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Allein leben mit Alzheimer —
Aufrechterhaltung und Verhandlung

von Autonomie in einer Sorgeﬁguration

Nina Wolf, Yelena Wysling

Bund und Kantone der Schweiz haben Ende 2013 im Rahmen des Dia-
logs Nationale Gesundpeitspolitik die Nationale Demenzstrategie 2014—2017
(NDS) verabschiedet. Diese Strategie stellt die Erhaltung von Lebensquali-
tit und Wiirde in den Mittelpunkt der Agenda und zielt auf Integritit, Auto-
nomie und Inklusion von Menschen mit Demenz:

»Der an Demenz erkrankte Mensch und die ihn im Alltag begleitenden Bezugsper-
sonen stehen im Mittelpunke aller Bemiihungen der >Nationalen Demenzstrategie
2014-2017«. Betreuung und Behandlung sind auf den Erhalt von Lebensqualitit
und Wiirde durch Wahrung der physischen und psychischen Integritit, Autonomie
und sozialen Einbindung ausgerichtet. Die individuellen Lebensumstinde [...] und
die besonderen Bediirfnisse, beispielsweise aufgrund von Begleiterkrankungen oder
Behinderungen, werden konsequent beriicksichtigt.« (BAG/GDK 2013: 5; 2016:
15)

Aber was heif§t das in der Praxis? Wie konnen »Lebensqualitit«, »Wiirde«
und besonders »Autonomie« im alltdglichen Leben von Menschen mit De-
menz gewahrt und gewihrleistet werden? Wie gestaltet sich der »Alltag« mit
(professioneller) »Betreuung und Behandlung«? Als Kulturwissenschaftlerin-
nen interessiert uns besonders, wie sich »Autonomie« im »Alltag« zeigt. Im
Rahmen des Forschungsprojekes des Schweizerischen Nationalfonds (SNF)
Sorge-Figurationen bei demenziellen Erkrankungen in der Schweiz mit Fokus
auf den Kanton Ziirich untersuchen wir die Alltage hiuslicher Sorge um
Menschen mit Demenz. »Alltage ist dabei aber keineswegs als Verallgemeine-
rung subjektiver Lebensentwiirfe zu verstehen. Vielmehr méchten wir durch
unsere Forschung auf die Pluralicit individueller, alltdglicher Wahrnehmun-
gen und Erfahrungen aufmerksam machen. Alltigliches Geschehen ist we-
der vergleichbar noch wiederholbar.

Erste Ergebnisse aus dem Forschungsprojekt machen deutlich, dass in
der hiuslichen Sorge um einen Menschen mit Demenz hochgradig differen-
zierte, individuell funktionierende Gefiige aus helfenden Personen entste-
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hen.! >Funktionieren< meint sowohl die Mechanik des Gefiiges als auch die
Dynamik des Gelingens. Besonders auf die Dynamik des Gelingens richtet
sich die Aufmerksamkeit neuerer (kulturwissenschaftlicher) Ansitze in der
Demenzforschung, die Demenz als soziokulturelle Herausforderung und ge-
staltbare Aufgabe betrachten und nicht auf Schwierigkeiten und Verluste fi-
xiert sind (vgl. im Uberblick Zimmermann u.a. 2016; vgl. auch Grebe 2015;
Grebe u.a. 2013). Um dieses Gefiige aus helfenden Personen besser fassen zu
kénnen, bezeichnen und untersuchen wir es in unserer Forschung mit dem
Begriff »Sorgefiguration:.

»Sorge« meint Handlungen, die sowohl von Privatpersonen als auch von
Professionellen in ihren (privaten oder beruflichen) Alltagen rund um einen
Menschen mit Demenz zu beobachten sind. >Sorgehandlungen« schlieffen
neben den klassischen« pflegerischen Handlungen wie Hilfe beim Duschen
oder Zubereiten von Mahlzeiten auch das Einladen auf einen Kaffee oder
das Zuhoren bei Kummer ein. Der Begriff »Figuration« erfasst die vielschich-
tigen Beziehungen, in denen sorgende Personen zueinander stehen, und die
Art und Weise ihrer Zusammenarbeit. Leitend ist der Figurationsbegriff von
Norbert Elias, demzufolge das Zusammenleben von Menschen in Gesell-
schaften — »selbst im Chaos« oder »im Zerfall« oder in der »allergrofiten Un-
ordnung« — eine »ganz bestimmte Gestalt« annimme (vgl. 2006: 73-76). So
haben auch die Alltage im Kontext von Demenz bestimmte Gestalten, die
sich durch Bezichungsformen und »Interdependenzen« von Menschen und
deren Umwelt auszeichnen. Nach Elias sind zudem »Menschen ausdriick-
lich in die Begriffsbildung« von Figurationen miteinzubeziehen, womit eine
Verbindung zwischen Theorie und der starken Akteurszentrierung in den
Kulturwissenschaften hergestellt werden kann. Wir untersuchen und analy-
sieren Sorgefigurationen und Sorgepraktiken anhand von Erzihlungen und
Sichtweisen unserer Forschungspartnerinnen.

Die sich sorgenden Personen werden in unterschiedlicher Intensitit und
mit verschiedenen Aufgaben in eine Sorgefiguration integriert. Jede betei-
ligte Person ist ihrerseits wieder Teil anderer, privater oder beruflicher Fi-
gurationen und steht auflerdem in Beziehung zur »organisatorischen und
gesellschaftlichen Umwelt« (Schroeter 2004: 131). Die figurative Sorgekon-

stellation kann sich im zeitlichen Verlauf aus diversen Griinden indern — sei

1 Dies unterstiitzt die Forderung, die bisherige Fokussierung auf Dyaden (Betroffene-An-
gehorige) und Triaden (Betroffene-Angehérige-Professionals) in der akteurszentrierten
Untersuchung von Beziehungsnetzwerken und -praktiken bei Demenz zu 6ffnen. Vgl.

Grebe (2015: 236).
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es, weil Sorgeaufgaben neu anfallen oder wegfallen, sei es, weil sich Bezie-
hungen zwischen den einzelnen Figurationsbeteiligten verindern. Figuratio-
nen sind also weder statisch noch hermetisch geschlossen, sondern sie sind
hoch komplex und dynamisch. In diesem Beitrag werden wir unsere Heran-
gehensweise an Sorgefigurationen anhand eines Beispiels — der Sorgefigu-
ration um Frau Burkhard® — ausfiihren. Das Beispiel stammt aus unserer
jungsten Feldforschung, in deren Rahmen wir unter anderem offene, leitfa-
dengestiitzte Interviews mit unterschiedlichen, an der Sorge um Menschen
mit Demenz beteiligten Personen gefiihrt haben.’

Frau Burkhard erhielt vor fiinf Jahren die Diagnose Alzheimer-Demenz.
Trotz ihrer Erkrankung hielt sie bis ins hohe Alter von 92 Jahren vehement
an dem Wunsch fest, allein und moglichst autonom in ihrer Wohnung in
Ziirich zu leben. Nach einem Sturz und einem lingeren Spitalaufenthalt
zog Frau Burkhard dann doch in ein Pflegeheim. Fiir uns stellt sich nun
die Frage: Wie, mit welchen Strategien und mit wessen Hilfe konnte Frau
Burkhards Wunsch nach Autonomie im eigenen Zuhause auch mit zuneh-
mendem Hilfe- und Unterstiitzungsbedarf aufrechterhalten werden? Was fir
eine Figuration hat sich um Frau Burkhard herausgebildet? Wie hat diese
funktioniert? Wer iibernahm dabei welche Sorgeaufgaben? Und wie wurde
innerhalb dieser Figuration mit der scheinbaren Gegensitzlichkeit von Auto-
nomie und Unterstiiczungsbedarf umgegangen?

Diese Fragen untersuchen wir in finf Schritten: Zuniéchst (1) stellen wir
die Sorgefiguration um Frau Burkhard vor; sodann (2-5) richten wir den Fo-
kus auf die Aufrechterhaltung und Verhandlung von Autonomie, und zwar
in vier Relationen: in Hinblick auf die Sorgeleistungen der familialen Ange-
hérigen und das Ausbalancieren von Freiheit und Sicherheit (2); in Hinblick
auf die Sorgeleistung einer Spitex-Betreuungsperson und auf die Frage, wel-
che Bedeutung »Betreuung: im Alltag einnehmen kann (3); in Hinblick auf
die figurative Zusammenarbeit zwischen der Tochter und einer Spitex-Mit-
arbeiterin, wobei untersucht wird, was »Zusammenarbeit« in der alltdglichen
Praxis bedeutet und welche Sorgeleistungen auch hierfiir notwendig werden

2 Simtliche Namen wurden geindert.

3 Die in diesem Beitrag verwendeten Zitate und Interviewausziige stammen aus Ge-
sprichen, die wir mit den Angehérigen von Frau Burkhard gefithrt haben, und zwar
am 23.06.2016, 23.09.2016 und 17.10.2016; sowie aus einer E-Mail von Markus Burk-
hard vom 08.07.2017 und aus Gesprichen mit Spitex-Mitarbeiterinnen am 08.09.2016,
07.12.2016 und 13.02.2017. — Zur Feldforschungsmethode des qualitativen (narrativen)
und problemzentrierten Interviews vgl. Nohl (2013) und Witzel (1985).
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(4); in Hinblick auf die professionellen Spizex-Mitglieder der Sorgefiguration
und ihrer Zusammenarbeit im und als Team. Zu jeder der vier Relationen
teilen wir zuerst Ergebnisse unserer Feldforschung mit und reflektieren diese
anschlieflend unter dem besonderen Gesichtspunkt der Nationalen Demenz-
strategie: der YWahrung der Autonomie«. Am Ende zichen wir ein Fazit.

