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Hinweise

Abkiirzungsverzeichnis

AN Die Feldforscherin und Autorin

CGT Constructivist Grounded Theory

DFG Deutsche Forschungsgemeinschaft

DZNE Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen
EMCA Ethnomethodological Conversation Analysis

GT Grounded Theory

PA Pflegende Angehorige

PmD Person mit Demenz

VIA Video-Interaktionsanalyse

Gendersensible Sprache

Ich verwende in dieser Arbeit eine nicht immer einheitlich umgesetzte Kombi-
nation aus dem Genderstern und dem generischen Femininum.

Hinweise zur schriftlichen Form

Kursivsetzungen dienen der Hervorhebung, z.B. von theoretischen oder fiir die
Analyse wichtigen Begriffen und Konzepten. Sie sind auflerdem innerhalb dop-
pelter Anfithrungszeichen und bei Zitaten aus Felddaten vorzufinden. Sie werden
dariiber hinaus bei englischen Begriffen und Zitaten verwendet sowie bei Zitaten
aus den Forschungsdaten.

Einfache Anfithrungszeichen markieren Begriffe, von denen ich mich distan-
ziere oder die vom Text abgegrenzt werden miissen, da sie Fachbegriffe sind, wie
z.B. die Theorie der ,Bipersonalitit® oder der Begriff ,move’. Diese sollen nicht
mit Zitaten aus den Daten oder der Literatur verwechselt werden, welche mit
doppelten Anfithrungszeichen versehen wurden.

Sonstige Erlduterungen

Zur Reduktion der Satzkomplexitit verwende ich haufig den Ausdruck ,Paare
mit Demenz’, obwohl nur jeweils eine* von beiden Partner*innen der in dieser
Arbeit beforschten Paare eine Demenzdiagnose hat.

Es werden alternierend die Ausdriicke ,Person’ mit Demenz und ,Mensch‘ mit
Demenz verwendet. In der deutschsprachigen Forschungsliteratur ist es tiblich,
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von Menschen mit Demenz zu sprechen, wihrend in der englischsprachigen der
Begriff der Person (,person with dementia‘) verwendet wird. Je nach Satzstruktur
und stilistischer Passung eignet sich der eine oder andere Begriff besser. Dariiber
hinaus erachte ich es fiir wichtig, auch im Deutschen - auch wenn dies als poli-
tisch korrekter Fachausdruck gilt — von Personen zu sprechen.
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1. Einleitung

»Jede verankerte Beziehung hat eine eigene Geschichte und eine Karriere oder natiirliche Ent-
wicklung. Sie ist eine Strukturen bildende Entitdt, genau wie eine Person“ (Goffman 1982,
S. 257).

1.1 Gegenstand und Grundannahmen

Die Paarbeziehung' gilt als eine der eingespieltesten und am meisten verkdrperten
Formen der menschlichen Verbindung (Berger & Kellner 1965). Uber Jahre bis
Jahrzehnte hinweg passen sich Paare aneinander an. Sie teilen gemeinsame Akti-
vitdten, treffen dieselben Menschen und bevorzugen den Austausch miteinander.
Ein Ergebnis dieser gemeinsamen Erfahrungen ist eine geteilte Wirklichkeit,* die
sowohl strukturgebend als auch strukturleitend® ist. Diese Realitét basiert nicht
nur auf kognitiven Konzepten wie etwa einer gemeinsamen Weltanschauung, son-
dern auch auf verkorperten Formen der Interaktion miteinander (vgl. Kaufmann
1994; Meuser 2004). Man kann es sich vorstellen, als wiirden die Partner*innen
zusammen tanzen: Ohne viel dariiber nachzudenken, wissen die Tanzenden, was
wann und wie getan werden soll.*

Paare werden miteinander élter. In vielen Fallen wird eine*r von beiden irgend-
wann von einer chronischen Krankheit betroffen (Stiftung Gesundheitswissen
2021). Eine hiaufig auftretende chronische Erkrankung im Alter ist Demenz.
Gegenwirtig entwickelt in Deutschland jede fiinfte Person ab 65 Jahren eine Form
von Demenz (Deutsche Alzheimergesellschaft Landesverband Bayern e.V. 2022).
Es gibt jedoch auch Fille, in denen jiingere Menschen an Demenz erkranken,
wenngleich dies wesentlich seltener® der Fall ist (Pawlowski, Johnen & Duning
2020). Die meisten von Demenz Betroffenen werden von ihren Angehorigen,

1 Im Fokus dieser Arbeit stehen langanhaltende Partnerschaften iiber mehrere Jahre.

2 Die geteilte Wirklichkeit bezieht sich hier auf Peter Bergers & Thomas Luckmanns Aus-
fithrungen zur Konstruktion einer geteilten Wirklichkeit in der Ehe (Berger & Luckmann
1965). Im zweiten Kapitel wird Berger & Luckmanns Theorie der gesellschaftlichen Kon-
struktion der Wirklichkeit (1966) mit Blick auf die Ehe bzw. Paarbeziehung erldutert.

