weniger weiss, was er machen soll. Es hat auch schon Konflikte ge-
geben, in denen er das Geflhl hatte meine Schwester und ich seien gegen ihn, da wir nicht seine
Meinung vertraten. Dies wollten wir aber nicht. Wir sagten einfach das, was wir dachten es sei am
besten. Es kam aber bei ihm nicht immer so an.” (f, 3)

Fazit:

Die Beziehung zwischen dem gesunden Elternteil und den Heranwachsenden wird stark gepragt durch die
Erkrankung des anderen Elternteils. Die Studienteiinehmenden erleben die Belastung des gesunden Elternteils
mit und zeigen sich sehr verantwortungsbewusst ihm gegeniber. Das Erleben der Belastung kann zu einem
gegenseitigen ,Schonverhalten® (3 Nennungen), einer Hilflosigkeit gegeniber dem gesunden Elternteil (2)
und/oder einer mehr oder weniger stark ausgepragten Rollenverschiebung fuhren (3). Die Heranwachsenden
erleben teilweise auch, dass der gesunde Elternteil seine Rolle ihnen gegenuber nicht mehr geniigend wahr-
nehmen kann (2). Und nicht zuletzt kdnnen Konflikte zwischen dem gesunden Elternteil und den Heranwach-
senden entstehen (2). Eine positive Auswirkung, welche die Halfte der Interviewten beschreibt, ist, dass sich
die Beziehung zum gesunden Elternteil intensivieren kann.

Nach der Betrachtung der Beziehung der Heranwachsenden zum gesunden Elternteil werden im Folgenden
die Beziehungen unter den Geschwistern genauer beleuchtet.
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d) Auswirkungen der Krankheit auf die Beziehungen zu Geschwistern

Finf von acht Interviewten sprechen von tieferen, intensiveren Beziehungen unter den Geschwistern. Ge-

meinsam eine schwierige Situation zu meistern, kann verbinden.

Beispiele:
»Die Beziehungen unter den Geschwistern haben sich intensiviert, wir sprechen mehr miteinander,
da wir Probleme haben, die uns alle beschaftigen. ... Mit meinen beiden alteren Geschwistern kann
ich sehr gut sprechen. Da habe ich auch fir langere oder tiefgriindigere Gesprache Ansprechpart-
ner.“ (m, 3)

»Positiv verdndert hat sich der Zusammenhalt zwischen uns drei Geschwistern und der Mutter [gET].
Mir bedeuten meine beiden Geschwister extrem viel.“ (f, 2)

Die gemeinsame Bewaltigung schwieriger Situationen kann aber auch Konflikte mit sich bringen. Im Folgen-
den wird aufgezeigt, welche Probleme unter Geschwistern im Zusammenhang mit einer elterlichen Demenz-
erkrankung auftreten konnen:

- Andere Art des Umgangs mit der Krankheit:
»Mich belastet es, wie mein Bruder mit der Sache umgeht. Ich finde er hat eine sehr krasse Art mit
der Situation umzugehen, die mich verletzt.“ (m, 3)

- Andere Beziehung zum gesunden Elternteil:
»,ole war trotzdem immer flr mich da als Mutter. Ich merke aber, dass sie eine intensivere Bezie-
hung zu meiner Schwester hat.“ (f, 2)

- Unterschiedliche Verpflichtungs- und Verantwortungsgefiihle:
»,Mein Bruder héalt sich recht heraus. Ich weiss, dass er sich je langer je mehr zurlickziehen wird.
Deshalb mochte ich fir meine Mutter [gET] da sein oder fir meinen Vater, wenn er etwas braucht.
Schon wéare es wenn auch mein Bruder etwas mehr helfen wirde. Er kommt nur nach Hause und
meckert blode. (m, 2)

Fazit:

Die Jugendlichen und jungen Erwachsenen beschreiben die Veranderungen in der Beziehung unter den Ge-
schwistern mehrheitlich positiv. Drei Heranwachsende beschreiben negative Auswirkungen der Krankheit.
Entstanden sind diese negativen Veranderungen in der Beziehung unter den Geschwistern durch das Erleben
von Unterschieden: Unterschiedliche Arten im Umgang mit der Situation, unterschiedliche Beziehungen vor
allem zum gesunden Elternteil und unterschiedliche Verpflichtungsgefihle.

In den vorangehenden vier Subkapiteln wurden die Veranderungen auf die Heranwachsenden und ihre Bezie-
hungen zu den Familienmitgliedern beleuchtet. Im nachsten Subkapitel werden nun die Auswirkungen der
elterlichen Erkrankung auf das Familiensystem als Ganzes dargestellt.
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e) Auswirkungen der Krankheit auf die Familie
Die Interviewten nennen positive und negative Auswirkungen der Krankheit auf die Familie als System:

Positive Auswirkungen der Krankheit auf die Familie:

- Grosserer Zusammenhalt, mehr Kontakt und Austausch

Sechs Studienteiinehmende beschreiben positive Verdnderungen innerhalb der Familie.

Es folgen drei Beispiele dafir:
»Die Krankheit hat die Familie auch zusammengeschweisst. Wir haben ein gutes Verhaltnis dadurch,
da wir dies alles gemeinsam durchgemacht haben. Wir sprechen auch sehr viel und offen dartber.*
(f, 2)

LWir drei [gET, Bruder und ich] wurden mehr zusammengeschweisst, dadurch dass wir gemeinsam
durch diese Situation mussten. Wir unternahmen hin und wieder zu dritt etwas. Das man sonst in
meinem Alter vielleicht nicht mehr tun wiirde mit der ganzen Familie, sondern eher mit Kollegen.“ (f,
2)

»Positiv verdndert hat sich der Zusammenhalt zwischen uns drei Geschwistern und der Mutter [gET].
Mir bedeuten meine beiden Geschwister extrem viel.“ (f, 2)

Negative Auswirkungen der Krankheit auf die Familie:

- Krankheit als dominantes Thema, daher weniger Kommunikation untereinander

Zwei Studienteiinehmende beschreiben, wie die Familie absorbiert werden kann:
»Die Krankheit ist ein sehr dominantes Thema, das immer prasent ist. Es wird nur noch dariber ge-
sprochen und Dinge, die einen personlich beschaftigen oder die man sonst diskutieren wirde, fallen
zwischen Stuhl und Bank. Vieles hat keinen Platz mehr.“ (f, 3)

»Im Nachhinein merkte ich, wir sprachen kein Wort mehr miteinander, es drehte sich alles um die
Mutter und darum, dass sie nicht zu schnell ass. Wir passten alle zu dritt auf. Dadurch litt die
Kommunikation untereinander sehr.“ (f, 2)

- Aligemeine Uberforderung aller Familienmitglieder
Mit einer neuen Situation umgehen zu lernen und die Zeit einzuteilen sind hohe Anforderungen an die Famili-
enmitglieder. Zwei Studienteiinehmerinnen beschreiben ihre Erfahrungen:
LWir [Familie] waren alle Uberfordert, da alles neu war. Wir hatten auch das Geflhl, dass sie [Psy-
chologin] unseren Fragen auswich oder sie wollte nicht sagen, wie es wirklich ist.“ (f, 3)

»,Das Hauptproblem ist vor allem die Zeit. Wir drei [gET, Bruder, ich] arbeiten alle 100% oder sind in
der Schule oder beides. Es ist extrem, wenn man nebenbei noch flr ein ganzes Einfamilienhaus den
Haushalt usw. besorgen muss — das ist fast unmaglich.” (f, 2)

- Finanzielle Belastung
Zwei Heranwachsende schildern, wie die Familie durch die Ausgaben flr den kranken Elternteil finanziell
belastet werden kann:

»Wir missen so viel fur ihn bezahlen: Medikamente und Ferien, die er fur sich alleine hat.“ (m, 1)

LWir [Familie] merken, dass das Geld nur so wegfliesst [seit die Mutter im Heim ist]. Wir haben je-
den Monat ein grosses Defizit. Wir merken nun wirklich, dass wir nicht mehr so viel Geld haben,
dass wir uns dies und das nicht mehr leisten kdnnen. Das ist mihsam, das ist ein schlechtes Ge-
fuhl.“ (f, 2)
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- Konflikte innerhalb der Familie
Neben Konflikten mit dem gesunden/dem kranken Elternteil oder zwischen den Geschwistern, kénnen auch
Konflikte in der ganzen Familie oder zwischen den Eltern entstehen. Zwei Studienteiinehmende schildern ein
Beispiel:
»ES kann dann sein, dass laute Worte fallen. Oder dass totale Stille herrscht am Tisch. Dies be-
lastet, da ich merke, dass etwas nicht stimmt. Zu 50% sind dies normale Konflikte wie in anderen
Familien. Zu 50% ist es durch die Krankheit der Mutter bedingt. Ich mdchte ihr aber nicht die Schuld
geben. Es entsteht einfach dadurch wie sie sich verhalt und wie wir dies aufnehmen.” (m, 2)

»Meine Mutter [gET] hatte am Anfang auch sehr Mihe mit der Krankheit — wenn ihm etwas nicht
gelang, oder er sich verschlechterte — sie war dann witend auf sich, auf den Vater, auf alles. Sie
hatte aber immer gut nach ihm geschaut. (m, 3)

Fazit:

Sechs von acht Interviewten beschreiben einen stérkeren Zusammenhalt und einen intensiveren Kontakt in
der Familie aufgrund der gemeinsamen Bewaltigung der Probleme und des Alltags, was sie als positiv bewer-
ten. Neben diesen positiven Auswirkungen beschreiben die Heranwachsenden auch negative Folgen: Die
Krankheit eines Elternteils kann zur Uberforderung der Familienmitglieder werden (2 Nennungen), es kénnen
Konflikte innerhalb der Familie entstehen (2), es kann sein, dass sich die Familienmitglieder Sorgen um die
finanzielle Situation (2) machen (mussen) und es kommt vor, dass der Kranke mit seinen Verhaltensweisen
im Zentrum der Aufmerksamkeit steht und Bedirfnisse der einzelnen Familienmitglieder untergehen (2).

Nach der Darstellung der Auswirkungen auf die Familie folgt eine Analyse der Veranderungen der Beziehun-
gen der Familie zum Umfeld.
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f) Auswirkungen der Krankheit auf die Beziehung zum Umfeld
Die Demenzerkrankung eines Familienmitgliedes kann sehr unterschiedliche Auswirkungen haben, sowohl
auf das néahere als auch auf das weitere Umfeld der Familie.

Positive Auswirkungen der Krankheit auf die Beziehungen zum Umfeld:

- Intensiverer Kontakt, fiirsorglicheres Umfeld

Finf Studienteilnehmende erlebten verschiedene Formen von Unterstiitzung des Umfeldes.