1. Die Sorgefiguration um Frau Burkhard

Frau Burkhard hat zwei erwachsene Kinder, Jaqueline und Markus Burk-
hard, die erheblich in die alltdgliche Sorge um die Mutter involviert sind.
Gemeinsam mit ihren Ehepartnern und Kindern bilden sie ein Unterstiit-
zungsnetzwerk, welches als familidrer Figurationsteil bezeichnet werden
kann. Innerhalb dieser Sorgefiguration werden nicht nur Sorgeaufgaben ver-
teilt und Zustindigkeitsbereiche definiert, sondern die Familie ist gleich-
zeitig auch ein Forum, in dem gemeinsam nach Umgangsweisen mit der
Herausforderung Demenz gesucht und nichste Schritte in der Pflege und
Betreuung der Mutter besprochen werden. Die Mitglieder der Sorgefigu-
ration sind ihrerseits eingebunden in weitere, eigene figurative Bezichun-
gen. Denn Jaqueline und Markus kénnen ihre Mutter aufgrund privater und
beruflicher Verpflichtungen nicht allein versorgen. Aus diesem Grund ha-
ben sie sich entschlossen, professionelle Hilfe in die familidre Figuration zu
integrieren. Fiir Familie Burkhard bot sich eine Zusammenarbeit mit dem
Entlastungsdienst der Alzheimervereinigung' und mit dem Spitex-Social-Care-
Team’ an. — Im Folgenden werden wir zunichst die Sorgeaufgaben der Spizex
Social Care beleuchten.

Die Spitex-Mitarbeiterinnen, welche in pflegerischer oder betreuerischer
Weise in den Alltag von Frau Burkhard mitwirkten, kénnen als professionel-
ler Figurationsteil bezeichnet werden. Zwei dieser Mitarbeiterinnen waren

4 Auf die Bedeutung der Alzheimervereinigung Ziirich innerhalb der Sorgefiguration um
Frau Burkhard kann im Rahmen dieses Beitrags nicht eingegangen werden. Es sei aber
auf unseren Vortrag am 2. Kongress Kulturwissenschaftliche Altersforschung im No-
vember 2016 verwiesen, in welchem wir die besonderen Sorgeleistungen der Alzheimer-
vereinigung Ziirich beleuchtet haben. Vgl. online unter: hetps://youtu.be/2mn_tGpqruQ
(Stand 01.06.2017).

5 Spitex Social Care ist ein »ganzheitliches Betreuungskonzept fiir Menschen mit demen-
ziellen Erkrankungen« und Teil des ambulanten Angebotes der Spitex Ziirich Limmat
AG. Vgl. Spitex Ziirich, Social Care, in: Spitex Ziirich, 30.03.2017.
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Frau Vetsch und Frau Dupont. Frau Vetsch hat innerhalb des Social-Care-
Teams die Funktion der »Fallfiihrung«® inne. Das heifit, sie koordiniert und
kontrolliert die Einsitze von »Basis-Mitarbeitenden« (Pfleger/innen, Betreu-
er/innen) und steht diesen beratend und unterstiitzend zur Seite. Innerhalb
der Sorgefiguration um Frau Burkhard war sie in erster Linie mit Jaqueli-
ne, der Tochter, im Austausch, um Anderungen im Pflege- und Betreuungs-
plan zu besprechen. »Basis-Mitarbeitende« wie Frau Dupont sind hingegen
fast tdglich pflegerisch oder betreuerisch bei »Kundinnen« und »Kunden« im
Einsatz. So war Frau Dupont mehrmals wochentlich im Rahmen von be-
treuerischen Leistungen bei Frau Burkhard zu Besuch. Frau Vetsch und Frau
Dupont sind nicht nur Teil der Figuration um Frau Burkhard, sondern auch
Mitarbeitende einer Organisation mit Strukturen und Leitlinien. Die Spizex
als Arbeitgeberin bildet den Rahmen fiir ihr professionelles Handeln. Die
Spitex bedingt und beeinflusst die alledgliche (professionelle) Sorge um Frau
Burkhard auch durch grundsitzliche Werthaltungen, die innerhalb der Spi-
tex bzw. innerhalb der Social-Care-Teams gelebt werden. Explizit vertritt die
Teamleiterin, Frau Hofmann, diese Werte. Sie ist Ansprechperson fiir Prob-
leme und Anliegen ihrer MitarbeiterInnen. Obwohl sie selten in direktem
Kontakt mit Frau Burkhard oder ihren Angehérigen steht, wirke sich die
Sorgehaltung, die sie vertrict und in den Berufsalltagen lebt, auf die Art und
Weise aus, wie Frau Burkhard professionell umsorgt wird.

Rund um Frau Burkhard hat sich, vereinfacht gesagt, eine Konstellati-
on aus (sich) sorgenden Personen ausgebildet, die sich unter anderem” ei-
nerseits aus Angehdorigen, andererseits aus >Profisc der Pflege und Betreuung
zusammensetzten. Durch eine geteilte Sorge um Frau Burkhard bilden der
familidre und der professionelle Figurationsteil ein Geflige, welches wir hier
als Sorgefiguration bezeichnen mochten. In Gesprichen mit Figurations-
mitgliedern hat sich gezeigt, dass die Sorgehandlungen der einzelnen Per-
sonen im Hinblick auf die (gelingende) Umsetzung dieses Ziels keineswegs
als voneinander losgeloste Praktiken zu verstehen sind. Vielmehr bedingen
und beeinflussen sie sich gegenseitig. Sorgeaufgaben werden (kommunika-

6 »Fallfithrung« oder im Folgenden »Fallfiihrerin« ist eine Berufsbezeichnung innerhalb
der Spitex, die Administrations- und Koordinationsaufgaben der betreuten Personen
ibernimmt und sowohl die Teammitglieder als auch die Angehérigen mit fachlicher
Beratung unterstiitzt.

7 »Unter anderem« verweist hier auf die Tatsache, dass sich im Alltag von Frau Burkhard
noch viele weitere Personen um ihr Wohlergehen, ihre soziale Einbindung und ihre Si-
cherheit gesorgt haben. Zu erwihnen sind beispielsweise engagierte Nachbarn, auf die
im Rahmen dieses Beitrags nicht eingegangen werden kann.
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tiv) aufeinander abgestimmt, Entscheidungen werden gemeinsam disku-
tiert und getroffen. — Ausgewihlte Ausziige aus unserer Forschung sollen im
Folgenden die unterschiedlichen Aspekte der figurativen Zusammenarbeit
illustrieren.

2. Familidrer Figurationsteil: Ausbalancieren von Freiheit

und Sicherheit

Was konnen Angehérige tun, wenn die Mutter an Demenz erkrankt und
zunchmend auf Hilfe angewiesen ist? Wie baut man ein Unterstiitzungs-
netzwerk aus, welches eine moglichst lange Selbststindigkeit des an Demenz
erkrankten Menschen sichert (und nicht untergribt)? Und wie geht man da-
mit um, wenn Fremd- und Selbsteinschitzung — insbesondere in so wichti-
gen Fragen wie die der Erndhrung — nicht immer tibereinstimmen?

In den ersten Monaten nach der Demenzdiagnose war die Spitex ein-
mal tiglich zur Anbringung eines Antidementivums in Pflasterform bei Frau
Burkhard im Einsatz. Dieses Pflaster wurde bewusst an ihrem Riicken an-
gebracht, sodass Frau Burkhard es ohne fremde Hilfe nicht auswechseln
konnte. Wie die Tochter, Jaqueline, riickblickend erkldre, war dieser erste
Schritt nétig, um die Spitex »installieren« zu kénnen: »Das war dann die Fra-
ge, wie bringt man bei jemandem, der noch relativ gut »zwige ist, die Spitex
ins Haus?« Mit der Zeit gewdhnte sich Frau Burkhard an die Prisenz der
Spitex-Mitarbeiterinnen in ihrem Alltag. Dies erleichterte fortan die pfle-
gerischen Einsitze und dann die Méglichkeit, mehr und mehr Aufgaben-
bereiche auf die Spitex zu tibertragen. Jaqueline erinnert sich daran, dass sie
einen Ferienaufenthalt als Anlass genommen haben, um die Medikamenten-
abgabe und das »Management der Rezepte« ihrer Mutter an die Spizex zu de-
legieren. Auflerdem wuchs bei den Kindern von Frau Burkhard zunehmend
der Wunsch, deren geliebte »Ressource spazieren gehen« zu stirken, weshalb
sie auch betreuerische Entlastungsangebote in Anspruch nahmen — ein gu-
ter Entschluss, denn die Betreuungspersonen entwickelten sich zu wichtigen
Ankern im Alltag der Mutter. In den letzten Jahren zu Hause wurde Frau
Burkhard schliefflich »rundumbetreut«: Dreimal tiglich kamen Spitex-Mit-
arbeiterinnen zur Medikamentenabgabe und Kontrolle zu ihr nach Hause.
An drei Nachmittagen und am Wochenende erhielt sie Besuch von Betreue-
rinnen und Betreuern des Spitex-Social-Care-Teams sowie des Entlastungs-
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dienstes der Alzheimervereinigung Ziirich, welche mit ihr lange Spazierginge
in der Umgebung unternahmen.