3 Strukturen spielen eine wichtige Rolle in dieser Arbeit. Eine Gesellschaft besteht aus Struk-
turen - sie sind die Basis sozialen Handelns, welche durch soziales Handeln selbst gebildet
wurde.

4  Diese Metapher {ibernehme ich von Jo Reichertz, der sie im Rahmen unseres gemeinsa-
men DFG-Projekts Kommunikation und Demenz hiufig verwendet hat.

5  Es wird davon ausgegangen, dass ca. acht Prozent der Demenzerkrankungen auf Men-
schen unter 66 Jahre fallen (Draper & Withall 2016).
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welche zumeist entweder die Kinder oder die Partner*innen sind, zuhause ver-
sorgt (Ehrlich & Kelle 2019).

Paarbeziehungen werden in der Regel nicht sofort aufgekiindigt, wenn eine
Person chronisch erkrankt. Dennoch stellt insbesondere eine chronische Krank-
heit wie Demenz die Paarbeziehung in besonderem Mafle vor Herausforderungen
(Bodecker 2015a). Angesichts der Tatsache, dass es bei den meisten Demenzer-
krankungen keine Aussicht auf langfristige Besserung gibt und sich die Sym-
ptomatik stetig verschlimmert® (Kastner & Lobach 2018), muss sich das Paar
fortwiahrend neu aufeinander einstellen (z.B. Andréasson, Mattsson & Hanson
2023; Bielsten et al. 2018). Die neurodegenerativen Prozesse fithren nicht nur zum
Verlust korperlicher, sondern auch psychischer Fahigkeiten und kommunikativer
Kompetenzen (Haberstroh, Neumayer & Pantel 2011). Nicht selten gehen diese
Veranderungen mit einer Personlichkeitsverdnderung der Person mit Demenz
einher (Cipriani et al. 2015; Islam et al. 2019). Die Aufrechterhaltung der Bezie-
hung unter diesen Umsténden stellt fiir beide Partner*innen eine bedeutende
Aufgabe dar (z.B. Bielsten et al. 2018; Eskola, Jolanki & Aaltonen 2022).

Ein wesentliches Mittel zur Aufrechterhaltung von Beziehungen, insbeson-
dere auch bei Demenz, ist Kommunikation (Reichertz 2009). Da Menschen nicht
nicht kommunizieren kdnnen und vor allem nicht ohne Inhalts- und/oder Bezie-
hungsaspekt (Watzlawick, Beavin & Jackson 2017), besitzt die Kommunikation
zwischen Partner*innen eine bestimmte Qualitét, die sich etwa verbindend oder
trennend auswirken kann.” Affektive, reziproke und wertschitzende Kommuni-
kation und Interaktion haben sich als positiv fiir den Erhalt von Paarbeziehungen
bei Demenz gezeigt (z. B. Hellstrom, Nolan & Lundh 2007).

Die Partnerschaft kann als ein intimes Kommunikationssystem betrach-
tet werden, das spezifische Strukturmerkmale aufweist (Luhmann 1982). Diese
Strukturmerkmale konnen Aufschluss dariiber geben, wie die Partner*innen im
Alltag miteinander kommunizieren, und wie sich dies auf die Qualitdt und den
Erhalt der Paarbeziehung auswirkt. Thren Ursprung haben diese Merkmale in
der direkten Kommunikation der Partner*innen, d.h. sie sind sozial zwischen
den Partner*innen verortet und werden durch das Handeln der Partner*innen
kontinuierlich (re-)produziert (vgl. Goffman 1982). Auf dieser in situ erfolgenden
(Re-)Produktion der Kommunikation und der Interaktion der Partner*innen

6  Nursogenannte sekunddre Demenzen sind unter Umstanden umkehrbar. Diese stellen zu-
meist eine Folgeerscheinung von Vitaminmangel oder chronischer Vergiftung durch z.B.
Alkohol dar (Bundesministerium fiir Gesundheit 2021).

7 Watzlawick et al. unterscheiden grundsitzlich zwischen symmetrischer und komple-
mentdrer Kommunikation (Watzlawick, Beavin & Jackson 2017). Bei der symmetrischen
Kommunikation streben die Partner*innen nach Gleichheit, wahrend die Partner*innen
bei der komplementdren Kommunikation unterschiedliche, sich erganzende Rollen ein-
nehmen. Missverstandnisse hinsichtlich der gemeinsamen Kommunikation kénnen sich
negativ auf die Beziehung der Partner*innen auswirken.
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liegt der Schwerpunkt dieser Arbeit. Die situativen Kommunikations- und Hand-
lungsformen sind jedoch nicht v6llig kontingent, sondern werden von dem sub-
jektivem und dem gesellschaftlichen Wissensvorrat der Partner*innen geleitet
(vgl. Reichertz 2009).