Beispiele:
»Die Leute geben uns vor allem Unterstitzung, indem sie uns Zeit schenken, fir die Mutter [KET]
etwas tun. Dadurch hat mein Vater mehr Freiheiten. ... Die Beziehungen zum Umfeld haben sich
mehrheitlich positiv verandert und vor allem intensiviert. Wir haben nur vereinzelt erlebt, dass sich
Leute zurlickgezogen haben. Das Positive Uberwiegt sicher.“ (m, 2)

»ES ist aber auch erstaunlich — manchmal rufen Leute an, die sagen, sie seien bei oder mit ihm
[KET] in der Schule gewesen, die sich nach ihm erkundigen und die ihn besuchen wollen. Eigentlich
sind die Leute sehr herzlich und sie kommen eher auf ihn zu, als dass sie sich von ihm abwenden.
Wir hatten viele schone Erlebnisse.” (f, 2)

»-Meine Gotte kommt jeweils um mit meinem Vater spazieren zu gehen. Und die Nachbarin kommt
sehr gut mit meiner Mutter aus. Sie fahrt mit meinem Vater, wenn er zu einem Termin erscheinen
muss.“ (m, 2)

Negative Auswirkungen der Krankheit auf die Beziehungen zum Umfeld:

- Fehlendes Wissen iiber die Krankheit, Unsicherheit im Umgang mit Betroffenen

Vier Studienteilnehmende mussten lernen, dass nicht alle Leute die Krankheit kennen und daher zum Teil

nicht wissen, was eine solche Diagnose bedeutet und wie mit dem Betroffenen umzugehen ist:
»ES kamen immer Fragen auf, die uns vollig daneben schienen. Sie hatten Beide [Grossvater und
Tante] das Gefiihl, es werde wieder besser. Es wurde aber auch ihnen von Anfang an deutlich ge-
sagt, dass es keine Moglichkeiten gibt.” (f, 2)

sDieses [aggressive] Verhalten hat sie [KET] auch dieser Krankenschwester gegenlber gedussert.
Diese war zum Teil schockiert und wusste nicht recht, wie damit umgehen, obwohl wir ihr dies vor-
gangig mitgeteilt haben. Sie hatte keine praktische Erfahrung mit Demenzkranken. (f, 3)

~ES gab Leute, die zu Beginn nicht wussten wie sie der Mutter [KET] oder uns als Familie gegeni-
berstehen, wie sie sich verhalten sollen. Dies sind vor allem Leute, welche die Mutter schon lange
nicht mehr gesehen haben und nun nicht wissen, wie sie reagieren sollen.“ (m, 2)

»Einmal gingen wir mit Papi laufen. Dann trafen wir einige meiner Kollegen. Meinem Vater rutschten
dann die Hosen runter. Er reagierte dann, indem er lachte. Dies machte es fir mich einfacher. Aber
die Kollegen hatten total damlich reagiert. Ich wurde sehr hassig. Ich verstehe, wenn jemand in ei-
ner solchen Situation hilflos ist. Ich verstehe auch wenn ein wenig Ekel mitspielt — aber es war ein-
fach doof wie sie reagierten, so abweisend. (f, 2)

Eine Heranwachsende erlebte, wie zu wenig Wissen zu fehlender Akzeptanz der Krankheit fihren kann:
»-Meine Mutter [KET] hat auch eine Schwester. Ihr Vater und ihre Schwester, die haben es nie wirk-
lich begriffen. Sie konnten die Krankheit nicht akzeptieren, noch viel weniger als wir. Sie gaben dann
uns, oder meinem Vater die Schuld. Meine Theorie ist, dass sie nicht begriffen haben was los ist.
Der Kontakt litt dann sehr darunter.” (f, 2)
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- Riickzug von Verwandten und Bekannten
Aus verschiedenen Griinden, die hier nicht evaluiert werden, kann es sein, dass sich Menschen aus dem
Umfeld zurickziehen. Zwei Heranwachsende beschreiben ihre Erfahrungen:
LFriher war er [KET] immer der Held im Mittelpunkt und die Leute haben ihn bewundert. Viele haben
sich zurlickgezogen, als sie bemerkten, dass er nicht mehr der Alte ist.“ (f, 2)

»oeine andere Schwester ertragt es nicht, den kranken Bruder zu sehen. Das letzte Mal brach sie in
Trénen aus.” (f, 2)

Eine Studienteilnehmerin schildert, wie sich die Kernfamilie selber isoliert:
»ES ist auch hart, da die Kontakte zur Verwandtschaft leiden. Ich glaube, dass es hauptsachlich
daran liegt, dass wir [Familie] nicht mdgen nach aussen zu gehen, etwas anzureissen, jemandem zu
telefonieren. Es ist klar, dass wenn die Leute immer auf dich zugehen mussen, dann stinkt es ihnen
irgendwann. Aber in einer solchen Situation schafft man es nicht nach aussen zu gehen — das ist
ein Teufelskreis — du magst nicht und irgendwann sagt der andere ,dann halt nicht...“ (f, 2)

Fazit:

Funf von acht Heranwachsenden erleben Anteilnahme und verschiedene Formen der Unterstitzung von Sei-
ten des Umfeldes. Wie in den vorangehenden finf Kapiteln gibt es parallel zu den positiven Auswirkungen
auch negative Veranderungen. Die Heranwachsenden erleben im Zusammenhang mit dem Umfeld belasten-
de Situationen: Zwei beschreiben Situationen, in denen sich Menschen aufgrund der Krankheit von der Fami-
lie distanziert haben. Jemand erlebt, dass Verwandte die Krankheit nicht akzeptieren kdnnen. Vier junge
Angehorige stellen fest, dass es Menschen gibt, die wenig Uber die Krankheit und ihre Symptome wissen
und dass Leute unsicher sind im Umgang mit dem Kranken und dessen Familie.

In den Kapiteln a-f wurden Aussagen der Interviewten geordnet, um die Auswirkungen einer elterlichen De-
menzerkrankung auf verschiedene zentrale Bereiche und Beziehungen der Heranwachsenden aufzuzeigen.
Die Auswirkungen und Veranderungen, welche die Krankheit mit sich bringt, konnen bei den Jugendlichen
und jungen Erwachsenen verschiedene Gedanken und Gefihle auslosen.

Im néchsten Kapitel folgt eine Ubersicht liber die von den Studienteilnehmenden gedusserten Gefiihle und
Gedanken.
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7.3.2 Gefihle und Gedanken der Heranwachsenden

Die Interviews haben gezeigt, dass die Jugendlichen und jungen Erwachsenen im Zusammenhang mit der
elterlichen Demenzerkrankung verschiedene Geflihle empfinden, sowohl positive als auch negative. Es folgt
eine Auflistung der genannten Gefiihle. Sie sind zusammengefasst und daher keine Originalzitate. Die Zahl in
der Klammer gibt an, wie viele der Teilnehmenden das entsprechende Geflihl genannt haben.

Positive Gefiihle:
- Freude, an positiven Erlebnissen mit dem kranken Elternteil (2)
- Erleichterung, dass der kranke Elternteil im Heim aufgehoben und die Familie entlastet ist (2)

Negative Gefiihle:
- Scham wegen des Verhaltens des kranken Elternteils (4)
- Mitleid mit dem gesunden Elternteil, der sich fiir den Kranken aufopfert (4)
- Trauer um den Verlust des Elternteils (3)
- Wut auf den kranken Elternteil, da er soviel Zeit und/oder Geld in Anspruch nimmt (3)
- Schuldgefiihle beim Abldsungsprozess/Auszug (3)
- Schlechtes Gewissen, zu wenig zu tun flr den gesunden oder den kranken Elternteil (3)
- Sich nicht verstanden fiihlen vom Umfeld (3)
- Angst vor der Ungewissheit, wie sich die Krankheit weiter entwickeln wird (3)
- Mitleid mit dem kranken Elternteil, dessen Leben unwiirdig zu Ende geht (2)
- Einsamkeit in der Situation (2)
- Ungeduld, gegenlber dem kranken Elternteil und seinen Verhaltensweisen (2)
- Ohnmacht, da die Situation nicht verandert werden kann (2)
- Angst vor einer eigenen Erkrankung (1)
- Zerrissen sein zwischen beiden Elternteilen: Mitleid mit gesundem Elternteil, Trauer um kranken
Elternteil (1)

Neben den verschiedenen Geflihlen, welche die Heranwachsenden in Zusammenhang mit der elterlichen
Erkrankung empfinden, machen sie sich viele Gedanken zur Situation. Zum einen beziehen sie sich auf den
kranken Elternteil, zum anderen auf sich als Heranwachsende und ihre Zukunft. Es folgt eine Aufzéhlung der
genannten Gedanken (sinngeméss in Fragen umformuliert durch Autorin DH). Es handelt sich bis auf einen
Gedanken um Einzelnennungen.

Gedanken in Bezug auf den kranken Elternteil:
- Erlebt der kranke Elternteil noch Lebensqualitat?
- Kann der kranke Elternteil glicklich sein, wenn er sich nicht mehr mitteilen kann?
- Wird mit Medikamenten nicht nur das Leiden verlangert?
- Wirde es helfen, wenn es Medikamente gabe, die den Verlauf stoppen wirden?
- Maochte der kranke Elternteil ins Heim?
- Wie krank ist er wirklich?
- Wie verlauft die Krankheit weiter? (3)
- Weiss der kranke Elternteil was ich beruflich mache?
- Wird der kranke Elternteil seine Enkel je sehen?

Gedanken, die sich die Heranwachsenden in Bezug auf sich selbst machen:

- Ist die Krankheit vererbbar?
- Wieist es, wenn er/sie gestorben ist?
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Fazit:

Junge Angehorige Demenzkranker missen sich in frihen Jahren mit einer besonderen Familiensituation aus-
einandersetzen. Ihre Gedanken und Geflhle bezliglich der Situation des kranken Eltemnteils, derjenigen der
Familie oder ihrer eigenen Situation kénnen sie belasten. Ihre Uberlegungen beziehen sich oft auf ethische
Fragen (was ist Lebensqualitat/Glick, Medikamente einsetzen oder nicht...), welche sie selber kaum be-
antworten konnen. Positive Geflihle im Zusammenhang mit der elterlichen Erkrankung dussern sie kaum.

Solche und ahnliche Gedanken konnen die Heranwachsenden in Dilemmas flihren. Auf dieses Thema wird
im folgenden Kapitel eingegangen.
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7.3.3 Dilemmas der Heranwachsenden

Aus Gedanken, wie sie oben aufgefihrt sind, kdnnen Dilemmas entstehen. Die Heranwachsenden sind hin
und her gerissen zwischen zwei Alternativen und sie wissen nicht auf welche Seite sie sich stellen sollen und
wollen und/oder sie wissen nicht, wie das Problem geldst werden konnte.

Es werden nun alle Dilemmas aufgeflhrt, welche die Heranwachsenden in den Interviews verbalisierten.

- Selber pflegen - ins Heim geben
»Wir mochten, dass die Mutter [KET] bei uns zu Hause lebt. Wir sehen aber auch, dass jede Person,
die noch im Hauhalt lebt, sich nach ihr richten muss. Aber die Person, nach der sich alle richten, die
weiss gar nicht mehr genau, wie sie lebt, was sie im Alltag tut.“ (m, 2)

- Mutter meint, er werde bald sterben - ich glaube nicht, dass er bald stirbt
»lch weiss gar nicht wie ich ihn anschauen soll. Als ich ihn [KET] das letzte Mal besuchte, am letz-
ten Sonntag — meine Mutter erzahlt immer wie schlecht es ihm gehe, dass er Fieber habe — aber
dann war er sehr wach, obwohl korperlich sehr schwach, aber seine Augen waren sehr aufmerk-
sam.“ (f, 2)

»Die Mutter [gET] hat bereits die Abdankung vorbereitet. Ich glaube nicht, dass er bald sterben
wird.“ (f, 2)

- Wunsch, dass der kranke Elternteil sterben wiirde
»lch habe einen Wunsch, ich sage ihn aber meiner Mutter [gET] nicht, es ist ndmlich ein komischer
Wunsch: Manchmal winsche ich mir, dass mein Vater plotzlich — am liebsten heute — stirbt, weil
dann waren wir endlich frei, endlich frei. ... Wenn er sterben wirde, das ware fur ihn gut, fir meine
Mutter gut und das ware fur mich gut. “ (m, 1)

slch konnte es mir nicht vorstellen, obwohl ich es mir irgendwie auch gewinscht habe, dass er
[KET] stirbt oder gehen wird [KET lebt nun im Heim].“ (f, 2)

- Angewiesen sein auf Unterstiitzung - dies nicht verlangen/annehmen kénnen/wollen
LUnterstlitzung ist jederzeit willkommen. Ich erwarte aber nicht von anderen Leuten, dass sie uns
helfen kommen. Dies ist unser Familienproblem.“ (m, 2)

»lch weiss nicht, ob sie [KET] den Vater jemandem Ubergeben hatte; ob sie Hilfe hatte annehmen
konnen.“ (f, 2)

Fazit:

Die Heranwachsenden werden durch die Situation, in der sie leben, konfrontiert mit Dilemmas, welche sie
beschéftigen, die sie aber alleine nicht Idsen kdnnen. Die Auseinandersetzung damit kann sowohl positive als
auch negative Auswirkungen fir die Heranwachsenden und ihre Entwicklung haben. Negative Auswirkungen
sind Belastungen, welche aus der Auseinandersetzung mit schwierigen Themen entstehen konnen. Der posi-
tive Einfluss dieser gedanklichen Auseinandersetzung auf die Entwicklung wird aus dem Kapitel 8.2 ersicht-
lich.

Welche Umstande von Heranwachsenden selber als Belastung erlebt werden, wird im folgenden Kapitel
separat aufgefihrt.
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7.3.4 Belastungen der Heranwachsenden

Im Interview wurden die Studienteiinehmenden gefragt, was sie im Zusammenhang mit der Krankheit am
meisten belastet. Sie wurden gebeten, fir die genannten Belastungen Beispiele zu schildern. Um Einblick in
ihre Belastungen zu erhalten, werden nun alle genannten Beispiele geordnet dargestellt.

Anmerkung: Die genannten Belastungen Uberschneiden sich teilweise mit Aussagen aus den vorangehenden
Kapiteln. Dies rihrt daher, dass schwierig zu bewaltigende Entwicklungsaufgaben, Gefiihle und Gedanken
Belastungen darstellen kénnen.