Uber die Grundgedanken hinter dem Aufbau dieses Sorgenetzes haben
wir mit Markus, dem Sohn, gesprochen. Er erklirt uns, das Ziel der Familie
sei es gewesen, dass die Mutter »méglichst lange in der Wohnung bleiben
konnte, dass man die Unterstiitzung — so lange sie Sinn machte — so auf-
baute, dass sie das hatte, was sie brauchte, dass sie aber auch die Maglich-
keit hatte, zu scheitern«. Das Zitat weist auf das Bemiihen der Kinder hin,
das Bediirfnis nach Autonomie mit der von ihnen wahrgenommenen Hilfs-
bediirftigkeit der Mutter und den vorhandenen professionellen Hilfsange-
boten gelingend zu verbinden. Es verdeutlicht zudem, dass Sorge fiir Markus
und seine Familie im Alltag weit mehr bedeutete als die Implementierung
eines professionellen Netzwerkes und die Abgabe von spezifischen Sorgeauf-
gaben an »Profis.. Mit der Sicherstellung der medizinischen Versorgung, von
sozialen Kontakten und Spaziergingen in der Natur war noch lange nicht
sausgesorgt«. Die Spitex und die Alzheimervereinigung waren punktuell und
stundenweise bei Frau Burkhard im Einsatz. Dennoch verbrachte sie einen
Grof3teil ihres Tags sowie die Nichte allein. Betreuerische Einsitze in der
Nacht oder sogenannte »24-Stunden-Betreuungsdienste« wurden von Jaque-
line und Markus zwar angedacht, die Unterbringung einer Pflegefachperson
in der Wohnung der Mutter ging fiir sie allerdings mit »praktischen Beden-
ken« einher. Sie waren sich unsicher, ob Frau Burkhard die konstante Anwe-
senheit einer fremden Person in ihrer Wohnung geduldet hitte.

Zu den Sorgeaufgaben der Familie von Frau Burkhard gehorte auch ein
Prozess des Loslassens. Jaqueline erklirt, sie habe als Angehérige lernen miis-
sen, mit dem Gedanken zu leben, dass der Mutter in der Zeit, in welcher
niemand bei ihr war, etwas hiitte zustofSen kénnen. Doch Zeit und Raum
fur sich alleine zu haben, war Frau Burkhard seit jeher wichtig: »Das war ihr
Wunsch, so die Tochter, »und so lange der Wunsch nicht in Uberforderung
endetes, sollte er ihr gewihrt werden. Ein gewisses »Risiko« miisse man ein-
gehen, »damit jemand noch Lebensqualitit hat«, erklirt Jaqueline und fithrt
aus: »Du musst eine Balance finden, zwischen Freiheit und Sicherheit. Das
ist immer die Frage.« Beim Finden dieser »Balance« spielte die regelmifSige
Prisenz der Spitex fiir Jaqueline eine nicht zu unterschitzende Rolle. Deut-
lich wird dies, wenn sie iiber den Widerstand der Mutter gegen einen soge-
nannten Notfallknopf (eine Alarmtaste am Handgelenk mit einer direkten
Verbindung zu einer Notrufzentrale) spricht: »Den Knopf wollte sie zum
Beispiel lange nicht. [...] Und dann haben wir gesagt, gut, dann ist es halt
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so, dass du dann leider warten musst, bis am Morgen die Spitex kommt.
Und ich glaube, das war noch wichtig, dass man wirklich wusste, wenn es
ganz dumm kommt, ist sie halt zwolf Stunden alleine, aber dann kommt
jemand.«

Auch Markus spricht iiber den Umgang der Familie mit dem starken
Autonomiebediirfnis der Mutter. Wie er erklirt, ging es ihnen in erster Li-
nie darum, zu diskutieren, was »noch Selbstbestimmung« und was »Gefihr-
dung« war, um anschliefend einen »Zwischenweg« zu finden: »Also, wir ha-
ben nicht versucht, sie vor allem zu schiitzen, sondern sie durfte so leben,
wie sie lebt. Sie durfte auch manchmal weniger ausgewogen essen, als wir es
vielleicht fiir gut befunden hitten.« Das Thema Ernihrung stellte fiir Familie
Burkard eine der groflten Sorgeherausforderungen dar. Mit der Zeit vetlor
Frau Burkhard die Fihigkeiten, die »Organisationsleistung der Essenszube-
reitung zu erbringen«, wie Markus erklirt. Er reflekdert, dass sie dieses Un-
vermdgen »nicht zeigen« wollte und konnte, was sich in der »Verweigerung
beim Essen mit Dritten« duflerte. Markus fiigt an, dass Jaqueline gern noch
»einen Mahlzeitendienst eingerichtet« hitte, doch die probeweisen Essens-
zustellungen habe die Mutter nicht angeriihrt. Er musste sich dann eingeste-
hen, dass das »Nichtessen« von Speisen »grundsitzlich ihr Recht« sei, worauf
er versucht habe, Jaqueline »von der Verpflichtung zu entlasten, stindig
nach neuen Wegen zu suchen, die Mutter zum Essen zu animieren. »Loslas-
sen« hiefd fiir Familie Burkhard in dieser Situation, den Wunsch der Mutter
nach Selbstbestimmung zu akzeptieren und im Fall einer Gefihrdung reaktiv
zu handeln: »Dann gibt’s im schlimmsten Fall einen stationdren Aufenthalt,
wo man sie dann wieder aufpippelt, wenn sie das méchte.«®

Fokus Autonomie

Werden »Lebensqualitit, »Autonomie« und »Wahrung der physischen und
psychischen Integritit« in der Nationalen Demenzstrategie in einem Atem-

8 Der Ausdruck »Nichtessen« beruht auf einem Hinweis von Markus Burkhard und wird
bewusst in Abgrenzung zu »Essensverweigerung« verwendet. Es soll verdeutlicht wer-
den, dass die situative Essensablehnung als Zeichen der »Uberforderung« und keines-
falls als »Ausdruck eines Sterbewillens« beurteilt wurde. Markus betont, dass andern-
falls »differenziertere Antworten als ein Aufpippeln im Spital« gesucht worden wiren.
Familie Burkhard hitte dann »ethische Auseinandersetzungen fiihren miissen«, ob die
Mutter »in der Lage ist, die Konsequenzen ihres Handelns abzuschitzen«.
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zug genannt, kann unsere Forschung zeigen, dass das Aufrechterhalten aller
drei Aspekte in Alltagen eine Ausbalancierung und Relativierung erfordert.
Die Diagnose Alzheimer beeinflusste das Bediirfnis von Frau Burkhard, al-
lein in ihrer Wohnung zu leben, nicht — eher im Gegenteil: Der Wunsch
nach Autonomie, nach einem selbstbestimmten Leben erfuhr mit zuneh-
mendem Unterstiiczungsbedarf mehr Bedeutung. Die »Installation« der Spi-
tex war zwar ein erster Schritt, um dem Wunsch von Frau Burkhard nach
einem autonomen Leben zu Hause gerecht zu werden. Obschon dies ein
relativ selbststindiges Leben daheim erméglichte, war dieses Leben lingst
nicht mehr véllig autonom. Die Hilfe, die Frau Burkhard aufgrund ihrer
Alzheimer-Erkrankung tiglich in Anspruch nehmen musste, relativierte ihre
Selbststindigkeit und Autonomie. Jaqueline und Markus setzten sich jedoch
nicht iiber die Mutter hinweg. Vielmehr waren sie bemiiht, eine »Balance,
wie Jaqueline es ausdriickte, oder einen »Zwischenwegg, wie Markus es be-
schreibt, zu finden.