Das Ziel dieser Arbeit besteht darin, die kommunikativen Strukturen von
Paaren, bei denen eine Partner*in die Diagnose Demenz erhalten hat, in ihrer
Entstehung und in ihrer stabilen Struktur zu untersuchen. Der Fokus liegt dabei
auf den beziehungserhaltenden kommunikativen Strukturen, also denjenigen
kommunikativen Handlungen, die unter Einbezug der subjektiven und gesell-
schaftlichen Wissensvorrite der Partner*innen auf die Einheit des Paares hinwei-
sen: Welche kommunikativen Handlungen, Formen und Strukturen tragen zum
Erhalt der Partnerschaft bei? Welche Rolle spielt die gemeinsame Paaridentitiit,
einschlief3lich leibkdrperlicher und ritualisierter Handlungsformen wie beispiels-
weise aufeinander bezogene oder gemeinsame Gestik?

Zur Beantwortung dieser Fragen greife ich auf einen zentralen Terminus
technicus der Wissenssoziologie zuriick, der definiert ist als nicht nur sprachli-
che, sondern auch korperlich aufeinander bezogene Kommunikation, die Sinn
erzeugt und damit wirklichkeitsschaffend ist: Kommunikatives Handeln dient
nicht nur der reinen Informationsiibermittlung, sondern auch der Feststellung,
Vermittlung und Herstellung von Identitit, Beziehung, Gesellschaft und Wirk-
lichkeit (vgl. Reichertz 2017a). Nicht das Subjekt soll als Ausgangspunkt sozialen
Handelns betrachtet werden, sondern es soll von der Sozialitdt auf die Subjek-
te geschlossen werden (vgl. Knoblauch 2017). Im Sinne des Kommunikativen
Konstruktivismus liegt der Fokus dieser Arbeit nicht auf der Verbalsprache der
Partner*innen und ihrem individuellen Wissen, sondern vielmehr auf ihrem
leibkdrperlichen, kommunikativen Handeln. Letzteres bringt Sprache und Wis-
sen erst durch die Einbeziehung des gesamten Korpers hervor (ebd.). Insbeson-
dere im Kontext von Demenzerkrankungen empfiehlt es sich methodisch, nicht
ausschliellich auf die Verbalsprache zu fokussieren, sondern die Korpersprache
aktiv einzubeziehen (Nebowsky 2024). Dieser Ansatz ist besonders relevant,
da die Erkrankung zu einem beinahe oder vollstindigen Verlust der verbalen
Sprachfihigkeiten fithren kann (MSD Manual 2023a).

Die Paarbeziehung, welche verschiedene Formen und Auspriagungen anneh-
men kann, etwa als Liebesbeziehung und/oder Ehe, wird in dieser Arbeit nicht
als kognitive Konzeption oder Vereinbarung, wie etwa in einem Ehevertrag,
behandelt. Stattdessen wird sie als eine aufgebaute, ko-konstruierte Struktur
betrachtet, die als sedimentiertes und objektiviertes Wissen existiert und situativ
sowie kontextuell immer wieder neu hervorgebracht wird (vgl. Berger & Luck-
mann 1966). Eine Paarbeziehung entsteht nicht spontan, sondern entwickelt sich
tiber einen bestimmten Zeitraum hinweg (vgl. Lenz 2006). In den meisten Féllen
verfolgt sie kein explizites ,Endziel’, das zu ihrer Auflésung fithren wiirde, son-
dern sie besteht vorerst auf unbestimmte Zeit und entwickelt sich fortwahrend
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weiter. Die Partner*innen erkennen einander als (meist einzige) Partner*in an
und versichern sich sowie anderen laufend ihre Zugehorigkeit zueinander (vgl.
Goffman 1982). Die Partnerschaft als fortwahrende ,Institution (z.B. Burkart
2009) hat bestimmte Grenzpunkte, bis zu denen sie als solche gilt, und ab wann
nicht mehr (Illouz 2018). Diese Grenzpunkte konnen explizit festgelegt worden
sein (das Ehegeliibde wire ein Beispiel dafiir) oder implizit gelten und auf viel-
faltige Weise ausgehandelt sein. Ein Grenzpunkt konnte beispielsweise Untreue
oder der Verlust der Liebe sein. Jedoch sind die Grenzpunkte nicht immer klar
definiert, wie im Fall von Paaren mit Demenz beobachtet werden kann. Ist es
z.B. ein legitimer Grund, sich zu trennen, wenn die Partner*in einen nicht mehr
erkennt?

Eine Paarbeziehung besteht aus zwei Individuen, die sowohl eine individuelle
Identitit als auch eine gemeinsame Paaridentitét besitzen (Berger & Kellner 1965;
Burkart 2002; Linke 2010). Die Paaridentitat wird durch die Kommunikation der
Partner*innen miteinander aufgebaut und ist von der gemeinsamen Geschichte
und ihrer gemeinsamen Darstellung beeinflusst (vgl. Lenz 2006; Linke 2010).
Zudem wirken sich die individuellen Einstellungen und Vorstellungen von einer
Partnerschaft auf die Paaridentitit aus (Wadham et al. 2016). In dieser Arbeit
spielen die individuellen Motive, Bediirfnisse und Lebensgewohnheiten der
Partner*innen eine entscheidende Rolle bei der Analyse der Beziehungsstruk-
turen. Insbesondere im Kontext von Demenz kann sich nicht nur die Vorstellung
von der Paarbeziehung, sondern auch die Rolle der Partner*innen innerhalb
der Beziehung verdandern (Fletcher 2020). Der Schwerpunkt liegt jedoch auf der
Untersuchung der gemeinsamen kommunikativen Handlungen, die vor dem
Hintergrund der Einzelpersonen als auch im Kontext des Beziehungsverlaufs
und der Paarhistorie betrachtet werden.