- Sich verpflichtet fiihlen, Verantwortung iibernehmen
»~Damals war sie [KET] tagsiber noch alleine zu Hause. Sie konnte einigermassen fir sich sorgen,
etwas Einfaches fur sich kochen. Sie kam zwei Mal pro Woche zu mir zum Mittagessen und einmal
ging ich zu ihr. Dies war immer ein Stressfaktor: Klappt es, kommt sie. Wenn etwas schief lief, rief
sie an und weinte oft, es wirde nicht gehen. Ich musste dann Hals Uber Kopf mit dem Velo zu ihr
eilen, wusste nicht, was los war.“ (f, 3)

»~Man muss immer schauen und horen was er [KET] macht, ich kann mich dann nicht auf meine
Dinge konzentrieren und bin immer etwas abgelenkt. Ich getraue mich nicht, ihn alleine hinauszu-
schicken. Ich moéchte auch nicht, dass er alleine geht, aber ich habe keine Zeit um mit ihm rauszu-
gehen und sonst ist auch niemand da, das ist recht schade. Ich weiss nicht recht, ob ich meine Ar-
beit lassen und mit ihm rausgehen soll oder nicht.“ (m, 2)

- Sich alleine, nicht ernst genommen fiihlen in der Situation

»FUr unsere Situation [Mutter mit Frontotemporaler Demenz] gab es niemanden, der Bescheid wuss-
te. ... Die Informationen zur Krankheit meiner Mutter gibt es ja gar nicht. Das Problem ist, dass
meine Mutter nicht Alzheimer hat, sondern eine Frontotemporale Demenz, das ist etwas anderes. Es
ist zwar sehr ahnlich, aber es ist nicht dasselbe. Fir mich ist der grosste Unterschied, dass meis-
tens die Familien von Alzheimerpatienten alter sind und nicht mehr als Familie bestehen, wie bei
uns. Bei dieser Krankheit ist das Problem, dass es sehr wenige Betroffene gibt. Die Krankheit ist
sehr selten. Man kennt die Krankheit nicht richtig, auch die Fachleute nicht. Es wird auch nicht ge-
forscht, da nur wenige betroffen sind. Alzheimer ist fur die Forschung viel interessanter.” (f, 2)

»Die Psychologin sagte immer: ,lhre Mutter hat ja kein Alzheimer, ich habe hier halt nur solche
Prospekte, aber die Symptome sind ja ahnlich.“ Es war fir mich Uberhaupt nicht fassbar und ich
flhlte mich nicht ernst genommen. Sie sagte auch, uns Angehdrigen kdnnen sie nichts anbieten, da
wir noch sehr jung seien. Sie hatte Alzheimer-Angehorigen-Gesprachsgruppen, sonst nichts. Wir
[Familie] waren alle Uberfordert, da alles neu war. Wir hatten auch das Geflhl, dass sie unseren
konkreten Fragen auswich oder nicht sagen wollte, wie es wirklich ist.“ (f, 3)

- Ungewissheit Gber Verlauf der Krankheit, langer Leidensweg
»Er [KET] hat oft Fieberschibe, es war daher immer eine gewisse Anspannung, da meine Mutter je-
weils sagte, es werde gewiss nicht mehr lange gehen. Ich versuchte mich dann darauf einzustellen,
dann ging es aber wieder bergauf. Man wusste nie was ist, woran man ist. Es war immer eine
Spannung da, man konnte sich nicht erholen und man sprach immer von ihm. Es war auch eine
Angst da, durch die Unsicherheit, wie es mit ihm weitergeht.” (f, 2)

»ES ist ein langer Leidensweg — wenn jemand einen Autounfall hat und danach stirbt, dann ist es in
ein paar Sekunden geschehen.“ (m, 2)
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- Der kranke Elternteil fehlt den Heranwachsenden
»,Mein Hobby ist das Schiessen. Gerne mochte ich, dass er [KET] mit mir mitkommen wirde. Aber
ich weiss, dass dies peinlich sein wirde fir mich.“ (m, 1)

»lch habe Mihe, da ich mit zwei Mannern zusammen wohne. Mit dem Vater [gET] und dem Bruder
kann ich nicht gleich sprechen wie mit einer Mutter. Ich war zwar als Kind eher vater-orientiert. Aber
trotzdem habe ich das Gefihl, dass ich mehr mit ihr gesprochen habe, als mir dies bewusst war;
denn jetzt fehlt es mir extrem. Dass ich mal sagen konnte, wenn mich etwas bedrickt -dann wir-
de mir zugehort und geholfen oder ein Tipp gegeben.” (f, 2)

- Stimmungsschwankungen und aggressives Verhalten des kranken Elternteils
»Da ihre Stimmung sehr schnell wechselt ist es fur mich manchmal schwierig sie zu besuchen. Ich
weiss nie, was auf mich zukommen wird. Ich gehe oft mit ihr spazieren und wir trinken dann noch
einen Kaffee. Es kann sein, dass ihre Stimmung dann sehr schnell dndert, sie beginnt dann zu wei-
nen und ist deprimiert. Das ist stressig fur mich. Vielleicht habe ich noch einen Termin und muss
mich verabschieden, aber sie sagt nicht Tschiss. (f, 3)

»,Meine Mutter konnte einen sehr personlich angreifen. (f, 3)

- Gesunder Elternteil, der stark belastet ist
»lch habe mir mehr Gedanken gemacht um meine Mutter [gET] als um meinen Vater. lhre Sorgen
und Belastungen gingen mir néher als die des Vaters. Denn fir den Vater wurde gesorgt. Aber wer
sorgte fur die Mutter?” (f, 2)

»,Das Schlimmste war einfach, dass sich die Mutter so abrackerte, sie gab ihr Leben fir den Vater
auf.“ (f, 2)

- Sténdige Prédsenz des Themas
LAuch wenn ich mit meiner Schwester zusammen bin — es ist ein dominantes Thema und anderes
besprechen wir rasch in 5 Minuten. Alles andere hat nur am Rand Platz.“ (f, 3)

»,Mein Leben drehte sich nur noch um meinen Vater [KET], aber meine Mutter hat das nicht gefor-
dert, ich habe mir diesen Druck selber gemacht.” (f, 2)

- Finanzielle Belastung
»,Das Heim ist sehr sehr teuer. Dazu kommen die Medikamente. Wir haben zwar eine IV-Rente und
Ergdnzungsleistungen, aber das reicht nirgends hin. Mein Vater kann seinen Lohn praktisch dem
Heim abliefern. Es ist klar, dass das Geld auf die Dauer nicht reichen wird. Wir leben nun zu einem
Teil vom Ersparten, aber dies sinkt und irgendwann wird nichts mehr da sein.“ (f, 2)

Fazit:

Die genannten Belastungen der Jugendlichen und jungen Erwachsenen beziehen sich auf verschiedene Ebe-
nen. Sie erleben Belastungen in Bezug auf sich selbst, den kranken und den gesunden Elternteil und sie
erleben Belastungen im Zusammenhang mit Umstanden, welche die Krankheit mit sich bringt. Zum Teil erle-
ben sie vergleichbare Belastungen und Gewisse wurden nur von Einzelnen genannt.

Im Folgenden wird aufgezeigt, welche Formen von Unterstitzung die Heranwachsenden erhalten und nutzen.
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7.3.5 Erhaltene Unterstlitzung

Menschen, Medien oder Organisationen, welche von den Heranwachsenden als Unterstitzung/Hilfe in An-
spruch genommen werden:

- Gesunder Elternteil (6)

- Freunde, Freundinnen (5)

- Geschwister (4)

- Internet (4)

- Partnerin (3)

- Blcher, Broschiren (3)

- Beratungen (2)

- Verwandte (2)

- Spitex (2)

- Heim (2)

- Tagung fir junge Angehdrige (1)

- Nachbarn (1)

- Bekannte (1)

Fazit:

Die Heranwachsenden kennen und beanspruchen eine Reihe von Unterstiitzungsangeboten.

Es zeigt sich, dass sie vor allem informelle Unterstitzung nutzen. Sechs Studienteiinehmende sagen, sie
bekdamen vom gesunden Elternteil Unterstltzung. Funf erhalten Hilfe von Freunden und vier suchen Unter-
stlitzung bei Geschwistern.

Formelle Angebote von Organisationen werden im Vergleich zu den informellen weniger genutzt.

Im Folgenden wird aufgezeigt, welche formellen Unterstitzungsangebote sich die Interviewten vorstellen
kdnnten zu nutzen.
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7.3.6 Gewilnschte Unterstlitzungsangebote

Das letzte Kapitel der Darstellung der Ergebnisse ist, wie das Kapitel 7.2, nochmals ein quantitativer Teil.

Im Interview wurden die Teilnehmenden gefragt, welche der folgenden speziellen Unterstiitzungsangebote flr
junge Angehdrige sie nutzen wirden.

Es folgt eine tabellarische Ubersicht iiber die Anzahl der Zustimmungen bzw. Ablehnungen der Teilnehmen-
den.

Angebot Eher | Eher
JA NEIN
Info-Tagung (Wissensvermittiung) 8 0
Austausch-Tagung 8 0
Zeitschrift 7 1
Selbsthilfegruppe fiir Junge 6 2
Informationen allgemein 6 2
Web-Site 5 3
Selbsthilfegruppe fir Junge und g. Elternteil 5 3
Therapeutisches Angebot 3 5
Forum/Chat 3 5
Mailingliste 3 5
Entlastungsangebot (z.B. organisierte Ferien) 1 7

Tab. 4: Zustimmungen/Ablehnungen der Unterstitzungsangebote

Sinngemass zusammengefasste Kommentare der Teilnehmenden zu den obigen Antworten (es handelt sich
hier nicht um ein reprasentatives Bild aller Antworten, sondern um wichtige oder polare Aussagen in Bezug
auf ein potentielles Unterstitzungsangebot):

Angebot Kommentar
Info-Tagung - fachliche Informationen sind gut als Ausgleich zum prakti-
schen Alltag
- Informationen, die fir Jugendliche verstandlich sind, waren
wichtig
Austausch-Tagung - ungezwungenes Treffen zum Austausch, dies wére toll

- man wirde sich dann vielleicht weniger alleine fihlen

- man konnte dort mit Leuten sprechen, die einen verstehen

- es ware spannend, nicht nur uber die Situationen zu spre-
chen, sondern auch Einblick in eine Familie zu erhalten, ent-
weder direkt oder mittels einem Film

- die Teilnehmenden mussten etwa gleich alt sein

Zeitschrift - ware gut, wenn man selber Artikel dafiir verfassen kdnnte

- gut waren Tipps von anderen Angehdrigen fur den Umgang
mit dem Kranken

- sie sollte sehr vielseitig sein. Z.B. auch Uber andere
Krankheiten berichten

- sollte ein Preisratsel enthalten

- nur, wenn auch wissenschaftl. Beitrage publiziert werden

- nicht notig, da Internet viele Infos enthalt

Selbsthilfegruppe fiir Junge - Austausch unter Betroffenen wére spannend
- Selbsthilfegruppe® ist ein krasses Wort
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- Entfernung spielt keine Rolle
- musste in der Nahe sein
- nur wenn die Teilnehmende gleich alt sind (+/- 2 Jahre)

Informationen allgemein - Infos Uber Verlauf, Dauer und Stadien kénnten eventuell Un-
gewissheit mildern

- Tipps fur den Umgang mit dem Kranken wéren hilfreich

- Infos zum aktuellen Forschungsstand sind interessant

- zur Frontotemporalen Demenz gibt es kaum Infos

- Infos gibt es genigend

Web-Site - das Internet ist das heutige Informationsmittel
- kommt auf den Inhalt und die Aktualitat an

- eine Zeitschrift ist besser

- nutze das Intermnet nicht

Selbsthilfegruppe fiir Junge - gemeinsame Auseinandersetzung kénnte Beziehung intensi-
und gesunder Elternteil vieren

- ,Kinder* und Eltern brauchen separate Angebote
Therapeutisches Angebot - es kann helfen, wenn jemand auf konkrete Situation eingeht

und mogliche Verhaltensweisen aufzeigt
- Ware hilfreich, es kennt aber kaum jemand die Frontotempo-
rale Demenz

Forum/Chat - gut, da man anonym bleiben kann
- je nach Thema
- Zziehe personlichen Austausch vor

Mailingliste - besser als eine Zeitschrift, da informativer
- hatte lieber ein Heft mit Bildern
Entlastungsangebot - hatte mir gut getan, habe aber erst im Nachhinein realisiert

wie belastet ich war

- kommt drauf an, wie teuer dies ware

- sinnvoll fir Personen die oft betreuen und daher kaum einen
Ausgleich haben

- Abstand zur Familie tut mir gut, aber lieber bei Freunden

Tab. 5: Kommentare zu den Unterstitzungsangeboten

Fazit:

Die Jugendlichen und jungen Erwachsenen zeigen grundsatzlich eine Offenheit gegeniber formellen Unter-
stlitzungsangeboten. Die Aussagen in den Interviews zeigen, dass das Bedirfnis nach Informationen (lber
die Krankheit, ihren Verlauf und Tipps flr Angehdrige) sowie Austausch unter Betroffenen (mit dem Ziel: sich
nicht alleine zu fiihlen, Psychohygiene und Information) sehr gross ist. Es scheint ein Bedurfnis der Heran-
wachsenden zu sein, offene und ehrliche Antworten auf ihre Fragen zu erhalten ohne geschont zu werden.
Ausserdem hat sich in ihren Aussagen gezeigt, dass es wichtig ist, ihre Vorstellungen beziglich Art und
Haufigkeit/Aktualitédt der Angebote zu beachten, damit sie diese nutzen. Zudem wurde sichtbar, dass die
Bedurfnisse sehr unterschiedlich und zum Teil widersprichlich sein kdnnen (die einen bevorzugen zum Bei-
spiel einen direkten Austausch, andere mochten anonym bleiben).