Der Autonomiewunsch der Mutter bildete die unhintergehbare Primis-
se flir das Sorgehandeln der Kinder. Daraus abgeleitet wurde die Unter-
stiitzung der Spitex eingeholt, aufgebaut und spiter ausgebaut. Gleichzeitig
kam die von Jaqueline angesprochene »Balance« zwischen »Freiheit und Si-
cherheit« zum Tragen. Denn das autonome Leben daheim — auch mit der
Spitex — wollten (und konnten) die Kinder nur »so lange gewihrleisten,
wie es Sinn machte«. Dies verdeutlicht, dass das Autonomiebediirfnis der
Mutter von den Kindern zwar etwas eingeschrinke, gleichzeitig jedoch mit
der »Maglichkeit zu scheitern« gegengewichtet wurde. Diese dynamische
Grundhaltung kommt beim Thema Essen unverkennbar zum Ausdruck —
nicht zuletzt, weil sowohl der Wunsch, alleine daheim leben zu wollen, als
auch der Wunsch, Essen abzulehnen, als Formen von Autonomie interpre-
tiert wurden. Daraus resultierte ein Konflike, als die Mutter begann, zu-
nehmend weniger zu essen. Nachdem die »Installierung« eines Mahlzeiten-
dienstes scheiterte, versuchten die Kinder, einen »Zwischenweg« zwischen
der Form des Ausdrucks der Mutter und den eigenen Sorgen zu finden.
Die Riickbesinnung auf das »grundsitzliche Recht« des »Nichtessens«, wie
Markus sagt, macht die Gewichtung der Primisse Autonomie nochmals
deutlich. Das »Scheitern« hitte in diesem Falle in einem »stationiren Auf-
enthalt« und dem »Wiederaufpippeln« bestanden. Mit dem Hinzuziehen
der Spitex Social Care konnte dies abgewendet und der Zwischenweg in den
Alltag tibertragen werden.
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3. Professionelle Betreuung: Unterstiitzung
durch Vertrauensaufbau

Zu der professionellen Figuration um Frau Burkhard gehorten neben dem
Spitex-Pflegepersonal auch Mitarbeitende aus dem Bereich der Betreuung,
Was aber heifSt »Betreuung« in der Praxis? Welchen Stellenwert kénnen be-
treuerische Einsitze in Alltagen von Menschen mit Demenz einnehmen?
Was konnte Frau Dupont in »Betreuung« von Frau Burkhard erreichen, be-
sonders in Hinblick auf das heikle Thema Ernihrung?

Im Gesprich mit der zustindigen »Fallfithrerin«, Frau Vetsch, erfahren
wir, dass die betreuerischen Einsitze fiir Frau Burkhard »so etwas wie ihre
Herzensstunde« gewesen seien. In dieser Zeit konnte Frau Burkhard »Kraft
tanken, sie war drauflen, konnte es genieflen, ja, man hat sich eigentlich nur
um sie gekiimmert«. Man habe ihr zugehort, dies habe Frau Burkhard sehr
gut getan. Sie sei auch sehr gesprichig gewesen: »Man konnte mit ihr viele
Themen ansprechen, auch Themen von denen sie sagte, diese kdnne sie mit
der Tochter nicht diskutieren.« Professionelle Helferinnen und Helfer neh-
men den Angehdérigen also nicht nur Sorgeaufgaben ab, sondern stellen zu
den Menschen mit Demenz individuelle Zuginge her, die Raum fiir neue
Maglichkeiten der Sorge — wie den Austausch iiber zutiefst personliche The-
men — schaffen. Solche neuen Méglichkeiten der Sorge setzen allerdings eine
Vertrauensbasis, eine »Bezichung« zwischen Betreuungsnehmer und Betreu-
ungsgeber voraus. In der Praxis wird der abstrakte Begrifl sBezichung: fassbar
und verstehbar, wenn Frau Dupont iiber die Zuneigung zwischen ihr und
Frau Burkhard seit der ersten Begegnung spricht:

»Bei Frau Burkhard war es wirklich so ein »Coup de foudre«. Also, Liebe auf den ers-
ten Blick klingt jetzt etwas krass, aber es war wirklich so. Sofort! [...] Dort war sie
ja wirklich noch gut>zwigc. [...] Sie hatte ja auch eine psychisch kranke Mutter, das
haben wir bei unserem ersten Ausflug besprochen. Sie hat mir wirklich alles [erzihlt],
sie hat gesprudelt! Bei Frau Burkhard und mir war das wirklich so ein Einstieg. Sie
wusste, dass ich auch mit dem konfrontiert worden bin, und so war dies unser ge-
meinsamer Nenner. Einer von vielen, einer von vielen.«

Was in diesem Zitat auflillt, ist der Aspeke der Gegenseitigkeit und der Re-
ziprozitit. Frau Dupont spricht von lebhaften Gesprichen zwischen ihr
und Frau Burkhard, dem gegenseitigen Sich-Offnen, und dem Finden von
Gemeinsamkeiten. Die Beziehung zwischen Frau Dupont und Frau Burk-
hard ging weit tiber das professionelle Verhiltnis hinaus und nahm die Ge-
stalt einer Freundschaft an. Zuriickzufiihren ist dies — abgehsehen vom zwi-
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schenmenschlichen Aspeke der gegenseitigen Sympathie — zum einen auf die
Grundhaltung von Frau Dupont, mit den von ihr betreuten Personen »auf
einer Stufe« zu stehen: »Ich versuche wirklich, jedem Kunden auf Augen-
héhe zu begegnen und nie die Defizite in den Vordergrund zu stellen, er-
klirt sie und fugt an: »Defizite habe ich auch.« Zum anderen leistete Frau
Burkhard cinen ebenso wichtigen Beitrag zum Aufbau der Sorgebezichung,
indem sie die Prisenz einer ihr zu Beginn fremden Person in der cigenen
Wohnung zulief3, deren Hilfe annahm und sich emotional auf diese einlief3.

Das Vertrauensverhiltnis zwischen Frau Burkhard und Frau Dupont er-
offnete nicht nur neue Moglichkeiten des gegenseitigen Austauschs, sondern
erhielt auch eine ganz pragmatische Dimension im Hinblick auf das heik-
le Thema Ernihrung. Frau Vetsch erklirt, dass sogar die Spizex beim Thema
Kochen »fast nicht an sie herangekommenc sei, da sie sich »nicht habe einge-
stehen kénnen, dass sie dies nicht mehr kann«. Der Autonomieverlust habe
Frau Burkhard enorm zu schaffen gemacht: »Es hat sie sehr belastet, und
wenn man einen guten Draht zu ihr hatte, dann hat sie deswegen auch ge-
weint. Und gerade deshalb war das Thema Haushalt und Essen so schwierig
bei ihr«, berichtet Frau Vetsch. Frau Dupont erlebt das Dilemma ihrerseits
direkt mit, da sie den Auftrag erhalten hat, mit Frau Burkhard zu kochen.
Dies war ein Auftrag, den sie nur schwer erfiillen konnte, wie die Betreue-
rin berichtet:

»Irgendwann hief§ es, wir sollen sie beim >Posten unterstiitzen. Dann hitten wir
eigentlich mit ihr kochen sollen, doch da hat sie sich immer geweigert. Bis zum
Schluss eigentlich, nur in den letzten Monaten konnte ich langsam mit ihr essen.
Sie hat uns aber immer bewirtet am Nachmittag, Tee gemacht, und das haben wir
immer gemeinsam gemacht, weil sie es nicht mehr selber konnte. Dann haben wir
immer den »Zvieri!® zusammen gegessen.«

Auch wenn Frau Dupont das Unterfangen des gemeinsamen Essens erst
»zum Schluss« und nur ganz zogerlich gelungen ist, nahmen die Momente
des gemeinsamen »Zvieri« fiir die korperliche Gesundheit von Frau Burk-
hard einen wichtigen Stellenwert ein. Die Tatsache, dass sie iiberhaupt Erfol-
ge in Hinblick auf das gemeinsame Einkaufen und Essen verbuchen konnte,
ist allerdings auf den besonderen »Draht« zwischen ihr und Frau Burkhard
zuriickzufithren. Nicht zuletzt wird dies deutlich, wenn Frau Vetsch erzihlt,
dass man Frau Burkhard »schon recht gut kennen musste« und sie »Vertrau-

9 Schweizerdeutsch fiir »>Einkaufen.
10 Schweizerdeutsch fiir »4-Uhr-Tee.
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en« zu einem haben musste, damit man tiberhaupt in ihren Kiihlschrank bli-
cken durfte.

Fokus Autonomie

»Soziale Einbindung« sowie »die individuellen Lebensumstinde [...] und
die besonderen Bediirfnisse, beispielsweise aufgrund von Begleiterkrankun-
gen oder Behinderungen, werden konsequent beriicksichtigt« (BAG/GDK
2013: 5; 2016: 15), heifdt es in der Nationalen Demenzstrategie. Die voran-
gegangenen Ausfiihrungen verdeutlichen, dass der »sozialen Einbindung«
in der Sorgefiguration um Frau Burkhard eine tragende Rolle zukommt.
Das Bemiihen der sich professionell sorgenden Personen richtete sich da-
rauf, Frau Burkhard stets in die Entscheidungen einzubezichen. In der si-
tuativen Betrachtung war dies maflgebend dafiir, dass unter Beriicksichti-
gung der »individuellen Lebensumstinde« von Frau Burkhard tiberhaupt auf
ihre »Bediirfnisse« eingegangen werden konnte. Die Sorgeaufgaben, die Frau
Dupont aufgetragen wurden, bestanden zunichst darin, mit Frau Burkhard
einzukaufen, zu kochen und zu essen. Obschon die beiden Frauen bereits
eine Bezichung aufgebaut hatten, wehrte Frau Burkhard zunichst simdli-
che Bemithungen ab, sie zum Essen zu animieren. Um solche Situationen
oder »Knackniisse« zu 18sen, sei »Bezugspersonenpflege« wesentlich, wie die
Teamleiterin Frau Hofmann betont. Sie erklirt, es sei »der Vertrauensauf-
bau, der vieles mdglich macht, was man vorher nicht gedacht hitte«. Aufer-
dem benétige man »Geduld«. Diese Aussage verdeutlicht, dass es nicht aus-
reicht, Sorgeaufgaben lediglich koordinativ zu tibertragen oder auszufithren.
Dass es Frau Dupont gelang, mit Frau Burkhard das Thema »Essen« anzuge-
hen, basierte auf dem zuvor hergestellten Vertrauensverhilenis. Frau Dupont
konnte mit Frau Burkhard tiber Personliches sprechen, auch mal weinen,
hatte einen »Draht« zu ihr und sah sich mit ihr auf »einer Stufe«. Frau Hof-
mann reflektiert die gelingenden Elemente der Bezichung der beiden Frauen
wie folgt:

»Das ist das Wichtige in der Situation, dass die Menschen merken, dass wir es wirk-
lich ernst meinen, dass wir wiederkommen — auch wenn sie uns wegschicken. Sie
wissen zwar die Namen teilweise nicht mehr, wissen nicht mehr, was Spizex ist, aber
irgendwo, da ist das Herz zu Herz. Irgendwie haben sie doch gemerkt, dass man
wohlwollend und gut zu ihnen ist und dass man ihnen doch auf eine Art hilft — mit
jedem bisschen, was man nur macht.«
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Und Frau Dupont meinte es ernst, sie nahm Frau Burkhard ernst. Dies wird
daran deutlich, dass sie ihr das Essen nicht »reinschaufelte«, sondern Frau
Burkhard geduldig begleitete. Die vertrauensvolle Basis ermoglichte es Frau
Dupont, auf die »individuellen Lebensumstinde« von Frau Burkhard ein-
zugehen. Aber genau diese schufen in ihrer Kombination einen Konflikt:
Autonomie und Essen schienen nicht miteinander kompatibel zu sein. Doch
in Frau Duponts Sorgehandlungen fanden sowohl Frau Burkhards grof3es
Bediirfnis nach Autonomie in simtlichen Lebensbereichen als auch die Tat-
sache, dass sie sich nicht ausreichend ernihrte, Platz. Wie Frau Vetsch be-
schreibt, hatte Frau Burkhard stark mit dem Verlust der eigenen Autonomie
zu kimpfen. Dies erkannte auch Frau Dupont und setzte sich nicht einfach
tiber Frau Burkhard hinweg. Vielmehr versuchte sie, mit ihr »gemeinsam«
das Thema anzugehen, indem sie zusammen den »Zvieri« vorbereiteten. Frau
Dupont lief§ sich von Frau Burkhard »bewirten«, und sie nahmen die Spei-
sen dann gemeinsam ein. Im Rahmen des Moglichen konnte eine verdnder-
te Autonomie ausgehandelt und von Frau Burkhard angenommen werden.

4. Familidrer und professioneller Figurationsteil:
Gemeinsam sorgen

An dieser Stelle soll der Blick speziell auf die Zusammenarbeit zwischen An-
gehorigen von Frau Burkhard und der Spizex gerichtet werden. Wie gelang es
Familie Burkhard, professionelle Helferinnen und Helfer in die private Sor-
gefiguration zu integrieren? Und von der anderen Seite aus betrachtet: Wie
passte die Spitex ihre Sorgeleistungen an die bestehende Figuration aus An-
gehorigen an?

In Gesprichen mit der Tochter Jaqueline wird deutlich, dass sie intensiv
in die alltdgliche Sorge um die Mutter involviert ist." In der Zeit, als Frau
Burkhard noch zu Hause wohnte, hatte die Tochter nicht nur simtliche Ein-
sitze der >Profisc im Blick, sondern wollte auch iiber deren Beobachtungen
sowie Anderungen im Pflegeplan laufend informiert werden:

11 Die folgenden Ausfithrungen und Interviewzitate stammen aus Gesprichen mit Jaque-
line Burkhard vom 23.06.2016 und 23.09.2016, Frau Vetsch vom 08.09.2016 und Frau
Hofmann vom 13.02.1017.
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»Von der Spitex hatte ich ganz klare Einordnungen: Die medizinische Verantwortung
hatte die Pflegefachfrau. Mit der war ich in Kontakt, wenn es um die Medikamente
und um neue Entscheidungen ging. Da versuchte ich, aktiv Riicksprache einzufor-
dern, wenn es nicht von ihr aus kam. Und von der Betreuung her habe ich versucht,
mit der Frau, die meine Mutter am liebsten hatte und sie die Verbindung am stirks-
ten spiire, eine private Kommunikation doch auch etwas aufrechtzuerhalten.«

Das Zitat zeigt die starke Intention Jaquelines an, mit Erwartungen, Eigen-
initiativen und Einsatzbereitschaft an die Spitex heranzutreten. Sie spricht
von einem »Bediirfnis«, bei der Pflege der Mutter »mitbegleitend« zu sein,
und fiihrt dies auf ihre eigene Ausbildung und Arbeitserfahrung als Pflege-
fachfrau zuriick. Eine Herausforderung in der Zusammenarbeit mit der Spi-
tex stellt fir Jaqueline das Finden ihres eigenen Zustindigkeitsbereiches dar
und die Frage, wie weit sie sich in den von der Spirex organisierten Pllege-
prozess der Mutter einbringen darf: »Als Angehérige wird man natiirlich sehr
schnell abtaxiert: »Hey, die will zu viel, oder die mischt sich ein.« Und ich
denke, das ist genau das, was es einem schwierig macht.«

Eine der zentralen Sorgeaufgaben der Spizex ist folglich die Abstimmung
der professionellen Leistungen nicht nur mit den Bediirfnissen der »Kun-
den« (den zu betreuenden Personen), sondern auch mit den Wiinschen,
Ressourcen und Kapazititen der Angehorigen. Aus dem Gesprich mit Frau
Vetsch geht hervor, dass das starke Bediirfnis von Jaqueline nach Teilhabe
am Pflegeprozess von der Spitex durchaus wahr- und ernst genommen wur-
de: »Also so, wie mit Jaqueline haben wir es natiirlich lang nicht immer! Ja-
queline hat sehr viel gemacht, was ansonsten wir manchmal machen. Sie hat
wirklich alles organisiert, zum Teil fast schon zu... Aber sie hat das wirklich
extrem gut gemacht.« Dieses Zitat ist besonders aufschlussteich, da die von
Jaqueline erlebte Schwierigkeit, eine Balance zwischen Verantwortungsiiber-
nahme und -abgabe zu finden, von Frau Vetsch zuriickgespiegelt wird. Ob-
wohl die Einsatzbereitschaft Jaquelines geschitzt wurde, mussten sie sich erst
aufeinander einspielen. So erkldrt Frau Vetsch: »Zu Beginn hatte ich ein biss-
chen das Gefiihl, dass man mit Jaqueline abkliren musste, wer macht nun
was. Also das Medikamentenmanagement, machen wir das jetzt oder macht
sie das? Und wenn wir das machen, dass wir das ganz klar definieren. Aber
danach war es dann super.«

Frau Vetsch weist darauf hin, dass die Anfangsphasen figurativer Zusam-
menarbeit mit Angehdrigen generell »etwas anstrengender« sind: »Dann gibt
es sehr viel abzusprechen, man muss die Angehérigen auch abholen«. Was
Frau Vetsch hier als »Absprache« und »Abholen« bezeichnet, gelingt in der
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alledglichen Praxis durch kontinuierlichen Austausch, »E-Mail-Verkehry, re-
gelmiflig durchgefiihrte Standortgespriche sowie haufige Riicksprachen, wie
sie von Jacqueline auch aktiv eingefordert wurden. Diese Sorgeleistungen
spielen sich eher im Hintergrund ab, sind aber essenziell fiir das Aufrechter-
halten von figurativen Bezichungen und eine nachhaltige Zusammenarbeit.

Fokus Autonomie

»Der an Demenz erkrankte Mensch und die ihn im Alltag begleitenden Be-
zugspersonen stehen im Mittelpunkt aller Bemithungene, heifit es in der
Nationalen Demenzstrategie. In der Praxis bedeutet dies allerdings nicht, dass
sich simtliche »Bemithungen« von Profis in unidirektionaler Weise auf den
Menschen mit Demenz und seine Angehérigen ausrichten. Vielmehr zeigt
sich am Beispiel der Sorgefiguration um Frau Burkhard, dass es in der ge-
meinsamen Sorge um einen Menschen mit Demenz auch um die Sorge um-
einander geht.