1.2 Genese der Fragestellung

Vor etwa sechs Jahren entstand mein Interesse an der Paarbeziehung bei Demenz
und der Frage, wie sie trotz der demenzbedingten Herausforderungen durch
bestimmte Einstellungen und Kommunikationsformen der Partner*innen auf-
rechterhalten werden kann. Diese Neugier entwickelte sich wahrend meiner
Tatigkeit als wissenschaftliche Hilfskraft und spéater wissenschaftliche Mitar-
beiterin am Deutschen Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE)
am Standort fiir Versorgungsforschung in Witten. In dieser Zeit fithrte ich nicht
nur umfangreiche Videointeraktionsanalysen mit Paaren durch, bei denen bei
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einer Partner*in frontotemporale Demenz® diagnostiziert wurde, sondern wertete
auch Interviews mit den jeweiligen Ehepartner*innen aus.

Wihrend der Analyse der Interviews wurde deutlich, dass die pflegenden
Angehorigen® unterschiedliche Herangehensweisen an die Situation mit der
erkrankten Partner*in zeigten. Einige waren verzweifelt und entschieden sich
schnell dazu, ihre Partner*in in einer Pflegeeinrichtung unterzubringen. Andere
konnten besser mit der Situation umgehen und berichteten von positiven All-
tagserfahrungen mit der Partner*in trotz Demenz. In solchen Fillen erfolgte
die Versorgung weiterhin im héuslichen Umfeld. Es stellte sich fiir mich die
Frage, inwieweit der Zusammenhalt mancher Paare von anderen Faktoren als der
Schwere der Erkrankung oder der gesundheitlichen Verfassung der Angehorigen
abhéngig war — wie beispielsweise der Einstellung der gesunden Partner*in, der
Intimitét der Beziehung und der Art und Weise, wie die Partner*innen vor und
nach der Diagnose miteinander kommunizierten.

In diesem Zusammenhang beschéftigte mich auch die Frage, inwiefern eine
raumliche Trennung, sprich der Umzug der erkrankten Person in eine Pflegeein-
richtung, einer Trennung im partnerschaftlichen Sinne dhnelt. Es schien, als ob
sich die ,gesunden’ Partner*innen nicht nur rdumlich, sondern auch emotional
von ihren Partner*innen mit Demenz geldst hatten, sobald diese in eine Pflege-
einrichtung umgezogen waren.

Was mich jedoch intensiver interessierte, waren die subtilen Unterschiede in
der Kommunikation sowohl seitens der pflegenden Ehepartner*innen als auch -
zumindest laut den Berichten der Angehdrigen - in der Interaktion zwischen den
beiden Partner*innen. Einige Paare kommunizierten kaum noch, wahrend andere
auch ohne Worte weiterhin eine Verbindung zu haben schienen.

Selbst wenn die Personen mit Demenz kaum noch ansprechbar waren bzw.
nur wenig reagierten, betonten die pflegenden Partner*innen, dass sie kommu-
nikativ etwas zuriickbekdmen. Sie erkannten die Paarbeziehung nach wie vor als
solche, und oft sogar noch als romantische Verbindung an.

In meinem Anschlussprojekt ,Kommunikation und Demenz’ am Kulturwis-
senschaftlichen Institut in Essen (KWI) standen zunichst die gesamten Fami-
lienkonstellationen im Mittelpunkt der Beobachtungen. Im Verlauf zeigte sich

8  Die frontotemporale Demenz ist eine seltene und schnell fortschreitende Demenzform,
die vergleichsweise friih ausbricht und zu auffilligem Sozialverhalten und Verdnderungen
der Personlichkeit fithrt (DZNE 2024).

9  Gemeinhin werden unter ,pflegenden’ Angehérigen Personen verstanden, ,,die einen per-
sonlichen und nicht professionellen Bezug zu einer Person mit einer chronischen Erkran-
kung oder Behinderung haben und diese auf unterschiedlichste Weise unterstiitzen“ (Wilz
etal. 2019, S. 3). Laut dem Sozialgesetzbuch gelten Personen als pflegebediirftig, ,,die ge-
sundheitlich bedingte Beeintrachtigungen der Selbststindigkeit oder der Fahigkeiten auf-
weisen und deshalb der Hilfe durch andere bediirfen” und ,,die korperliche, kognitive oder
psychische Beeintrichtigungen oder gesundheitlich bedingte Belastungen oder Anforde-
rungen nicht selbststindig kompensieren oder bewiltigen konnen® (§ 14, Abs. 1, SGB XI).
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jedoch - insbesondere da alle Menschen mit Demenz in unserer Stichprobe in
einer intimen Partnerschaft lebten —, dass tatsachlich die Paarbeziehung den zen-
tralen Fokus unserer Untersuchungen bildete. Hier bot sich die Gelegenheit, mein
urspriingliches Interesse am Erhalt der Paarbeziehung wieder aufzugreifen. Aus
den Datenerhebungen heraus entwickelte ich die Fragestellungen fiir diese Arbeit.