Es folgt nun der Teil Ill, in dem einerseits die eben dargestellten Ergebnisse interpretiert werden und in dem
andererseits Schlussfolgerungen abgeleitet werden.

Teil I1l: Dateninterpretation und Schlussfolgerungen
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Im letzten Teil dieser Arbeit werden die Theorien aus dem Kapitel 4, Fachtheoretische Grundlagen, und Er-
gebnisse aus den Interviews, die im Kapitel 7 dargestellt sind, miteinander verknipft.

Es handelt sich hierbei nicht um gesichertes Wissen, sondern um Hypothesen, die aus der Kombination von
theoretischem Wissen und Aussagen von jungen Angehdrigen abgeleitet werden.

Um ihre Glltigkeit nachweisen zu kdnnen, missten diese in weiteren Studien Uberpruft werden.

8 Dateninterpretation

In der Dateninterpretation wird die Bedeutung der Krankheit fir die Familie sowie fir die Heranwachsenden
und ihre Entwicklung genau betrachtet. Und die Belastungen und Bedurfnisse der Heranwachsenden werden
analysiert.

8.1 Bedeutung der Krankheit fur die Familie

In diesem Kapitel wird untersucht, welchen Einfluss die Demenzerkrankung eines Elternteils auf die Merkma-
le, Funktionen und Aufgaben einer Familie haben kann.

8.1.1 Auswirkungen auf die Merkmale einer Familie

Aufgrund der Ausserungen der Heranwachsenden in den Interviews wurde deutlich, dass in der Hélfte der
Familien das Eltern- und das Kindersubsystem nicht mehr sauber getrennt werden. Das heisst, dass die
Generationengrenze zum Teil Uberschritten wird, dass die ,Kinder® Aufgaben und Rollen der Eltern tberneh-
men (mudssen), zum Teil fur den kranken, zum Teil fir den gesunden Elternteil.

Es zeigt sich ebenfalls, dass sich die Beziehungen unter den Familienmitgliedern veréandern. In sechs von
acht Fallen veranderten sie sich positiv, indem sie sich intensivierten. Oft haben diese Veranderungen neben
der Intensivierung auch negative Folgen flr die Beziehungen untereinander (vier Heranwachsende sprechen
von Konflikten, vier von ,Schonverhalten®, und zwei von Hilflosigkeit). Dennoch ist ,die besondere Qualitat*
dieser Beziehungen wahrzunehmen, da sie bei allen Familien nach wie vor durch Solidaritat, personliche Ver-
bundenheit und Betreuung gepragt sind. Die Solidaritédt und personliche Verbundenheit kann fir die Heran-
wachsenden zum Nachteil werden, wenn sie sich aufgrund ihrer Verpflichtungsgefihle nicht von der Familie
I6sen und somit kein eigenes Leben aufbauen konnen. Die Interviews haben gezeigt: Fir die jungen Angeho-
rigen besteht die Gefahr eines solch ausgepragten Verpflichtungsgefihls.

Die Systemgrenze zwischen der Familie und der Umwelt ist in drei Familien dichter geworden, das heisst die
Familie hat sich eher zurlickgezogen und weniger Kontakte gepflegt oder das Umfeld hat sich abgegrenzt. In
vier Familien hat sich die Grenze eher gedffnet; die Familie pflegt vermehrt Beziehungen zum Umfeld. Es
handelt sich hier einerseits um bestehende Beziehungen, die sich aufgrund der Krankheit intensiviert haben.
Andererseits sind es Beziehungen, die aufgrund der Krankheit entstehen konnten.

Auf der folgenden Seite ist dieselbe Grafik wie im Kapitel 4.3.1 abgebildet. Die Familienmerkmale, bei denen
Veranderungen infolge der elterlichen Demenzerkrankung auftreten konnen, sind gestrichelt dargestellt.
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Abb. 6: Durch Demenzerkrankung veranderbare Familienmerkmale (in Anlehnung an Hurrelmann, 2002,
S. 131, abgeandert durch Autorin DH).

8.1.2 Auswirkungen auf die Funktionen einer Familie

Aus den Schilderungen der Heranwachsenden geht hervor: Sechs betroffene Familien koénnen die Funktion
der ,Erholung® ihren Mitgliedern gegenuber nicht immer zufriedenstellend wahrnehmen. Das heisst, fur die
Heranwachsenden kann es schwierig sein, sich in der Familie zu erholen.

Drei Familien konnen das Bedirfnis der Heranwachsenden nach ,Interaktion und Kommunikation® nicht
ausreichend erfillen. Das kann fir die jungen Angehdrigen bedeuten, dass sie dieses Bedirfnis zum Teil
ausserhalb der Familie abdecken missen in einem Ausmass, das als untypisch fir das Jugendalter bezeich-
net werden kann.

Drei Familien konnen die Funktion der ,,Produktion® nicht mehr gentigend sicherstellen. Die Heranwachsen-
den Ubernehmen daher die Produktionsfunktion zum Teil selber, indem sie beispielsweise kochen und wa-
schen.

Zwei Studienteilnehmende erleben nur wenig Forderung und Entwicklung von Seiten der Familie. Sie nehmen
ihre Sozialisation daher selber in die Hand.

Die drei Funktionen ,,Reproduktion, Konsum und Besitz verwalten®, werden aus Sicht der jungen Angehdrigen
durch die Erkrankung kaum tangiert.

Der Grund daflr, dass die Familien die genannten Funktionen teilweise nicht genligend wahrnehmen konnen,
liegt vermutlich darin, dass der kranke Elternteil mit seinen Verhaltensweisen und den Auswirkungen der
Krankheit oft im Zentrum steht. Die Angehdrigen sind dadurch zeitlich und gedanklich absorbiert und zum Teil
belastet. Diese Umsténde konnen dazu fihren, dass Anliegen der restlichen Familienmitglieder untergehen.
Kann die Familie ihre Funktionen einem Mitglied gegenlber nicht (genigend) wahmehmen, so stellt dies
einen Risikofaktor fir dessen Entwicklung dar.
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8.1.3 Auswirkungen auf die Entwicklungsaufgaben einer Familie

Die Demenzerkrankung eines Familienmitgliedes stellt ein negatives erwartungswidriges kritisches Lebenser-
eignis dar, sowohl flr die einzelnen Mitglieder als auch fir die Familie als ganzes System. Einige Aussagen
der Studienteilnehmenden zeigen, dass diese Tatsache Einfluss auf die Entwicklung der Familie haben kann.
Das heisst, es kann sein, dass sich die Familie nicht entsprechend den Bedirfnissen der Heranwachsenden
entwickeln kann; sechs Familien konnen die Heranwachsenden nicht gentigend auf die bevorstehende Ablo-
sung vorbereiten und drei kénnen ihnen die Unterstlitzung nicht zur Verfiigung stellen, die sie aufgrund der
anstehenden personlichen Entwicklungsschritte notig hatten.

Diese Tatsache kann mittels zwei verschiedenen Ansatzen zu erklaren versucht werden:

Fir betroffene Familien kann es schwierig sein, sich von den ,Kindern® zu 10sen. Einerseits, da durch die
Krankheit eine in dieser Entwicklungsphase der Familie unibliche Nahe und Abhangigkeit entstehen kann,
welche eine Ablosung erschwert oder verunmaglicht. Andererseits, da sich die Familie trotz der zunehmenden
Nahe zeitgleich von verschiedenen Mitgliedern I6sen muss; von den Heranwachsenden, welche ausziehen
und vom kranken Elternteil, der stetig abbaut und langsam stirbt.

Hiermit ist die Dateninterpretation in Bezug auf die Merkmale, Funktionen und Aufgaben einer Familie abge-
schlossen. Es folgt die Erlauterung der Bedeutung einer elterlichen Demenzerkrankung fir die Heranwach-
senden und ihre Entwicklung.
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8.2 Bedeutung der Krankheit fur die Entwicklung der Heranwachsenden

In diesem Kapitel wird zuerst aufgezeigt, welche Risikofaktoren die Entwicklung der Heranwachsenden ge-
fahrden konnen und Uber welche Schutzfaktoren sie verfugen. Anschliessend wird analysiert, welche Ent-
wicklungsaufgaben aufgrund der elterlichen Demenzerkrankung schwieriger zu bewaltigen sind.

8.2.1 Risikofaktoren im Zusammenhang mit der elterlichen Erkrankung

a) Demenzerkrankung des Elternteils und deren Auswirkungen als Risikofaktor

Die Ergebnisse aus den Interviews zeigen, dass die elterliche Demenzerkrankung und die damit einhergehen-
den Begleitumsténde (Verdnderungen von Personlichkeiten, Beziehungen und gewohnten Ablaufen sowie
ungenigend erflllte Funktionen und Aufgaben der Familie) Risikofaktoren fir die Entwicklung der Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen darstellen konnen. Es handelt sich hierbei um psychosoziale Risikofaktoren.
Die Tatsache, dass gewisse Demenzformen vererbbar sind, stellt einen biologischen Risikofaktor dar.

b) Nicht bewéltigte Entwicklungsaufgaben als Risikofaktoren

Nicht bewaltigte Entwicklungsaufgaben konnen ebenfalls Risikofaktoren fir die weitere Entwicklung darstel-
len. So kann es sein, dass zum Beispiel die nicht bewaltigte Abldsung von den Eltern die Heranwachsenden
hemmt, Beziehungen zu Gleichaltrigen oder zu einem Partner/einer Partnerin aufzubauen.

c) Erwartungswidrige Entwicklungsaufgaben als Risikofaktoren

Die Bewaltigung der Demenzerkrankung eines Elternteils kann nicht als vorhersehbare Entwicklungsaufgabe
des Jugendalters bezeichnet werden. Das Abschiednehmen von den Eltern ist eine Aufgabe des mittleren
oder sogar spaten Erwachsenenalters. Fir die jungen Angehdrigen kann die Demenzerkrankung bedeuten,
dass sie von einem Elternteil Abschied nehmen missen, obwohl sie sich noch nicht von ihm gelost haben.
Dies entspricht nicht der erwartungsgeméassen Reihenfolge der Entwicklungsaufgaben und kann daher einen
Risikofaktor fir die Entwicklung der Heranwachsenden darstellen.

Eine weitere Feststellung im Zusammenhang mit den Risikofaktoren: Aufgrund der Aussagen der Interviewten
kann vermutet werden, dass sie selbst sowie ihre Entwicklung weniger geféhrdet sind, als diejenige ihres
gesunden Elternteils. Sie scheinen weniger anféllig zu sein, psychisch zu erkranken (anders sieht dies wohl
bei Kindern aus, die noch Uber weniger Reflexions- und Verarbeitungsmoglichkeiten verfugen). Ein Erkla-
rungsversuch daflr ist: Die Heranwachsenden haben eine andere Perspektive. Die Familiensituation kann
zwar sehr belastend sein, doch steht noch das ganze Leben vor ihnen, welches sie gestalten miussen. Der
gesunde Elternteil verliert durch die Krankheit einen grossen Teil seines Lebens; den Partner und die gemein-
same (vielleicht bereits geplante) Zukunft.