Der figurativen Verbindung zwischen den Kindern, Jaqueline und Mar-
kus, und den Spirex-Mitarbeiterinnen, Frau Vetsch und Frau Dupont, kam
eine tragende Bedeutung zu. Zunichst brauchte es ein gegenseitiges Ein-
lassen auf die sich laufend verindernde Situation. Dabei war die Grund-
haltung der beteiligten Personen fiir ein gelingendes Zustandekommen we-
sentlich. Das vorgestellte Beispiel zeigt, dass sowohl Frau Vetsch als auch
Jaqueline sich als Teil der Sorgesituation(en) um Frau Burkhard verstanden.
Das Selbstverstindnis, sich als Teil eines Gefiiges zu betrachten, bedeutete
gleichzeitig, sich selber in Relation zu Anderen und somit in der Sorge um
Frau Burkhard wahrzunehmen. Beide Frauen bemiihten sich um eine Zu-
sammenarbeit, indem sie sich im Rahmen des ihnen Moglichen auf die Si-
tuation einliefen. Jaqueline wollte sich »einbringen« und tiberlief§ gleichzei-
tig die »Einordnung« Frau Vetsch. So éffnete sie als Angehérige einen Raum
dafiir, dass eine Zusammenarbeit mit den »Profis« zustande kommen konnte.
Das bedeutete sowohl fiir Jaqueline als auch Frau Vetsch ein »>Sich-Einlas-
senc auf die Situation. Der gegenseitige, offene und regelmifSige Austausch
durch »E-Mail-Verkehr«, die »Standortgespriche« zwischen ihnen beiden,
die von Jaqueline »eingeforderten aktiven Riicksprachen« erhielten die Be-
zichung aufrecht und fithrten zu einer nachhaltigen Zusammenarbeit. Frau
Hofmann bekriftigt: »[ Wir arbeiten] mit den Angehorigen zusammen. Also,
sie arbeiten da nicht gegen uns, sondern mit uns.«
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Die Bezichung wird durch verbindende Worte wie »zusammen« und
»mit uns« beschrieben. Gleichzeitig wird angedeutet, dass es durchaus Situa-
tionen geben kann, in denen der Eindruck entsteht, dass es auch ein Gegen-
einander gibt. Frau Hofmann differenziert: »Also, gegen uns arbeiten sie [die
Angehorigen] ja auch nicht. Es ist auch immer wieder ein Zeichen von Hilf-
losigkeit oder Uberforderung, was das auslost.« Die von Jaqueline und Frau
Vetsch geschilderte Situation, in der es zu Beginn »etwas anstrengender« war,
weist nicht auf »Hilflosigkeit oder véllige Uberforderung« seitens Jaqueline
hin, sondern ist Ausdruck der auszuhandelnden Beziehungsform, die aus
Absprachen und Austausch besteht. Aus der »Balkonperspektive« beschreibt
Frau Hofmann die Grundlage gelingender Zusammenarbeit aller Beteilig-
ten wie folgt: »Also eben, Transparenz find ich das Wichtigste, dass man
miteinander redet, dass man offen kommuniziert und wirklich auch iiber
Erfolge und Misserfolge redet. Dass man tiber das redet, was jetzt wirklich
wer will.« »Transparenz« meint nicht ausschliellich fachliche Sorgeformen
wie Abmachungen oder koordinative Tdtigkeiten, sondern bedeutet ebenso
Achtsamkeit. Frau Hofmann nennt zwei Aspekte: einerseits, dass die Auf-
merksamkeit auf simtliche beteiligten Personen gerichtet ist, andererseits,
dass die Bediirfnisse und Interessen aller Beteiligten zu beriicksichtigen sind.
Denn diese konnen durchaus ambivalent oder personlicher Art sein, und sie
miissen nicht stets mit denjenigen von anderen Sorgebeteiligten oder der zu
betreuenden Person iibereinstimmen. Sie kénnen also zu Dissonanzen und
Konflikten fiihren.

Dass es zu Konfliktsituationen kommen kann, liegt nach Frau Hof-
manns Erfahrung weniger an mangelnder Bereitwilligkeit, sondern an den
mit den verinderten Situationen einhergehenden Schwierigkeiten, dem
»Rollenwechsel« und der personlichen Niahe: »Ich find’s fiir die Angeho-
rigen auch schwierig... Man weif§ es ja selber mit seinen Eltern oder wie
auch immer, man ist so nahe dran, dass man den Wald vor lauter Biumen
nicht sieht.« Das Verstindnis, welches Frau Hofmann fiir die Angehorigen
aufbringt, wirke sich relativierend auf die Wahrnehmung des situativen Ver-
haltens aus. Im Wissen um die Schwierigkeit und die sich daraus ergeben-
den Folgen ist fiir sie »oftmals Kommunikation das Beste, was man ma-
chen kann«. Indem sich die Spitex-Mitarbeitenden und die Angehorigen
und die erkrankte Person auf »Augenhéhe« dariiber austauschen, »was wer
will«, kénnen situative und individuelle Losungen fiir Probleme erarbei-
tet werden. Dies bedeutet, Einfithlungsvermégen und Verstindnis gegen-
tiber der Situation und den Gefiihlen von Angehdrigen zu entwickeln, aber
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gleichzeitig doch auch nicht ausschlieflich nach den Wiinschen und Be-
diirfnissen der Angehérigen zu handeln. Die primire Aufmerksambkeit, das
Wohlergehen von Frau Burkhard, wird nicht infrage gestellt. Das Spitex-So-
cial-Care-Team arbeitet nach dem Grundsatz, den Frau Hofmann wie folgt

beschreibt:

»Wir konnen erst etwas machen, wenn derjenige das wirklich selber will. Wir
driicken niemandem was auf. Das machen wir einfach nicht. [...] Und dass wir
ihre Hilflosigkeit [die der Angehérigen] spiiren und dass wir sie ernst nehmen,
aber dass wir uns trotzdem nicht iiber den Willen von einem Menschen selber
hinwegsetzen.«

Die Wahrung von Autonomie und Selbstbestimmung eines Menschen mit
Demenz bildet das Fundament fiir die Arbeit und somit eine alltigliche
Handlungs- und Entscheidungsgrundlage. Trotzdem sei nochmals betont,
dass die Spitex von »Zusammenarbeit« mit Angehorigen spricht und deren
Funktion in der Sorgekonstellation keinesfalls marginalisiert oder herabge-
setzt. Frau Hofmann unterstreicht, wie wichtig es sei, die Angehorigen iiber
alles zu informieren und sie in Entscheidungen einzubezichen, damit die
Sorge um Menschen mit Demenz gelingen kann. Angehérige sind in der
Sorgefiguration ein wesentliches Binde- und Mittelglied zwischen Menschen
mit Demenz und Spitex-Mitarbeitenden. Meist sind es Angehérige oder an-
dere aus dem nahen Umfeld, die den ersten Kontakt zu >Profisc herstellen
und die Kontakte danach unterhalten. In der vorgestellten Sorgefiguration
fehlc indes eine mafigebliche Stimme — die von Frau Burkhard. Uber ihren
Wunsch nach Autonomie erzihlen andere. Dies geschah nicht mit Absiche,
sondern war durch die vorgefundenen Gegebenheiten bestimmt. Frau Burk-
hard konnte aufgrund ihres Demenzfortschritts nicht mehr an der For-
schung teilnehmen. Dies verweist auf die Herausforderung, dass Angehorige
hiufig ab einem gewissen Punkt der Demenz als wesentliches Sprachrohr
von Menschen mit Demenz fungieren. Dies muss beachtet werden, wenn
es um Aussagen {iber Menschen mit Demenz und deren Situation geht. In
unserem Fall handelt es sich also um eine reprisentierte Autonomie, um eine

Darstellung der Sorge um Frau Burkhard durch andere.”

12 Vgl. beispielhaft fiir Einbindung von Menschen mit Demenz in Forschung: Beard u. a.
(2009).
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5. Professioneller Figurationsteil: Sich umeinander sorgen

AbschliefSend sollen ausgewihlte Sorgeleistungen der professionellen Figura-
tionsmitglieder im Hinblick auf ihre Bezichungen zur organisatorischen und
gesellschaftlichen Umwelt untersucht werden. Welche Bedeutung hat der
Aspekt »Team« innerhalb der Spitex Social Care, und zwar sowohl auf struk-
tureller als auch auf alltagspraktischer Ebene? Wie wirke sich die Teamarbeit
auf Menschen mit Demenz aus?