1.3 Einordnung der Fragestellung in den wissenschaftlichen
Kontext

Insbesondere aufgrund der zunehmenden Zahl an Menschen mit Demenz (DZNE
2024) erhalt die Erkrankung sowohl gesellschaftlich-medial als auch wissen-
schaftlich vermehrt Aufmerksambkeit. Lange war der Diskurs jedoch medizinisch
dominiert (WifSmann 2020). Erst in den letzten zwanzig Jahren hat sich die Ver-
sorgungsforschung zu einer eigenstdndigen (Inter-)Disziplin entwickelt (Raspe
etal. 2010). Demenz ist jedoch nicht ausschliefllich Gegenstand der Medizin und
der Versorgungsforschung. Insbesondere auch in der Sozialwissenschaft und in
der Psychologie hat sich ein umfangreiches Forschungsfeld rund um das Thema
Demenz entwickelt. Dies zeigt sich in zahlreichen interdisziplinaren Studien zu
den gelebten Erfahrungen der Ehepartner*innen von Menschen mit Demenz
(z.B. Galvin et al. 2005; Hayes, Boylstein & Zimmerman 2009; Hellstrom &
Lund 2007; Kaplan 2001; O’Shaughnessy, Lee & Lintern 2010; Sanders & James
2009; Smith et al. 2024 [Literaturiibersicht]; Stefansdéttir, Munkejord & Sveinb-
jarnardottir 2022; Svanstrom & Dahlberg 2004). Die Mehrzahl an Studien tiber
die Erfahrungen von Ehepartner*innen von Menschen mit Demenz richtet den
Fokus auf die durch die Diagnose ausgelosten Verinderungen - sowohl fiir die
betroffene Person selbst als auch im Hinblick auf Rollenverschiebungen und
Abhingigkeitsverhiltnisse, etwa den Ubergang von der Partner*in zur Pflegen-
den (Evans & Lee 2014). Auch Verdnderungen innerhalb der Beziehung sind ein
héufig behandeltes Thema - insbesondere die schwindende Intimitét zwischen
den Partner*innen. Zentral ist zudem das Thema Verlust, z.B. der Partner*in
mit Demenz als der Person, wie man sie einst kannte, oder der Beziehung in
ihrer bisherigen Form. Lori Kaplan (2001) beschreibt das Empfinden pflegender
Partner*innen, als ,unmarried marrieds‘ zu leben - also in einer Ehe ohne deren
frithere emotionale oder partnerschaftliche Qualitat.

In ein paar Studien wurden ausschliefSlich (Ehe-)Partner*innen von bereits
in einer Pflegeeinrichtung lebenden Partner*innen befragt (z. B. Ask et al. 2014;
Forsund et al. 2015; Lundh, Sandberg & Nolan 2001). Im Mittelpunkt dieser
Untersuchungen standen vor allem Gefiihle des Verlusts der Partner*in.

Zunehmend werden jedoch auch die Perspektiven beider Partner*innen
beriicksichtigt, oft in Form von Interviews mit beiden (Swall, Williams & Ham-
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mar 2020). Einige Studien untersuchen dabei auch Aspekte der Ko-Konstruktion
der Paarbeziehung durch beide Partner*innen (Auclair, Epstein & Mittelman
2009; Beard et al. 2011; Bielsten et al. 2018; Forsund et al. 2016; Wadham et al.
2016 [Metastudie]).

In Studien, die beide Perspektiven betrachten, gewinnen Themen wie
,togetherness’ — dem Gefiihl der Verbundenheit zwischen den Partner*innen -
besondere Relevanz (Clark, Prescott & Murphy 2019; Dunn, Wolverson & Hilton
2023 [Literaturiibersicht]; Harris 2009; Eskola et al. 2022). Veranderungen von
Rolle und Identitit spielen — wie auch in den Arbeiten zur alleinigen Perspektive
der pflegenden Ehepartner*innen - eine bedeutende Rolle, z.B. wenn sich die
Person mit Demenz vulnerabel fiithlt (Merrick, Camic & O’Shaughnessy 2016)
oder wenn die pflegende Ehepartner*in sich nur noch als Pflegende und nicht
mehr als Ehepartner*in identifiziert (Clark, Prescott & Murphy 2019; Franke
2005). Ein paar Arbeiten betrachten die Entwicklung von Umgangsstrategien
der Paare (z.B. Bodecker 2015; Colquhoun, Moses & Offord 2019; Daniels et al.
2007; Molyneaux et al. 2012) und/oder verweisen auf ein grof3es ,commitment*
der Partner*innen mit Demenz (Daniels, Lamson & Hodgson 2007; Harris 2009).
Auch die gemeinsame Geschichte des Paares spielt in vielen Studien eine Rolle
bei der Ausgestaltung der Beziehung bei Demenz (z. B. Bdecker 2015a; Weicht
& Tolhurst 2023).