Wichtig zu bedenken: Es hat sich nur eine bestimmte Gruppe von jungen Angehdrigen fir die Studie gemel-
det. Es handelt sich vorwiegend um junge Menschen, welche sich aktiv mit der Erkrankung des Elternteils
auseinandersetzen und weniger zu Verdrangung, Rickzug oder Flucht neigen. Personen, die nicht Uber an-
gemessene Bewaltigungsmaoglichkeiten verfiigen, sind moglicherweise starker in ihrer Entwicklung gefahrdet.
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8.2.2 Schutzfaktoren im Zusammenhang mit der elterlichen Erkrankung

In diesem Kapitel wird lediglich auf Schutzfaktoren eingegangen, die in direktem Zusammenhang mit der
elterlichen Erkrankung stehen. Nicht betrachtet werden die individuellen, familidren und sozialen Schutzfakto-
ren, Uber welche die Heranwachsenden, unabhangig von der Krankheit, verfiigen.

a) Selbsténdigkeit und Reife als Schutzfaktoren

In einigen Interviews zeigt sich, dass das Erleben und Bewaltigen der besonderen Familiensituation die He-
ranwachsenden reifen lassen kann. Sie konnen selbstandiger werden und lernen Verantwortung zu berneh-
men. Diese Reife kann einen personlichen Schutzfaktor darstellen, da die Heranwachsenden damit fahiger
werden konnen, anstehende Entwicklungsaufgaben zu 16sen und Uber Risikofaktoren hinweg zu kommen.

b) Beziehungen als Schutzfaktoren

Es zeigt sich auch, dass die jungen Angehorigen oft verschiedene intensive Beziehungen leben (in und/oder
ausserhalb der Familie), welche sich zum Teil durch die Krankheit des Elternteils verbessert/intensiviert ha-
ben oder erst durch die Krankheit entstanden sind. Gute Beziehungen, gegenseitige Unterstitzung in der
Familie sowie ein soziales Netz und Unterstiitzung durch das Umfeld stellen Schutzfaktoren dar, welche die
Risikofaktoren abschwachen konnen.

8.2.3 Analyse der Bewadltigung der Entwicklungsaufgaben

Sechs Interviewte haben Mihe bei der Bewaltigung der Entwicklungsaufgabe ,,emotionale Abldsung von den
Eltern®. Dies zeigt sich vor allem darin, dass ihnen der Auszug von zu Hause schwer fallt (auch denjenigen,
welche materiell nicht von den Eltern abhangig waren). Erklart werden kann die Schwierigkeit bei der Bewalti-
gung der emotionalen Abldsung mit der starken und meist wachsenden Verbundenheit zur Familie. Norma-
lerweise l6sen sich die Heranwachsenden zunehmend von ihren Eltern und ziehen wahrend diesem Prozess
aus. Die jungen Angehorigen hingegen erleben meist das Gegenteil eines Ablosungsprozesses: In der Fami-
lie entsteht mehr Nahe und Intimitat durch die Pflege eines Mitgliedes und die Heranwachsenden werden von
der Familie gebraucht, damit sie die herausfordernden Situationen meistern kann.

Die Bewaltigung der Aufgaben ,Beziehungen zu Gleichaltrigen® (finf Nennungen) und ,Aufnahme intimer
Beziehungen® (drei) kann ebenfalls durch die elterliche Erkrankung mitgepragt werden. Denn diese Aufgaben
gehen mit der Abldsung von den Eltern einher. Die Bewaltigung der Aufgabe ,Entwickeln einer eigenen Zu-
kunftsperspektive® (drei) kann aus zwei Griinden erschwert werden: Einerseits konnen die Heranwachsen-
den, wie gesagt, noch stark mit der Familie verbunden sein. Moglicherweise sind sie daher noch nicht bereit
fir die eigene, unabhéangige Zukunft. Andererseits ist der Verlauf der Krankheit sehr ungewiss und die Zu-
kunft schwer planbar.

Sechs Interviewte nehmen keinen Einfluss der Erkrankung auf die schulische und berufliche Entwicklung
wahr. Den Heranwachsenden und dem gesunden Elternteil scheint es sehr wichtig zu sein, dass dieser Be-
reich durch die besondere Familiensituation nicht beeinflusst wird.

Als einzige Aufgabe, auf deren Bewadltigung das Erleben der besonderen Familiensituation einen positiven
Einfluss haben kann, beschreiben vier Heranwachsende die Aufgabe ,Entwickeln der eigenen |dentitat®.

Der Einfluss auf die restlichen Entwicklungsaufgaben (Akzeptieren der korperlichen Veranderungen, Ausges-
taltung der Geschlechterrolle, Konsumverhalten, Gestaltung der Freizeit und Ubernahme sozialer Verantwor-
tung) konnte mittels der Interviews nicht ermittelt werden.

Im folgenden Kapitel werden die Typen der subjektiven Belastungen der Heranwachsenden betrachtet.
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8.3 Analyse der Belastungen der Heranwachsenden

Das genauere Betrachten der subjektiven Belastungen sowie der Gedanken und Geflihle der Heranwachsen-
den zeigt, dass sie vor allem psychische, emotionale und soziale Belastungen erleben. Finanzielle Belastun-
gen wurden selten, physische Belastungen nie explizit genannt.

Zudem kann gesagt werden, dass die Heranwachsenden vor allem sekundére Belastungen erleben. Das
heisst, sie werden kaum durch direkte Betreuung oder Pflege belastet, da sie nicht die Hauptpflegepersonen
sind. Sie werden durch Begleitumstande, welche die Krankheit mit sich bringt, belastet (zum Beispiel Unge-
wissheit Uber den Verlauf, standige Prasenz des Themas usw.).

Im Folgenden werden die erhaltenen und gewiinschten Unterstitzungsformen analysiert. Anschliessend wird

im Kapitel 9 aufgezeigt, was die verschiedenen Analysen dieses Kapitels fir ein Unterstitzungsangebot
bedeuten.
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8.4 Analyse der erhaltenen und gewlnschten Unterstitzung

8.4.1 Erhaltene Unterstitzung

Die Datenanalyse ergab: Die jungen Angehdrigen beanspruchen mehrheitlich informelle Unterstitzung.

Dafur gibt es zwei Erklarungsanséatze:

Einerseits existieren kaum formelle Unterstitzungsangebote oder die Heranwachsenden kennen sie nicht.
Andererseits sind die bestehenden Angebote nicht auf sofortige Hilfe ausgerichtet; beschaftigt einen jungen
Angehdrigen ein Problem, so kann er oft nicht ein halbes Jahr bis zur nachsten Tagung warten.

8.4.2 Gewlinschte Unterstitzungsangebote

Die Betrachtung der gewiinschten Unterstitzungsangebote zeigt, dass sich die Heranwachsenden eine Mi-
schung aus psychoedukativen und Unterstitzungs-Interventionen (das bedeutet Informationen und Aus-
tausch) wiinschen.

Weniger gefragt sind therapeutische Angebote und Erholungsinterventionen.

Dieses Ergebnis kann mit der Art der Belastungen der Heranwachsenden erklart werden: Sie erleben vor
allem psychische, emotionale und soziale sekundare Belastungen. Es ist gut vorstellbar, dass solche Belas-
tungen im Austausch mit anderen Betroffenen oder in Form von schriftlichen oder mindlichen Informationen,
welche die Fragen und Unsicherheiten der jungen Angehorigen kléren, bearbeitet werden konnen. Ausserdem
konnen finanzielle Belastungen teilweise mittels solcher Interventionsformen thematisiert werden (zur Losung
finanzieller Probleme hingegen sollte beispielsweise das Gesprach mit Fachstellen gesucht werden). Physi-
sche Belastungen nannten die Heranwachsenden kaum. Aus diesem Grund bestehen wohl kaum Bedurfnis-
se nach Erholungsinterventionen.

Die Anzahl Zustimmungen/Ablehnungen in Bezug auf ein therapeutisches Angebot kann folgendermassen
interpretiert werden: Wahrend den Interviews entstand fur die Interviewerin der Eindruck, dass sich die He-
ranwachsenden wenig unter einem solchen Angebot vorstellen konnten und der Begriff ,,therapeutisch® ab-
schreckend wirkte. Die Resultate in Bezug auf dieses Angebot sind daher kaum aussagekraftig.

Nach dieser Gegeniberstellung von Belastungen und Bedirfnissen folgert: Die genannten Bedurfisse sind
aus den Belastungen abzuleiten.

Erstaunlich ist, dass neue Medien wie das Internet mit Mailinglisten, Chats oder Foren wenig Zustimmung
erhielten. Obwohl sieben der acht Heranwachsenden sagten, sie wirden sich vor allem Uber Google informie-
ren. Dort sind viele aktuelle und ausfihrliche Informationen zu finden. Deshalb stellen die Studienteilnehmen-
den hohe Erwartungen an eine ,neue“ Web-Site zum Thema. Das heisst, sie musste aktuell sein und viele,
einfach zu findende Informationen beinhalten, damit sie genutzt wirde. Ein Forum oder ein Chat ist fiunf Stu-
dienteilnehmenden flr den personlichen Austausch zu anonym.

Hiermit ist die Dateninterpretation abgeschlossen. Im néachsten Kapitel werden aus diesen Erkenntnissen
Schlussfolgerungen fir die Alzheimervereinigung abgeleitet.
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9 Schlussfolgerungen

Die vorangehende Dateninterpretation hat gezeigt, dass die Demenzerkrankung eines Elternteils Auswirkun-
gen hat:

- auf die Familie als System mit seinen Merkmalen, Aufgaben und Funktionen

- und auf die Heranwachsenden und deren Entwicklung.

Aus diesen Auswirkungen konnen Belastungen fir die Heranwachsenden entstehen, daraus wiederum resul-
tieren Bedurfnisse.

Das Bedirfnis nach Unterstiitzungsangeboten dussern einerseits die Heranwachsenden selber. Es ist ande-
rerseits aus den Belastungen, Gedanken und Gefuhlen, welche die jungen Angehdrigen bewegen, abzuleiten.
Die Tatsache, dass eine elterliche Demenzerkrankung verschiedene Risikofaktoren fir die Heranwachsenden
mit sich bringen kann, weist ebenfalls auf die Notwendigkeit eines Angebotes hin.

Es steht also fest:
Jugendliche und junge Erwachsene mit einem demenzkranken Elternteil haben das Be-
dirfnis nach Unterstiitzungsangeboten.

Und, um die jungen Angehdrigen effektiv unterstiitzen zu kénnen, braucht es Interventionen auf zwei Ebenen:

- Die Familie und der gesunde Elternteil missen in der Erflllung ihrer Aufgaben/Funktionen
unterstitzt werden

- Die Heranwachsenden mussen in der Bewaltigung ihrer Belastungen und Entwicklungsaufgaben
unterstutzt werden.

Fur betroffene Familien mit ,Kindemn® im Jugend- und frihen Erwachsenenalter sowie fir den gesunden El-
ternteil wéren neben den zahlreichen Unterstitzungsangeboten der ALZ (Kurse, Ferien, Angehdrigengruppen,
Vermittlung von freiwilligen Helfern usw.) spezifische Angebote zu entwickeln. Diese Art von Unterstitzung
ist hier nicht weiter Thema. Es wird im Folgenden auf Angebote speziell fir Heranwachsende eingegangen.
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9.1 Unterstitzungsangebote fur junge Angehorige

Die Aussagen in den Interviews zeigen zwei Hauptbedurfnisse der Heranwachsenden:
- Austausch mit anderen Betroffenen und/oder mit Fachpersonen
- Informationen uber die Krankheit und damit verbundene Themen

Hinter diesen beiden Bedirfnissen stehen Belastungen, Gedanken, Gefihle oder auch Dilemmas, welche
mittels Unterstitzungsangeboten bearbeitet werden kénnen.

Da jedoch auch durch Austausch und Informationen nicht alle Probleme der jungen Angehdrigen geldst wer-
den konnen, sollten die Angebote zudem die Belastungen der jungen Angehdrigen mildern:
- Einerseits durch Erarbeitung von Moderatoren (Bedingungen, welche das Belastungsempfinden
reduzieren. Das heisst Bewaltigungsstrategien/-ressourcen und soziale Unterstiitzung).
- Andererseits, indem sie Aufgaben/Funktionen der Familie abzudecken helfen.

Zudem sollten alle Angebote die Heranwachsenden in ihrer Entwicklung unterstitzen, indem sie:
- Risikofaktoren abschwéchen
- Schutzfaktoren verstarken/aufbauen
- Entwicklungsaufgaben zu bewaltigen helfen.