Die »Profisc oder professionell agierenden Mitglieder einer Sorgefigurati-
on sind durch ihre Eingebundenheit in Organisationen (wie die Spitex Zii-
rich Limmat AG) und Teams (wie das Social-Care-Team der Spitex) nicht
nur Teil der Sorgefiguration, sondern wiederum Teil einer professionellen
Figuration. So ist Frau Vetsch durch ihre Position als »Fallfiithrerin« mit der
»Basis-Mitarbeiterin« Frau Dupont figurativ vernetzt, und beide unterstehen
formell der Teamleiterin, Frau Hofmann, die wir als weiteres Figurations-
mitglied einbezichen. Frau Hofmann beschreibt sich in ihrer Funktion als
diejenige, »die eigentlich so ein bisschen von oben, auf dem Balkon, alles
etwas mit Abstand sieht«. Thr Anspruch sei es, »iiber alle Kunden Bescheid
Zu wissen«:

»Ich habe viel Austausch mit meinen Mitarbeitern, meine Tiir steht eigentlich fast
immer offen. Einmal in der Woche habe ich mit meinen Fallfithrerinnen, mit jeder
einzelnen, mindestens eine halbe Stunde einen Austausch iiber die Kundensituation:
Ob es irgendwo Probleme gibt, ob sie irgendwo anstehen, ob wir irgendwo Hilfe
hinzuzuziehen miissen, wenn sie alleine nicht mehr weiterkommen oder wenn sie
gerade zu viel Arbeit haben, ob man etwas abnehmen kann.«

Dieses Zitat zeigt, dass sich Frau Hofmann, obschon in den wéchentlichen
Gesprichen mit den »Fallfithrerinnen« zuvorderst die »Kundensituation« be-
sprochen wird, in einem ersten Schritt um die Schwierigkeiten und Probleme
ihrer Mitarbeitenden sorgz. Somit scheint sie nicht nur »tiber alle Kundeng,
sondern auch ber alle Mitarbeitenden »Bescheid zu wissen«. Gleichzeitig
deutet ihre Aussage darauf hin, dass die Sorge um die Mitarbeitenden (im
Sinne von ssich kiimmern«) eng mit der Sorge um die betreute Person zu-
sammenhingt: Stehen beim Betreuenden Schwierigkeiten an und geraten
Pflegefachpersonen und Betreuungspersonen an ihre Grenzen, dann halten
sie mit der »Fallfithrerin« Riicksprache, welche die Situation wiederum mit
der Teamleitung bespricht und gegebenenfalls Verstirkung fiir die Mitarbei-
tenden — und somit auch Verstirkung fiir die betreute Person — einholt. Das
Zitat von Frau Hofmann deutet weiter auf cinen niederschwelligen team-
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internen Austausch hin, der tber strukturelle Hierarchien hinauszugehen
scheint: »Meine Tiir steht immer offen«. Eine offene, unkomplizierte Kom-
munikation hat innerhalb des Spitex-Social-Care-Teams einen hohen Stellen-
wert. Dies wirkt sich unmittelbar auf den Umgang der Mitarbeitenden un-
tereinander aus: »Jeder gucke, dass es dem anderen auch gut geht, erklirt
die Teamleiterin. Es gebe zuweilen zwar »Reibereien, teilweise. So gerade so,
wenn jetzt irgendwas nicht funktioniert, dann rumst es auch mal¢, doch sei
auch dies letzten Endes alles sehr »gutwillig«.

Ein Thema, welches Frau Hofmann akeuell stark beschiftigt, ist der gro-
e biirokratische Aufwand, den »ihre Fallfiihrungen« tagtiglich bewiltigen
miissen, um zumindest einen Teil der Social-Care-Leistungen tiber die Kran-
kenkassen abrechnen zu kénnen: »Meine Fallfithrungen haben einen schwie-
rigen Job«. Nach wie vor tibernimmt die Grundversicherung die Kosten der
Behandlungen und der Grundpflege (zum Beispiel die Hilfe bei der Kor-
perpflege), die auf drztliche Verordnung hin durch anerkanntes Pflegeperso-
nal erbracht werden. Kosten im Bereich der Betreuung oder Haushaltshilfe
sind jedoch nur in seltenen Fillen durch Zusatzversicherungen gedeckt (vgl.
Alzheimervereinigung beider Basel 2010). Und gedecks meint hier allerdings
keine nicht bedingungslose Kosteniibernahme. Frau Vetsch berichtet, wie
sie tdglich mit Schreiben zu kimpfen hat, in welchen Krankenkassen Leis-
tungen ablehnen: »Kommt ein Brief retour: Wir bezahlen das nicht. Und
sie kiirzen den Beitrag zum Teil wirklich um die Hilftel« Zusitzlich zum
Kampf um Gelder stellt sich den »Fallfithrungen« die Schwierigkeit, dass
sie mit dem RAI-HC-Abklirungsinstrument® arbeiten miissen. Nach Frau
Hofmann ist dieses »iiberhaupt nicht auf Demenz ausgerichtet«. Aus die-
sem Grund engagiert sich die Teamleiterin stark fiir Verinderungen im Ge-
sundheitswesen. Sie mdchte nicht nur ihren Mitarbeitenden das Tauziehen
mit den Krankenkassen ersparen, wo »so viel Zeit, Energie und Kraft floten
gehtq, sondern auch Menschen mit Demenz und deren Angehorige finan-
ziell entlasten. So hat sie unter anderem einen Brief an den Spitex-Verband
geschrieben und erldutert, »was wir im Demenzbereich eigentlich alles noch
briuchten und was uns fehlt«. Drei ihrer Anliegen seien bis heute teilweise
umgesetzt worden: Moglichkeit der Abrechnung von »Koordinationsleistun-
gen« und »Beratungg, aber auch eine Anderung im Hinblick auf das heikle
Thema »Essen und Demenz«:

13 RAI-HC (Resident Assessment Instrument — Home Care) ist ein computergestiitztes
Erhebungsformular zur Bediirfnisabklirung des Pflegebedarfs. Neben der Pflegepla-
nung dient es als Basis fiir die Rechnungsstellung bei Krankenversicherungen.
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»Ich weif§ jetzt nicht, [ob] aufgrund meines Briefes oder ob das eh in Planung war.
Beim Essen helfen: Das war ein furchtbares Streitthema mit den Krankenkassen. So-
lange man den Loffel nicht selber in der Hand hat und dem Kunden zum Mund
fithrt, ist es nicht bezahlt worden, dann war es Hauswirtschaft. Jetzt, mittlerweile ist
»Ermuntern zum Essenc auch im Katalog mit drin. Ist allerdings auch noch schwie-
rig, das durchzuboxen bei manchen Krankenkassen.«

Was hier als eine kleine Errungenschaft erscheinen mag, hat in den Allta-
gen von Menschen mit Demenz einen grofen Stellenwert, wie beispielhaft
bei Frau Burkhard deutlich wurde. Frau Hofmann ruht sich auf dem Er-
folg allerdings nicht aus — im Gegenteil: Als nichstes Ziel hat sie sich die
Errichtung von »Fallpauschalen« oder »Pflegestufen« vorgenommen. Heu-
te missen simitliche Verinderungen im Zustand und in den Bediirfnissen
von betreuten Personen systematisch erfasst werden, um entsprechende Leis-
tungsanpassungen bei den Krankenkassen einzufordern. Pflegestufen wiir-
den der Spitex »einen gewissen Spielraum« geben, »den man im Demenz-
bereich unbedingt brauchts, so Frau Hofmann.

Fokus Autonomie

Vom »Balkon« auf die Alltage der >Profis¢ blickend wird sichtbar: Die pro-
fessionellen Mitglieder der Sorgefiguration kénnen nicht losgeldst von der
Einbindung in ihre Organisation betrachtet werden. Die von Frau Hofmann
beschriebenen Sorgeaufgaben innerhalb des Teams (Ansprechperson zu sein,
Fallbesprechungen durchzufiihren, die Tiir stets offen zu halten) sind In-
strumente des unterstiitzenden Austauschs innerhalb des professionellen Fi-
gurationsteils. Auf die Frage, was fiir sie wesentlich sei, was sie ihren Mit-
arbeitenden in den Alltagen von Menschen mit Demenz mitgeben méchte,
antwortet sie: »Meine Mitarbeiter vermitteln mir, was im Umgang mit den
Klienten das Wichtige ist, das Richtige. Ne, das sind einfach die Situationen,
immer wieder, von denen ich hére, wie sie Situationen geldst haben.« Diese
Aussage verdeutlicht nochmals die figurative Verbindung und deren Durch-
lassigkeit bis in die Alltage der professionellen Mitarbeitenden hinein. Frau
Hofmann méchte nicht nur tiber die »Kundensituation« informiert sein, da-
mit sie unterstiitzend wirken kann. Sondern die von den Mitarbeitenden im
Alltag gemachten Erfahrungen beeinflussen durch den Austausch auch ihre
Werthaltungen. Zusitzlich werden sie von Frau Hofmann »nach oben« (zur
Teamleitung) getragen und kénnen durch diese Sorgehandlung Verinderun-
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gen bewirken. Beispielhaft dafiir sind die in den Alltagen gemachten Erfah-
rungen und Schwierigkeiten rund um das Thema Essen.

Es wire jedoch verfehlt, wenn der Eindruck entstiinde, dass Frau Hof-
mann ausschliefflich Missstinde anprangert, Verinderungen oder Zuge-
stindnisse fordert. Ihre Reflexion iiber die Vereinbarkeit von wiinschenswer-
ten und notwendigen Verinderungen mit der bestechenden Struktur macht
deutlich, dass eine figurative Zusammenarbeit fiir sie in einem Geben und
Nehmen besteht. Gerne hitte sie »unverrechenbare Zeitens, in denen Sorge-
aufgaben und Sorgehandlungen ihrer Mitarbeitenden von Abrechnungsme-
chanismen entbunden wiren, wodurch mehr Freiraum fiir andere Formen
der Sorge entstiinde. Dass bei diesem Wunsch die wirtschaftliche Trag- und
Vereinbarkeit sowie eine gewisse »systemische Abhingigkeit« beachtet wer-
den muss, ist ihr bewusst: »Ja, irgendwo muss man 6konomisch auch noch
denken. Das ist logisch. Man kann nicht nur abschépfen und abschopfen
und nichts dafiir tun, dass es erhalten bleibt. Das geht niche [...]. Man muss
auch seinen Teil dazu beitragen und sich dann halt ein bisschen verrenken,
dass es funktioniert [lacht].« Sich auch einmal »verrenken«, meint einerseits,
manchmal auch einen Mehraufwand zu betreiben, um »seinen Teil dazu bei-
tragen«, andererseits, in der gegeben Situation, wie sie sich darstellt, »krea-
tiv« zu sein.