Ethnografische Studien wurden anfangs hauptséachlich in stationaren Pflege-
institutionen durchgefiithrt und betrafen deshalb zumeist nicht die Partnerschaft
mit Demenz (z. B. Bosch 1998; Koch-Straube 1997; Kotsch & Hitzler 2013). Mitt-
lerweile gibt es auch einige ethnografische Arbeiten zu betroffenen Paaren, die
noch zuhause leben (Andréasson et al. 2023; Boyle 2013 und 2014; de Waal 2019;
Mullins et al. 2023; Tallman 2019). Hervorzuheben sind hier insbesondere die
Arbeiten von Denise de Waal (2019) und Frida Andréasson et al. (2021), die Paa-
re mit Demenz - im Gegensatz zu den anderen Studien - {iber einen lingeren
Zeitraum von etwa sechs Monaten zuhause beobachtet haben.

Die durch die Demenz einer Partner*in ausgelosten Beziehungsveranderun-
gen werden in einigen Interviewstudien als dreistufig betrachtet: vom gemein-
samen ,we’ (,sustaining couplehood'; ,Til death do us part‘) tiber den langsamen
Wechsel (;maintaining involvement’; ,creating distance’; ;we - but ...) zum ,I
(;moving on‘). Die Phasen sind jeweils abhdngig von der Wahrnehmung und
den gemeinsamen Aktivititen der Partner*innen (Beard et al. 2012; Hellstrom,
Nolan & Lundh 2007; Kaplan 2001; Molyneaux 2012). Die vereinzelten Akti-
vititen, die z.B. die Phase des ,wirs® bzw. den Erhalt der Paarbeziehung oder
auch die anderen Phasen bestimmen, wurden jedoch nicht vertieft in den Blick
genommen. Es mangelt an Praxistheorien und interaktionistischen Ansatzen und
(haufig damit einhergehend) an Studien, welche die Paarbeziehung nicht lediglich
als eine Zusammenfiithrung der Perspektiven beider Partner*innen verstehen
(McGovern 2011; Weicht & Tolhurst 2023). Phdanomenologische und interaktio-
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nistische Ansétze, die nicht nur die gemeinsame Konversation (manchmal auch
als Interaktion) der Partner*innen in den Blick nehmen, sind rar (ebd.). Noch
seltener sind Arbeiten, welche die leibkorperliche Interaktion der Partner*innen
auflerhalb von Interviews untersuchen. Zu nennen sind hier Barbara Tallmann
(2019), Denise de Waal (2019), Geraldine Boyle (2013 und 2014) und Jane M.
Mullins et al. (2023).

Auch das Zuhause als Setting fiir die Paarbeziehung bei Demenz wurde bisher
nur wenig erforscht (vgl. Gopinath, Peace & Holland 2018). Es wurden jedoch
Initiativen entwickelt und zahlreiche wissenschaftliche Arbeiten geschrieben,
die das Konzept ,aging in place’ (Wiles et al. 2012) fiir dltere Menschen propa-
gieren. Dabei wird konzeptuell daran gearbeitet, dass dltere und insbesonde-
re gesundheitlich beeintrachtige Menschen mdglichst ,gut® zuhause leben und
altern konnen. Grund fiir die Aktualitat dieses Konzepts, wenn nicht gar dieser
Bewegung, ist nicht zuletzt die wissenschaftliche Erkenntnis, dass ein ,aging in
place® das Wohlbefinden sowie den Krankheitsverlauf positiv beeinflussen kann
(McClendon, Smyth & Neundorfer 2006).

Es lasst sich festhalten, dass die Forschungsliicke hinsichtlich der Paarbezie-
hung bei Demenz vor allem methodisch bedingt ist: Es gibt nur wenige Arbeiten,
welche die Perspektive beider Partner*innen einbeziehen, da es kaum ethnografi-
sche Studien zu dem Thema gibt. Zur Untersuchung der Interaktion von Paaren
mit Demenz werden ethnografische Daten, im besten Fall Videos, benétigt. Zwar
gibt es viele videografische Studien im Kontext von Demenz (z.B. Beer et al. 2024;
Campbell & Ward 2018; Kindell & Wilkinson 2018; Nover 2021), jedoch nicht
viele, die Videodaten zur Untersuchung der Kommunikation von Paaren mit
Demenz untersuchen. Diese Studien fokussieren auflerdem lediglich die Inter-
aktion der Partner*innen, ohne die Paarbeziehung in einem Wissenskontext zu
betrachten (z. B. Majlesi, Nilsson & Ekstrom 2018; Kim et al. 2024).

In dieser Studie beabsichtige ich, die genannte Forschungsliicke zu fiillen,
indem ich mittels eines ethnografischen Ansatzes die Interaktion unter Einbezug
der subjektiven Perspektiven und des Wissens der Partner*innen bei Demenz
im hauslichen Umfeld untersuche. Eine Besonderheit meiner Forschung liegt im
langen Untersuchungszeitraum sowie in der Verwendung von Videoaufnahmen
wihrend der teilnehmenden Beobachtungen.