In den nachsten drei Kapiteln werden mdgliche Unterstitzungsangebote skizziert. Sie sind geeignet, um die
beiden genannten Bedurfnisse der Heranwachsenden abzudecken, ihre Belastungen zu mildern und sie in
ihrer Entwicklung zu unterstitzen.

Die Kapitel sind alle dhnlich aufgebaut: Zuerst wird gesagt, welches Bedirfnis abgedeckt wird durch das
genannte Angebot. Danach wird aufgezeigt, was mit dem Angebot bewirkt werden kann. Die Rolle der Fach-
person, welche zustandig ist fur das Angebot, wird aufgezeigt und zum Schluss folgen weitere Gedanken
zum jeweiligen Angebot.
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9.1.1 Geleitete Gruppe

Den Bedurfnissen nach Austausch und Informationen kann in einer geleiteten Gruppe fir junge Angehdrige
entsprochen werden.

Durch den Austausch mit Menschen, welche in einer vergleichbaren Situation leben, kénnen Gefihle, Ge-
danken/Dilemmas und Belastungen gemeinsam bearbeitet werden. Daneben konnen Informationen weiter-
gegeben werden, entweder durch die Gruppenleitung oder direkt durch jungen Angehdrigen.

Es folgen Beispiele von Gefihlen, Gedanken und Belastungen, welche die Heranwachsenden in den Inter-
views gedussert haben. Diese konnen gemeinsam thematisiert und bearbeitet werden. Es handelt sich hier-
bei nicht um abschliessende Aufzahlungen. Nicht zu vergessen sind auch die positiven Erfahrungen, welche
in der Gruppe ausgetauscht und erlebt werden konnen.

Gefiihle, welche mittels Austausch in der Gruppe gemildert werden kénnen:
- Sich einsam fihlen in der Situation
- Sich nicht verstanden fiihlen
- Sich ohnmachtig fiuhlen, da die Situation nicht verandert werden kann

Gedanken/Dilemmas, welche durch die verschiedenen Erfahrungen der Gruppenmitglieder gemeinsam
besprochen werden kénnen:

- Maochte mein kranker Elternteil im Heim oder zu Hause gepflegt werden?

- Weiss mein kranker Elternteil was ich beruflich mache?

- Erlebt mein kranker Elternteil noch Lebensqualitat?

Belastungen, welche durch den Erfahrungsaustausch in der Gruppe gemildert werden kdnnen:
- Stimmungsschwankungen des kranken Elternteils; wie kann darauf reagiert werden
- Stéandige Prasenz des Themas; wie gehen andere Familien damit um
- Der Elternteil fehlt den Heranwachsenden; Ideen sammeln, wie damit umgegangen werden kann

Da, wie zuvor erwahnt, durch den Austausch alleine nicht alle Probleme der Heranwachsenden gelost wer-
den konnen, muissen einerseits Moderatoren erarbeitet werden und andererseits missen Aufga-
ben/Funktionen der Familie abgedeckt werden.

Moderatoren, welche in der Gruppe erarbeitet werden kénnen:
- Bewaltigungsstrategien: Die Heranwachsenden tauschen untereinander aus, was sie unternehmen,
um eine bestimmte Situation zu bewéltigen
- Bewaltigungsressourcen: Die Heranwachsenden erzahlen einander, wer/was ihnen hilft eine konkre-
te Situation zu bewaltigen
- Soziale Unterstlitzung: Die Heranwachsenden uberlegen sich, welche Personen ihnen in schwierigen
Situationen zur Seite stehen (kdnnten)

Aufgaben/Funktionen der Familie, welche mittels Austausch in der Gruppe teilweise abgedeckt wer-
den konnen:
- Die Funktion der ,Kommunikation“ kann im Austausch zu einem kleinen Teil erfillt werden
- Die Heranwachsenden konnen Ideen erarbeiten, wie bestimmte Funktionen innerhalb der Familie
zufriedenstellender erflllt werden konnten
- Die Heranwachsenden konnen Ldsungen erarbeiten, wie gewisse Funktionen ausserhalb der Familie
abgedeckt werden konnten
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Auf die zuvor erwahnten Risiko- und Schutzfaktoren sowie auf die anstehenden Entwicklungsaufgaben der
Heranwachsenden wird hier nicht ndher eingegangen. Das in dieser Arbeit dargestellte Wissen und die resul-
tierenden Hypothesen sollen helfen, ein Bewusstsein flr diese Thematik zu entwickeln, um die Heranwach-
senden ihrer Entwicklung entsprechend unterstiitzen und ihre Risiko- bzw. Schutzfaktoren ins Angebot mit
einbeziehen zu konnen.

Die Rolle der leitenden Person:

Die leitende Person gestaltet den Verlauf des Austausches. Sie kann das Gesprach fliessen lassen oder sie
kann es strukturieren und steuern. Sie kann bewusst Themen mit den Heranwachsenden aufgreifen und sie
in deren Bearbeitung begleiten. Sie kann den Heranwachsenden auch Informationen vermitteln und sie, falls
notig, an weitere Stellen verweisen.

Weitere Gedanken:

In den Interviews haben Einzelne gesagt, sie hatten Freude an gemeinsamen Aktivitaten. Falls tatsachlich ein
Bedirfnis vorhanden ist (was zu evaluieren ware), konnte neben dem regularen Gruppentreffen beispielswei-
se jahrlich ein gemeinsamer Ausflug geplant werden. Dieser konnte krankheitsspezifisch (Besichtigung einer
Klinik, eines Heims oder Besuch einer betroffenen Familie) oder ganz unabhangig von der Krankheit (Wande-
rung, Kinobesuch...) gestaltet werden.
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9.1.2 Austausch mit einer Fachperson

Der Austausch in einem Zweiersetting kann sowohl das Bedirfnis nach , Austausch® als auch das nach
»Information® abdecken helfen. Der Austausch kann mit einer professionellen Person, entweder im direkten
Gespréach, per Telefon oder per Mail, je nach Wunsch des jungen Angehorigen, erfolgen.

Ein wichtiger Unterschied zum Austausch in der Gruppe ist, dass individueller auf Fragen und Bedurfnisse
eingegangen werden kann und dass die Unterstitzung auf diese Weise schneller moglich ist. Das heisst,
den jungen Angehorigen steht in kurzer Zeit jemand zur Verfigung, der sie versteht und der sie beraten kann
(vergleichbar mit einem Sorgentelefon).

Durch den Austausch mit einer professionellen Person, welche die Situation der jungen Angehdrigen kennt,
versteht und erkldren kann, kénnen ebenfalls Gefihle, Gedanken/Dilemmas und Belastungen gemeinsam
bearbeitet werden.

Es folgen Beispiele dafr:

Gefiihle, welche mittels Austausch mit der Fachperson gemildert werden kénnen:
- Angst vor einer eigenen Erkrankung
- Angst vor der Ungewissheit, wie sich die Krankheit weiter entwickeln wird
- Schuldgeflhle beim Abldsungsprozess

Gedanken/Dilemmas, die mit der Fachperson besprochen werden kdénnen:
- Wird mit Medikamenten nicht nur das Leiden verlangert?
- Wunsch, dass der kranke Elternteil sterben wiirde
- Wie krank ist der kranke Elternteil wirklich?

Belastungen, welche durch den Austausch mit einer Fachperson gemildert werden konnen:
- Ungewissheit Uber den Verlauf der Krankheit
- Finanzielle Belastungen
- Gesunder Elternteil der stark belastet ist

Moderatoren, welche die Fachperson zusammen mit dem jungen Angehdrigen erarbeiten kann:
- Bewaltigungsstrategien: Die Fachperson reflektiert mit dem jungen Angehdrigen bereits bewaltigte
Situation und I13sst ihn verwendete Strategien auf andere Situationen Ubertragen
- Bewaltigungsressourcen: Der junge Angehorige erarbeitet gemeinsam mit der Fachperson seine
personlichen, familidren und sozialen Schutzfaktoren
- Soziale Unterstitzung: Der junge Angehorige zeichnet eine Karte seiner Beziehungen/der Beziehun-
gen der Familie und Uberlegt, wo welche Ressourcen beansprucht werden konnten

Aufgaben/Funktionen der Familie, welche durch den Austausch mit einer Fachperson teilweise abge-
deckt werden koénnen:
- Es konnten gemeinsam Ldsungen erarbeitet werden, wie z.B. die Funktion ,Erholung® innerhalb oder
ausserhalb der Familie abgedeckt werden konnte
- Die Fachperson kann dem jungen Angehdrigen Tipps geben, welche Angebote bestehen, um die
Funktion der ,,Produktion® durch externe Personen abzudecken
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Die Rolle der Fachperson:

Die Fachperson nimmt die Anliegen der jungen Angehdrigen entgegen. Sie entscheidet gemeinsam mit ih-
nen, ob und wie diese weiter bearbeitet werden sollen. Es kann sein, dass dem jungen Angehdrigen der
Austausch genlgt, es ist jedoch auch moglich, dass er intensivere Beratung mit der Fachperson wiinscht,
oder dass sie ihn an eine andere Stelle verweisen muss.

Weitere Gedanken:

Die jungen Angehdrigen wurden im Interview nicht gefragt, ob sie sich vorstellen konnten eine Beratung in
Anspruch zu nehmen. Sie wurden jedoch am Schluss des Interviews gefragt, wie es ihnen nun gehe. Alle
acht erwiderten, sie fuhlten sich wohl. Aufgrund dessen kann angenommen werden, dass ihnen der Aus-
tausch mit einer Fachperson gut tut.

Es ist davon auszugehen, dass sich, zumindest zu Beginn, nur vereinzelt Heranwachsende melden (da es
nicht so viele Betroffene gibt und sich das Wissen um das Angebot erst verbreiten muss). Das bedeutet,
dass das Angebot ohne grossen Aufwand (abgesehen von der Verdffentlichung) initiiert werden konnte.

Die telefonische Beratung konnte eventuell ans Alzheimer-Telefon angegliedert werden. Die Beratung und das
Beantworten der Mails konnte vielleicht durch eine Mitarbeiterin der Alzheimer-Infostelle angeboten werden.
Wichtig ware, dass Personen Auskunft geben, welche die Situation der jungen Angehdrigen kennen.

Und es ware ein Versuch wert, ob sich dieser Austausch mit der Zeit in einer Mailingliste oder einem Forum
teilweise verselbstandigen konnte. Voraussetzungen dafir sind: Diese Moglichkeit muss publik gemacht
werden und es missten sich genligend interessierte junge Angehdrige finden lassen.
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9.1.3 Angebote zur Informationsvermittlung

Das Bedurfnis nach Information tber die Krankheit und damit verbundene Themen kdnnte neben den zuvor
genannten Angeboten auf weitere Arten, mundlich und/oder schriftlich, abgedeckt werden:

- Veranstaltung mit Referent, der Informationen zielgruppengerecht aufbereitet und vermittelt

- Zeitschrift

- Broschire

- Seite fur junge Angehdrige im INFO der ALZ

- Web-Site

Mit diesen Angeboten, welche speziell fir junge Angehorige konzipiert werden, konnen durch Vermittlung von
Informationen und Behandlung von bestimmten Themen ebenfalls Gefiihle, Gedanken/Dilemmas und Belas-
tungen bearbeitet werden. Ausserdem konnen den jungen Angehdrigen Bedingungen aufgezeigt werden,
welche moderierenden Einfluss auf die Situation haben. Und es konnen ihnen Tipps vermittelt werden, wie
die Funktionen/Aufgaben, welche die Familie nicht mehr (genigend) Gbernehmen kann, abgedeckt werden
konnen.

Der Unterschied zu den beiden vorangehenden Angeboten besteht darin, dass die oben vorgeschlagenen
Angebote zur Informationsvermittlung zwar weniger individuell angepasst werden konnen, dafir anonymer
und flexibler genutzt werden konnen.

Die Rolle der Fachperson:

An den Inhalt dieser Angebote stellen die Heranwachsenden hohe Anforderungen, damit sie diese nutzen.
Die Informationen missen ihren Bedirfnissen entsprechen und sie sollen versténdlich sowie aktuell sein.
Eine Zeitschrift oder eine Web-Site waren daher sehr aufwandig. Die Fachperson misste sorgfaltig ermitteln,
welche Informationsangebote sinnvoll und realistisch anzubieten waren.