6. Fazit

Wir sind der Frage nachgegangen, wie Autonomie im Kontext von Demenz
gewahrt, sichergestellt und aufrechterhalten werden kann. Unter dem Be-
griff »Sorgefiguration« richtet sich der Blick nicht nur auf Sorgehandlungen
einzelner Personen. Im Fokus stehen ebenso Bezichungen, Kooperationen,
Aushandlungsprozesse sowie Dissonanzen und Konflikte zwischen Men-
schen, die an der allddglichen Sorge beteiligt sind. Am Beispiel der Sorgefi-
guration um Frau Burkhard haben sich dabei folgende vier Aspekte als be-
sonders bedeutend herausgestellt:

- Erstens ist Autonomie im Kontext von Demenzerkrankungen und ihrem
Verlauf gegen den Faktor Sicherheit abzuwigen. Einen besonderen Stel-
lenwert hat das Austarieren von Freiheit und Schutz bzw. Kontrolle fir
die Angehorigen von Frau Burkhard. Das grofle Bediirfnis der Mutter
nach einem moglichst eigenstindigen Leben zu Hause zu respektieren,
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bedeutet fiir die Kinder, Jaqueline und Markus, immer auch »loslassenc
zu kénnen und zu miissen. Damit gemeint ist vor allem, loszulassen von
einer problematischen Bedeutungsdimension des Sorgebegriffs, nimlich
von der Angst, dass »etwas passieren« konnte, von der Vorstellung, die
Situation vollig kontrollieren zu kdnnen.

- Zweitens hat unsere Forschung mit und iiber Familie Burkhard verdeut-
licht, dass sie in diesem Prozess des Loslassens auf die Unterstiiczung von
»Profisc angewiesen ist. Nur dank und aufgrund tiglich mehrmaliger Ein-
sitze der Spitex konnte Frau Burkhard eine Form der Autonomie und
Selbststindigkeit erhalten werden, die der Sohn Markus als »Mittelweg«
zwischen Freiheit und Kontrolle bezeichnet. Autonomie sicherzustellen
bedeutete hier, Sicherheitsanker im Alltag von Frau Burkhard zu instal-
lieren, die sie weder als Missachtung ihres Willens noch als Eingriff in die
Privatsphire empfand. Autonomie aufrechtzuerhalten hief gleichzeitig,
klare Willensduf3erungen zu respektieren, wie wir am Beispiel des Essens
gezeigt haben.

- Drittens hat sich gezeigt, dass die Aufrechterhaltung von Autonomie im
Verlauf einer Demenz, also mit zunehmendem Verlust kognitiver Fihig-
keiten, Kompensationsleistungen durch Dritte erforderlich macht. Frau
Burkhard konnte nur deshalb linger zu Hause wohnen bleiben, weil sich
um sie herum ein Netz aus Personen herausbildete, die halfen und unter-
stiitzen, wo immer es notig war. Anhand der Aussagen der Spizex-Mit-
arbeiterin Frau Dupont hat sich gezeigt, dass ein feinfiihliges Ausbalan-
cieren zwischen Unterstiitzung und Respekt vor dem Willen von Frau
Burkhard stattfand.

- Viertens richten sich innerhalb ciner Sorgefiguration die Sorge und die
Sorgehandlungen nicht nur auf den Menschen mit Demenz. Vielmehr
hat sich am Beispiel der Kommunikation zwischen der Tochter, Jaqueli-
ne, und der Spitex-Mitarbeiterin, Frau Vetsch, tiber Zustindigkeitsberei-
che auch gezeigt, dass Aushandlungsprozesse um Méglichkeiten und Be-
diirfnisse der einzelnen Figurationsmitglieder von essenzieller Bedeutung
fir die Zusammenarbeit sind. Diese Sorge von Angehérigen und Pflege-
profis umeinander wirke sich letztlich auch positiv auf den Menschen mit
Demenz aus, wie sich am Teamgeist innerhalb der Spitex Social Care ge-
zeigt hat.

Zusammenfassend kann festgehalten werden: Autonomie ist kein Zustand,
der sich bei grofStmoglicher Unabhingigkeit von anderen einstellt. Autono-
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mie kann als unbestindiges Resultat von Sorgefigurationen verstanden wer-
den, welches stindig neu sichergestellt, ausgehandelt und erhalten werden
muss. Die alltigliche Autonomie entsteht in einer Sorgefiguration und kann
gleichzeitig nur durch diese im Alltag aufrechterhalten werden. Autonomie
ist alles andere als autonom.

Literatur

Alzheimervereinigung beider Basel (2010), Finanzielle Anspriiche bei Demenzkrank-
heiten. Online verfiigbar unter: http://www.alzbb.ch/pdf/ALZCH-Broschueren/
Finanzielle-Ansprueche-mit-Versicherungsleistungen.pdf

Beard, Renée L./Knauss, Jenny/Moyer, Don (2009), Managing disability and enjoy-
ing life: How we reframe dementia through personal narratives, Journal of Aging
Studies, Jg. 23, H. 4, S.227-235.

BAG/GDK (2013), Bundesamt fiir Gesundheit/Schweizerische Konferenz der kanto-
nalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (Hg.), Nationale Demenzstrate-
gie 2014-2017,11/2013, Bern. Online verftigbar unter: hteps://www.koerber-stif-
tung.de/fileadmin/user_upload/koerber-stiftung/redaktion/politische-mittage/
pdf/2015/Strategie_Nationale_Demenzstrategie_2014-2017.pdf

BAG/GDK (2016), Bundesamt fiir Gesundheit/Schweizerische Konferenz der kan-
tonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (Hg.), Nationale Demenz-
strategie 2014-2019. Erreichte Resultate 2014-2016 und Priorititen 2017-2019,
24.11.2016, Bern. Online verfiigbar unter: https://www.bag.admin.ch/bag/de/
home/themen/strategien-politik/nationale-gesundheitsstrategien/nationale-de-
menzstrategie.html

Elias, Norbert (20006), Figuration, in: Bernhard Schifers/Johannes Kopp (Hg.),
Grundbegriffe der Soziologie, 9., grundlegend iiberarb. und akeual. Aufl., Wies-
baden, S. 73-76.

Grebe, Heinrich (2015), Die Wiederbelebung der sleeren Hiille«. Zur metaphori-
schen Ko-Konstruktion von Demenz in potenzial-orientierten Kontexten, Zeit-
schrift fiir Volkskunde, Jg. 111, H. 2, S. 236-256.

Grebe, Heinrich/Otto, Welf-Gerit/Zimmermann, Harm-Peer (2013), »The Journey
into the Land of Forgetfulness«. Metaphors of Aging and Dementia in Media, in:
Ulla Kriebernegg/Roberta Maierhofer (Hg.), 7he Ages of Life. Living and Aging in
Conflict?, Bielefeld, S. 89-106.

Nohl, Arnd-Michel (2013), Interview und dokumentarische Methode. Anleitungen fiir
die Forschungspraxis, 4., tiberarb. Aufl., Wiesbaden.

Schroeter, Klaus, R. (2004), Figurative Felder. Ein gesellschafistheoretischer Entwurf
zur Pflege im Alter, Wiesbaden.



282 Nina Worr/YELENA WYSLING

Spitex Ziirich, Social Care Beratung, in: Spitex Ziirich, 30.03.2017, http://www.spitex-
zuerich.ch/fileadmin/customer/Download-Dokumente/Brosch%C3%BCren/
socialCare_15pdf.pdf

Witzel, Andreas (1985), Das problemzentrierte Interview, in: Gerd Jutteman (Hg.),
Qualitative Forschung in der Psychologie: Grundfragen, Verfabrensweisen, Anwen-
dungsfelder, Weinheim, S. 227-255.

Wolf, Nina/Wysling, Yelena (2016), Sorge um Demenz — von Befiirchtungen bis
Fursorge. Ein Einblick in das Forschungsprojekt Sorge-Figurationen bei demen-
ziellen Erkrankungen in der Schweiz, Schweizer Volkskunde, Jg. 106, H. 2, S. 46—
51. Online verfiigbar unter: http://www.sorge.uzh.ch/dam/jcr:7007720b-ad99—
43cb-9d98-f03561127b07/Volkskunde_2_16_Sorge%20bei%20Demenz.pdf

Wolf, Nina/Wysling, Yelena (2016), Sorge-Figurationen bei demenziellen Erkran-
kungen in der Schweiz: Projektbeschreibung. Online verfiigbar unter http://
www.sorge.uzh.ch/de/research-project.html [Zugriff am 04.07.2016].

Zimmermann, Harm-Peer/Kruse, Andreas/Rentsch, Thomas (2016), Kulturen des
Alterns. Plidoyers fiir ein gutes Leben bis ins hohe Alter, Frankfurt/M./New York.