Der ethnografische und auch interaktionistische Ansatz ermoglicht es, die
bereits genannten Forschungsbefunde - etwa hinsichtlich des Beziehungswan-
dels oder der sich verdndernden Rollen und Identitdten der Partner*innen —
unter Einbezug beider Perspektiven in ihrem Vollzug zu beobachten. Auf diese
Art und Weise ist es zudem moglich, Aussagen liber den ,Status quo’, wie etwa
Kommunikationsformate, die den Erhalt der Beziehung oder das ,Wir‘ der Paare
begiinstigen, zu untersuchen und dabei leibkorperliche Aspekte einzubeziehen.
Hinzugezogen werden biografische und weitere im Feld erhobene Informationen
tiber die Partner*innen und tiber die Paarbeziehung. Im Zentrum steht die bisher
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unbeantwortete Frage, wie Paare mit Demenz ihre Beziehung kommunikativ (re-)
konstruieren - bislang wurde diese Thematik allenfalls ausschnitthaft behandelt.

1.4 Studienbeschreibung®

Das Forschungsdesign wurde im Rahmen des DFG-Projekts ,Kommunikation &
Demenz™ konzipiert, in welchem ich als eine von zwei ethnografischen Forsche-
rinnen fiir dreieinhalb Jahre angestellt war. Ziel des Projekts war es, den Verlust
und den Wiederaufbau von Kommunikationsmacht zwischen Menschen mit
Demenz und ihren pflegenden Angehérigen zu erforschen. Die Entscheidung fiir
das Erhebungssetting fiel auf das hdusliche Umfeld, da sich die Kommunikation
zwischen den Familienmitgliedern besser zuhause als in einer Pflegeunterkunft
oder etwa in der Offentlichkeit untersuchen lisst. Bei der Rekrutierung hatten wir
es nicht explizit auf Paare abgesehen, jedoch meldeten sich hauptsachlich (Ehe-)
Paare bei uns. Insgesamt wurden fiinf Paare ausgewdhlt, wobei eines aufgrund
des Versterbens des Mannes mit Demenz friihzeitig ausschied. Meine Kollegin
und ich begleiteten jeweils zwei Paare {iber einen Zeitraum von etwa drei Jahren.
In ungefihr halbjahrlichen Abstinden besuchten wir die Paare sechs Wochen
lang einmal pro Woche zuhause oder unternahmen gemeinsame Aktivititen.
Die Paare wurden ,aufgeteilt’, sodass die Forscherinnen immer mit denselben
Paaren Zeit verbrachten.

Die Interaktionen umfassten héaufig personliche Gesprache bei den Paaren
zuhause. Zu den gemeinsamen Unternehmungen gehérten z.B. Spazierginge,
Café-Besuche oder Einkdufe. Am Ende jedes Beobachtungstages wurden Feld-
notizen verfasst oder Sprachmemos aufgenommen. Einmal pro Halbjahr nahm
ich die Kamera mit und filmte die Situation bzw. das Paar sowie mich selbst. Es
gibt Aufnahmen vom gemeinsamen Essen, vom gemeinsamen Musizieren und
von simplen sowie intensiven Unterhaltungen. Als Teil der Situation war es mir
wichtig, auch Teil der Videoaufnahmen und in der Folge der Videoanalysen zu
sein. Die Besuche und gemeinsamen Aktivititen wurden eher als beobachtende
Teilnahmen anstatt als teilnehmende Beobachtungen betrachtet. Im Vordergrund
der Feldbesuche stand folglich die Teilnahme der Forscherin am Geschehen. Mei-
ne oberste Prioritit lag stets darin, dass sich die Paare wohlfiihlten und mich eher
alsangenehme Gesprachspartnerin und eine Art Familienfreundin wahrnahmen,
anstatt als distanzierte oder neutrale Beobachterin. Ziel war es, ein Vertrauen zu
den Paaren aufzubauen und die Forschungssituation so angenehm wie moglich

10 Dies stellt eine kurze Zusammenfassung des Studiendesigns dar. Detaillierte Erklarungen
zur ethnografischen Vorgehensweise und Reflexion sind in Kapitel 4 (,,Ethnografische Stu-
die zweier Paare mit Demenz®) zu finden.

11 DFG-Projektnr.: GZ RE 1354/20-1.
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zu gestalten. Da die Paare keine Aufwandsentschiddigung erhielten, war es mir
ein Anliegen, durch Aufmerksamkeit und Anteilnahme etwas zuriickzugeben.
Die lange Untersuchungszeit erméglichte die Erhebung einer grofien Menge an
unterschiedlichen Daten. Aufgrund der geringen Fallzahl konnten die Daten
mithilfe verschiedener Auswertungsmethoden umfassend und zum Teil sehr
detailliert analysiert werden. Es ergibt sich eine Methodentriangulation, beste-
hend aus wissenssoziologischer Hermeneutik und einem Grounded Theory-
Ansatz. Im Kontext der hermeneutischen Interpretation wurden iiberdies die
Videoaufnahmen mithilfe der Video-Interaktionsanalyse ausgewertet, die auf
ethnomethodologischen Prinzipien und Begriffen basiert.