Zum Schluss der Empfehlungen fur die Alzheimervereinigung wird noch auf Faktoren eingegangen, welche
beim konzipieren eines Angebotes beachtet werden missen.
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9.2 Rahmenbedingungen und Rekrutierung

Rahmenbedingungen aus Sicht der Heranwachsenden:
Die Aussagen der Heranwachsenden zum Thema ,,gewinschte Unterstitzungsangebote® zeigen: Ob sie von
Angeboten Gebrauch machen, hangt von vielen Variablen ab. Diese missten beim Konzipieren eines Angebo-
tes beachtet werden:

- Die Heranwachsenden missen vom Angebot wissen

- Das Angebot muss ihre Bedirfnisse abdecken

- Es kann von Bedeutung sein, wie weit weg und wie teuer das Angebot ist

- Es kann relevant sein, wie alt die Gbrigen Konsumenten des Angebotes sind

- Es kann eine Rolle spielen wie das Angebot genannt wird (zum Beispiel die Begriffe ,therapeutisch®

und ,Selbsthilfegruppe® konnen negative Assoziationen hervorrufen).

(Dies sind zum Teil Aussagen der Heranwachsenden, zum Teil sind es Interpretationen aus dem Kontext der
Interviews).

Rahmenbedingungen aus Sicht der ALZ:

Die genauen Rahmenbedingungen sind von der ALZ (Zurich) zu definieren. Sinnvoll erscheint es, aufgrund der
eher kleinen Anzahl betroffener junger Angehoriger und der knappen Ressourcen, dass Unterstiitzungsange-
bote fur Jugendliche und junge Erwachsene entweder sektionsiibergreifend oder schweizweit von der Alzhei-
mervereinigung mit Sitz in Yverdon organisiert werden.

Rekrutierung:

Mittels der Interviews konnte in Erfahrung gebracht werden: Einige junge Angehdrige wussten nicht, dass
Angebote flr junge Angehorige existieren. Es wird daher eine Aufgabe der ALZ (Zlrich) sein, auf die Angebo-
te flr junge Angehorige aufmerksam zu machen. Um auch Heranwachsende zu erreichen, welche sich
(noch) nicht aktiv mit dem Thema auseinandergesetzt haben, ware es sinnvoll, wenn Angebote nicht nur
durch die ALZ ausgeschrieben wirden.

Eine Schwierigkeit bei der Rekrutierung von Heranwachsenden zeigt sich darin, dass sie nicht einfach zu
erreichen sind. Oft sind sie darauf angewiesen, dass sie die Informationen Uber Dritte (gesunder Elternteil,
Bekannte 0.a.) erhalten, denn sie sind selber kaum Mitglied der ALZ und lesen weniger Zeitschriften, Bro-
schiren usw., in welchen solche Angebote publiziert sind.

Empfehlungen fir die Bekanntmachung der Angebote Uber Drittpersonen (neben der ALZ):
- Hausérzte (bei denen viele Kranke in regelméassiger Behandlung sind)
- Spezialisierte Kliniken (zum Beispiel Familien mit Heranwachsenden bei der Erdffnung der Diagnose
umgehend Flyer oder Broschiren mitgeben)
- Selbsthilfe-/Angehorigengruppen
- Inserate/Berichte in Tageszeitungen (dies hatte zusatzlich den Vorteil von Offentlichkeitsarbeit)

Empfehlungen fur die direkte Bekanntmachung der Angebote fur die Heranwachsenden:
- Anschlage in Schul- und Jugendhdusemn
- Durch Lehrpersonen

Im Kapitel Schlussfolgerungen wurden die ermittelten Bedirfnisse der Heranwachsenden aufgezeigt, mogli-
che Unterstitzungsangebote skizziert und Empfehlungen im Zusammenhang mit den Rahmenbedingungen
und der Rekrutierung abgegeben. Es folgt nun das Schlusswort.
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Schlusswort

Mittels dieser Arbeit habe ich zwei Ziele verfolgt: Einerseits wollte ich der ALZ Zirich eine Bedirfnisanalyse
ubergeben konnen, aufgrund der sie, falls Bedlrfnisse vorhanden sind, ein passendes Unterstlitzungsange-
bot flr junge Angehdrige entwickeln kann. Andererseits wollte ich mit meiner Arbeit auf die besondere Situa-
tion von jungen Angehorigen aufmerksam machen. Ich wollte ihnen Mut machen, Uber ihre Situation zu spre-
chen und sich Hilfe zu holen.

Das erste Ziel ist mir meines Erachtens gelungen. Ich konnte mittels eines fundierten Interviewleitfadens
acht junge Angehdrige zu ihrer besonderen Situation befragen. Zusammen mit Theorien, welche ich aufgear-
beitet hatte, konnte ich die gewonnenen Daten interpretieren und daraus Schlussfolgerungen ableiten.

Das zweite Ziel ist noch nicht erreicht. Ich muss daran arbeiten, indem ich diese Diplomarbeit breit streue
(das heisst, sie an Interessierte abgebe und verschiedenen Bibliotheken zur Verfiigung stelle).

Die Qualitat der gewonnenen Ergebnisse beurteile ich als hoch. Ich habe die Erhebungen sowie die Auswer-
tung der Daten sehr sorgfaltig durchgefiihrt, wurde von meiner Begleiterin Prof. Dr. Kitty Cassée und von
zahlreichen weiteren Personen unterstitzt und habe sowohl Theorien wie Daten beigezogen.

Es gibt Faktoren, welche die Art und die Anzahl der gewonnenen Ergebnisse beeinflussen konnten:

1. Die Anzahl der Teilnehmenden ist mit acht eher klein. Da die Kurve von neuen Erkenntnissen bei
wenigen Teilnehmenden sehr steil ist, hatten mit einzelnen zusatzlichen Teilnehmenden weitere Er-
gebnisse erzielt werden konnen.

2. Ich habe die Daten mittels eines Telefoninterviews gewonnen. Mir gingen so nonverbale Informatio-
nen verloren und ich konnte nicht optimal auf das Gegeniber reagieren.

3. lch hatte keine Erfahrung im Fihren von Interviews. Daher kann es sein, dass mir Fehler im Inter-
viewprozess unterlaufen sind, welche die Antworten der Teilnehmenden beeinflussten.

4. lch wertete erstmals qualitative Daten aus. Es fehlt mir die praktische Erfahrung und mein Wissen
sttzt sich lediglich auf Gelesenes.

5. Ich bin selber Teil der Zielgruppe. Dies kann die Gefahr in sich bergen, dass vor allem bereits
Bekanntes wahrgenommen wird.

Wichtig zu bedenken ist: Die gewonnenen Ergebnisse stellen lediglich Hypothesen dar. Sie missten mittels
weiteren Studien Uberpruft werden, um gesicherte Aussagen machen und um die Ergebnisse verallgemeinem
zu konnen. Die abgeleiteten Schlussfolgerungen sind erste Ideen fir Unterstitzungsangebote, welche den
Bedirfnissen der Heranwachsenden entsprechen. Die ALZ (Zirich) muss nun Uberprifen, welche Angebote
sie in welcher Form anbieten kann. Diese missen sorgféltig konzipiert und weiterentwickelt werden.

Mein Lerngewinn ist auf verschiedenen Ebenen gross: Ich habe mich sehr intensiv mit einem spannenden,
personlichen Thema auseinandergesetzt, ich habe wertvolle Erfahrungen gesammelt; im Zusammenhang mit
Sozialarbeitsforschung allgemein und mit der Methode des qualitativen Interviews im Speziellen. Und ich
habe zum ersten Mal eine Arbeit dieses Umfangs Uber eine Zeitspanne von fast einem Jahr konzipiert und
durchgefihrt.

Ich mochte allen Personen von Herzen danken, welche mich wahrend diesem langen und intensiven Prozess
begleitet haben. Besonderen Dank richte ich an die acht Studienteiinehmenden, welche mir ermdglichten, die
Arbeit in dieser Form durchzufiihren.

Herzlich danken mdchte ich ebenso meiner Diplomarbeitsbegleiterin Prof. Dr. Kitty Cassée, welche mich mit
ihrem grossen Erfahrungsschatz geduldig beraten und unterstitzt hat.

Ein herzliches Dankeschon gilt auch Frau Miriam Sticher, Prasidentin der ALZ Zirich. Sie zeigte sich sehr
offen meinem Vorhaben gegenlber und unterstiitzte mich, wo es nétig war.

75



Ganz herzlich bedanke ich mich auch bei meinen Lektoren. Besonders danken mdochte ich den drei Angehdri-
gen (eine Tochter und zwei Ehefrauen), welche die Arbeit aus Sicht der Betroffenen lasen.

Ich bedanke mich zudem bei meiner Familie, welche sich damit einverstanden erklarte, dass ich eine Arbeit
zu unserem ,Familienthema® schreibe. Sie musste teilweise auf meine Prasenz und Unterstitzung wahrend
dieser Zeit verzichten.

Zum Schluss bedanke ich mich von ganzem Herzen bei meinem Lebenspartner, der mir sowohl fachlich als
auch emotional unermudlich zur Seite gestanden hat.

Ich winsche allen jungen Angehorigen und ihren Familien viel Kraft, Mut und auch schone Momente beim
Bewaltigen der herausfordernden Situationen, welche die Demenzerkrankung eines Elternteils mit sich brin-
gen. Ich hoffe, dass sie von den Ergebnissen und der Wirkung dieser Arbeit profitieren konnen.

Die Forscherin und Autorin,
Dorothea Hess,
Oktober 2006
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Anhang A: Flyer zur Rekrutierung von Teilnehmenden

JUM’DEL, die Studie zum Thema:

Jugendliche mit einem demenzkranken Elternteil

Uber die Situation von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einem de-
menzkranken Elternteil gibt es in der Schweiz kaum Informationen.

Als selber betroffene Tochter méchte ich, im Rahmen meiner Diplomarbeit, he-
rausfinden, wie die Situation von anderen Betroffenen erlebt wird und welche
Belastungen und Bedurfnisse genannt werden. Mein Projekt wird von der
Schweizerischen Alzheimervereinigung Zurich unterstitzt, die aus den gewonne-
nen Ergebnissen konkrete Angebote entwickeln will, sofern Bedirfnisse vorhan-
den sind.

Aus diesem Grund suche ich Betroffene im Alter von 12 bis 25 Jahren,
die von ihrer besonderen Situation berichten und mir ihre Erfahrungen weiterge-
ben.

Kennen Sie jemanden in einer solchen Situation oder sind Sie (bist du) selber
betroffen?

Wenn ja, so bitte ich Sie, dieser Person von der Studie VUMIDEL zu erzéhlen und
ihr meine Adresse weiterzugeben oder sich bei mir zu melden.

Nahere Informationen erhalten Sie bei:

Dorothea Hess
Brunnenstrasse 21
8610 Uster

044 994 16 05
dhkw@gmx.ch

oder

Alzheimer Informationsstelle
Forchstrasse 362

8008 Zirich

043 499 88 63
info@alz-zuerich.ch

Vielen Dank fir die wertvolle Mitarbeit und liebe GriBe
Dorothea Hess
Studentin an der Fachhochschule

fir Soziale Arbeit ZUrich
PS: Ich behandle alle Angaben streng vertraulich.



Anhang B: Brief an spezialisierte Institutionen

JUM’DEL, die Studie zum Thema:

Jugendliche mit einem demenzkranken Elternteil

Sehr geehrte Damen und Herren

Im Rahmen meiner Diplomarbeit an der Fachhochschule flr Soziale Arbeit in Zu-
rich, mache ich eine Studie zum Thema , Belastungen und BedUrfnisse von Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen mit einem demenzkranken Elternteil®.

Meine Arbeit wird von der Schweizerischen Alzheimervereinigung (ALZ) Zlrich
unterstitzt. Sofern ich Bedirfnisse der Betroffenen aufdecken kann, wird die ALZ
Zurich aus den gewonnenen Ergebnissen konkrete Angebote entwickeln.

Ich bin im Moment in der Phase der Rekrutierung von Teilnehmenden. Meine
Zielgruppe sind Jugendliche und junge Erwachsene im Alter von 12-25 Jahren
mit einem demenzkranken Elternteil.

Ich mochte Sie anfragen, ob Sie mich dabei unterstiitzen kénnen, indem
sie den beiliegenden Flyer an Betroffene weitergeben und ihn bei Ihnen
in der Institution auflegen, damit ihn Interessierte mithehmen kdénnen.

Fir Fragen oder weitere Flyers,
melden Sie sich bitte bei mir:

Dorothea Hess
Brunnenstrasse 21
8610 Uster

044 994 16 05
dhkw@gmx.ch

Auskunft erteilt auch:

Alzheimer Informationsstelle
Forchstrasse 362

8008 Zirich

043 499 88 63
info@alz-zuerich.ch

Vielen Dank fir Ihre wertvolle Mitarbeit und liebe GriiBe
Dorothea Hess
Studentin an der Fachhochschule

fir Soziale Arbeit Zlrich
Beilage: 15 JUMIDEL Flyer



Anhang C: Begleitbrief zum Fragebogen

JUMIDEL

Jugendliche mit einem demenzkranken Elternteil

Liebe/Lieber XY

Vor einer Weile hast du dich bei mir gemeldet, um an der Studie JUMIDEL teilzu-
nehmen. Das Ziel der Studie ist es, die Lebenssituation, die Belastungen und die
Bedirfnisse von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einem demenzkran-
ken Elternteil kennen zu lernen.

Heute schicke ich dir nun einen Fragebogen, den ich dich bitte auszufillen und
mir bis zum 15. Januar 2006 zurlick zu schicken. In diesem Fragebogen méchte
ich erste Informationen erhalten zu deiner Familiensituation und dem kranken
Elternteil.

Der zweite Teil der Studie wird ein telefonisches Interview sein, in dem ich dir
detailliertere Fragen stelle zu dir und deiner besonderen Familiensituation mit
dem kranken Elternteil.

Mit deiner Unterschrift am Schluss des Fragebogens bestatigst du, dass du zu
einem Telefoninterview bereit bist und dass ich dieses Gesprach zu Studienzwe-
cken aufzeichnen und verwenden darf. Alle deine Angaben erscheinen in der Dip-
lomarbeit anonymisiert (das heisst, so dass man nicht herausfinden kann, wer es
geschrieben oder gesagt hat).

Ich freue mich, dass du an dieser Studie teilnimmst. Deine Antworten werden
helfen, die besondere Situation von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
einem demenzkranken Elternteil kennen zu lernen und Unterstltzungsangebote
zu entwickeln.

Herzlichen Dank.

Mit lieben Grissen

Dorothea Hess

Bei Fragen stehe ich dir gerne zur Verfiigung:

Dorothea Hess
Brunnenstrasse 21
8610 Uster

044 994 16 05
dhkw@gmx.ch




Anhang D: Fragebogen

Jugendliche mit einem demenzkranken Elternteil

Fragebogen

Anmerkung:

Sollte der Platz auf dem Fragbogen nicht ausreichen, so darfst du gerne
Zusatzblatter verwenden (einfach jeweils bitte nochmals die Nummer der Frage
zu deiner Antwort schreiben).

1. Angaben zur deiner Person

Vorname:

Name:

Geburtsdatum:

Telefonnummer:

Mailadresse:

Momentane schulische, berufliche oder andere Tatigkeit(en):

Bist du von zu Hause ausgezogen? 3 Ja 3 Nein



2. Angaben zum kranken Elternteil
a) Wurde er/sie arztlich abgeklart bezlglich der Demenz? 3 Ja 3 Nein
b) Welche Diagnose hat der Arzt gestellt?
Alzheimer
Vaskulare Demenz oder Multiinfarktdemenz
Frontallappen-Demenz

Pick’'sche Krankheit oder Morbus Pick

a a o Qo 0

Weiss nicht

Andere, welche?

c) In welchem Jahr wurde die Diagnose etwa gestellt?

d) Der Verlauf der Krankheit kann grob in drei Phasen eingeteilt werden, die ich
kurz mit einigen typischen Merkmalen beschreibe.
In welcher befindet sich dein Elternteil am ehesten?
Zutreffende Phase ankreuzen.

- Erstes Stadium:
Der Kranke braucht gewisse Unterstltzung im Alltag, er ist vergesslicher.
Die Krankheit ist fir Fremde kaum zu bemerken. a

- Zweites Stadium:
Der Kranke vergisst Namen von vertrauten Personen, hat Muhe sich ver-
standlich auszudriicken, verirrt sich an bekannten Orten. d

- Drittes Stadium:
Der Kranke spricht nur noch einzelne Worte, erkennt vertraute Personen
nicht mehr und kann nicht mehr selber duschen und essen. d

- Er/sie ist gestorben a

e) Leidet er/sie an anderen Krankheiten? Wenn ja, welche?

f) Lebt er/sie noch zu Hause? 3 Ja 3 Nein

Wenn nein, wo lebt er/sie nun und seit wann?




3. Angaben zur Familie

Bitte gebe unten an, welche Personen im Moment mit dem kranken Elternteil im
selben Haushalt leben

(Falls der kranke Elternteil nicht mehr zu Hause lebt oder schon gestorben ist,
bitte angeben, wer mit dem gesunden Elternteil im selben Haushalt lebt).

Bezeichnung von dir | Geschlecht | Jahrgang | Momentane Tatigkeit

aus gesehen (Bsp: (beruflich, schulisch oder an-
Mutter, Bruder...) dere)

4. Angaben zum Umfeld

Gebe unten weiteren Verwandte und Bekannte an, welche die Familie unterstit-
zen, aber nicht im selben Haushalt wohnen.

Bezeichnung Geschlecht | Jahrgang | Wohnort | Momentane Tatigkeit
(Bsp: Schwester, (beruflich, schulisch
Freundin, Onkel...) oder andere)




5. Angaben zu den Pflegepersonen

a) Wer kiimmert sich am meisten um den kranken Elternteil?

b) Welche Tatigkeiten verrichtet er/sie flir den kranken Elternteil?

c) Welches sind deine Aufgaben im Haushalt und in der Betreuung des kranken
Elternteils?

6. Wie hast du von dieser Studie erfahren?

7. Was ich sonst noch sagen mochte...




Mit deiner Unterschrift bestatigst du, dass du zu einem telefonischen Interview
bereit bist und dass ich dieses Interview zu Studienzwecke aufzeichnen und ano-
nymisiert verwenden darf.

Ort, Datum Unterschrift

Nun bist du am Ende des Fragebogens angelangt!
Herzlichen Dank flr deine Arbeit- sie wird ein wichtiger Teil meiner Studie sein!

Ich werde mich im neuen Jahr per Mail (falls du keines hast, per Telefon) bei dir
melden, um einen Interviewtermin abzumachen.
Bitte sende den ausgefiillten Fragebogen bis am 15. Januar 2006 im beiliegenden

frankierten Kuvert zurick.

DANKE!



Anhang E: Leitfaden fur Telefoninterview

Leitfaden fiir Telefoninterview JUMIDEL

Name des Interviewten:

Informationen zum Interviewten aus dem Kurzfragebogen:

Datum:

Zeit: von bis

Bemerkungen:

Einstieg:

- Individuelle Begriissung
- Nachfragen, ob Anruf im Moment stort
- Danken, dass sich Teilnehmer Zeit nimmt fiir das Interview

- Fragen, ob Teilnehmer schon an Interview teilgenommen hat

- Erklaren, wie die Interviewerin sich dieses Gesprach vorstellt (kein Frage-Antworte-Spiel, sondern Inter-
viewte soll erzéhlen, was ihm wichtig ist)

- Betonen, dass es kein Problem ist, wenn Pause entsteht, oder wenn der Teilnehmende keine Antwort ge-
ben kann oder mdchte

- Erklaren des Ablaufes des Interviews (Themen: Erleben der Situation, Belastungen, Bewaltigung, Bedurf-
nisse)

- Sagen, dass Interviewerin nicht genau weiss, wie lange das Gesprach dauern wird (je nachdem was und
wie viel der Interviewte erzahlt)

- Fragen, wie lange der Interviewte Zeit hat

- Nochmals fragen, ob es in Ordnung ist, dass das Gesprach aufgezeichnet wird und nochmals betonen,
dass damit sorgfaltig umgegangen wird (Teilnehmer haben bereits auf dem Kurzfragebogen ihr Einver-
standnis dazu gegeben mit ihrer Unterschrift)

- Darauf hinweisen, dass das Tonbandgerat irgendwann pfeifen wird

- Erkundigen, ob noch Unklarheiten bestehen

- Fragen, ob es gut ist, dass das Interview nun beginnt




Thema

Frage

Bemerkungen

Einstiegsfrage

Damit ich mir deine Familiensituation vorstellen kann, erzahle mir, wer
zu deiner Familie gehort.
Eventuell nachfragen:

- Wervon diesen Personen wohnt zusammen?

- Bist du ausgezogen? Im Zusammenhang mit der Krankheit?

- Gibt es noch weitere wichtige Personen fiir die Familie?

Erleben

Was hat sich in deiner Familie verandert, seit deine Mutter/dein Vater
krank ist?
Eventuell nachfragen:

- Was hat sich im Alltag der Familie verandert?

- Was hat sich speziell fiir dich verandert?

- Was hat sich positiv, was negativ verandert?

(Im Hintergrund: Funktionen, EA Familie, Rollenumkehr, Systemgrenze)

Welche Auswirkungen hat die Krankheit auf dich, was hat sich in dei-
nem Leben verandert?
Eventuell nachfragen:

- Fdr dich personlich?

- Fur deine Ausbildung/deine berufliche Entwicklung?

- Fir deine Beziehung zu Freunden?

- Fir deine Partnerschaft/Liebesbeziehung?

- Fir deine Sicht der Welt, fir deinen Umgang mit Problemen

(Im Hintergrund: Bewéltigung der Entwicklungsaufgaben)

Deine Mutter/dein Vater ist ja nicht demenzkrank-
Was hat sich in der Beziehung zu ihr/ihm verdndert?

Ich kann mir vorstellen, dass du schwierige Situationen erlebst. Ist dies
so? Kannst du mir ein Beispiel nennen?

Was geht dann in dir vor?

Was hast du dann fir Gedanken und Gefiihle?

Je nach Antworten:
Hast du auch gegenteilige Gefiihle und Gedanke, wann vor allem?

Belastung

Was belastet dich im Moment am meisten?
- InBezug auf den kranken Elternteil?
- InBezug auf den gesunden Elternteil?
- In Bezug auf die Familie allgemein?
- In Bezug auf dich personlich?
Beispiele nennen.

Bewidltigung

Was machst du, um mit der Situation umgehen zu kdnnen?
Eventuell nachfragen:

- Was machst du, wenn es dir zu viel wird?

- Wie sorgst du dafiir, dass es dir gut geht?

Unterstutzung

Kannst du mit jemandem Uber deine Situation sprechen?
Eventuell nachfragen:
- Gibt es noch mehr Personen?
- Sind dies die wichtigsten?
- Welche Themen kannst du mit ihnen vor allem besprechen?

Wer unterstitzt dich, wenn du Probleme hast?
Eventuell nachfragen:
- Gibt es noch mehr Personen?




- Sind dies die wichtigsten?
- Wie kann die Person dir helfen?

10 Winschst du dir Unterstiitzung und Hilfe fir deinen kranken Va-
ter/deine kranke Mutter?
Und fiir den gesunden Elternteil?

Bedirfnisse 11 Was wiirde dir besonders helfen um mit der Situation besser klar zu
kommen?
12 Ich lese dir nun ein paar Moglichkeiten vor, die dich vielleicht unter-

stutzen konnten.
Sage mir bei jedem Angebot, was du davon haltst.
*  Zeitschrift fir junge Angehdrige
*  Selbsthilfegruppe fiir junge Angehérige
*  Selbsthilfegruppe gemischt (,,Kinder zusammen mit gesun-
dem Elternteil)
*  Aligemein mehr Informationen
* Entlastungsangebote fir junge Angehdrige (zum Beispiel or-
ganisierte Ferien/Wochenende)
* Info-Web-Site
e  Forum/Chat
¢ Mailingliste
* Info-Tagung
* Tagung zum Austausch unter Betroffenen
* Therapeutische Angebote (Einzeln oder in Gruppe)

13 Hast du weitere Ideen flir Angebote, die du dir vorstellen kdnntest zu
nutzen?

14 Wie stellst du dir deine Zukunft vor?

Wenn nichts kommt:
- Wie sieht dein Leben in 3 oder 5 Jahren aus?
- Was wiinschst du dir fiir die Zukunft?

Abschluss Nun sind wir am Ende angelangt!

Du hast mir viel Personliches erzéhlt.

Daflr bedanke ich mich ganz herzlich.

Ich werde mit deinen Aussagen sehr sorgfaltig umgehen.

Nach dem Interview:
- Fragen, ob es noch was gibt, das er/sie noch sagen mochte (auch Platz lassen, damit der Interviewerin
Fragen gestellt werden kdnnen)
- Fragen, wie er/sie das Gesprach erlebt hat. Eventuell fragen, wie es ihm/ihr nun geht.
- Erklaren des weiteren Verlaufes der Studie
- Individuelle Wiinsche mit auf den Weg geben