1.5 Uberblick iiber die einzelnen Kapitel der Arbeit

Im folgenden Kapitel ,Demenz als biopsychosoziales Phinomen* (Kapitel 2) wird
die dieser Arbeit zugrundeliegende Perspektive auf Demenz erortert. Anhand
der Definition von Demenz als ein biopsychosoziales Phanomen wird verdeut-
licht, warum und inwiefern Demenz nicht nur ein Anliegen der Medizin und
angrenzender Disziplinen ist, sondern auch in den Sozialwissenschaften bzw.
aus soziologischer Perspektive untersucht werden sollte. In dem Kapitel wird
auflerdem aufgezeigt, welchen Stellenwert die Paarbeziehung in der Versorgung
von Menschen mit Demenz einnimmt, und inwieweit das bestehende Versor-
gungssystem fiir betroffene Paare von Relevanz ist.

In Kapitel 3 (,Rolle und Gestaltung der Paarbeziehung bei Demenz‘) werden
der theoretische Bezugsrahmen und einzelne fiir diese Studie relevante For-
schungsarbeiten aus der Paarbeziehungsforschung bei Demenz dargestellt. Nach
einer Verortung der Paarbeziehung in der Soziologie wird der kommunikative
Konstruktivismus als Theorie und Methodologie erldutert. Daran anschlieflend
werden empirische und theoretische Studien zur Kommunikation und Inter-
aktion bei Demenz vorgestellt und in den Kontext von Paarbeziehungen bei
Demenz gesetzt. Abschlieflend werden Theorien zur Bindungs- und Kommu-
nikationsmacht sowie zur Rolle von Identitit bei Demenz und zum Einfluss der
Paarbeziehung auf die Identitét erortert.

Kapitel 4 (,Ethnografische Studie zweier Paare mit Demenz) dient der Dar-
stellung und Reflexion der ethnografischen Studie. Nach einer kurzen Einfiih-
rung in die soziologische Ethnografie wird die fokussierte Ethnografie als Metho-
de der Wahl im Kontext der Lebenswelten von Paaren mit Demenz erlautert. Es
folgen Beschreibungen des untersuchten Forschungsfeldes und der Vorgehens-
weise im Rahmen der Studie sowie Reflexionen zur Rolle der Forscherin und des
Forschungssettings.
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In Kapitel 5 (,Wissenssoziologischer Zugang und Methoden‘) werden die
methodologischen Grundlagen der Studie erldutert. Dazu gehoren zwei grund-
legende Herangehensweisen aus dem interpretativen Paradigma, die sequenzielle
(Einzelfall-)Analyse sowie die Daten- und Perspektiventriangulation. Da ein
Teil der erhobenen Daten in hermeneutischen Gruppeninterpretationssitzungen
ausgedeutet wurde, wird es in dem Kapitel auch um den Hintergrund und die
Methodik dieser Sitzungen gehen. Die sequenziellen Videoanalysen dieser Studie
beruhen auf einer ethnomethodologischen Herangehensweise, welche ebenfalls
in dem Kapitel dargestellt wird. Des Weiteren wird die Videografie als ethno-
grafische Methode sowie das Auswertungsverfahren Video-Interaktionsanalyse
erldutert. Die nicht-videografischen Daten, insbesondere die Feldmemos, wurden
mithilfe der Grounded Theory analysiert, weshalb auch dieser Methodologie ein
Unterkapitel gewidmet ist.

Kapitel 6 (,Wissenssoziologisch-hermeneutische Einzelfallanalysen®) stellt
das Herzstiick dieser Arbeit dar. Hier werden die hermeneutisch-wissensso-
ziologischen Einzelfallanalysen der beiden untersuchten Paare mit Demenz
beschrieben. Nach der getrennten Beschreibung der Einzelfallanalysen werden
die ko-konstruktiven Beziehungsstrukturen der Paare miteinander kontrastiert.
Es werden die Unterschiede sowie die Gemeinsamkeiten dargestellt und abschlie-
lend zusammengefasst.

In Kapitel 7 (,Ausblick®) werden die Ergebnisse der Studie vor dem Hin-
tergrund der Desiderate zukiinftiger Studien zum Thema Paarbeziehung bei
Demenz diskutiert. Dazu gehort insbesondere die Relevanz der Kommunika-
tionsweise von Paaren mit Demenz bereits vor der Erkrankung, ebenso wie die
Notwendigkeit der Sensibilitat der Forschenden und die Bedeutung triadischer
Beobachtungssituationen im Kontext der Forschung mit Menschen mit Demenz.

Kapitel 8 (,Starken und Limitationen der Studie®) handelt einerseits, mit Blick
auf die Ergebnisse dieser Arbeit, von den Stirken der Studie. Andererseits wer-
den die Herausforderungen des Forschungsdesigns sowie seine Limitationen
dargestellt.
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2. Demenz als biopsychosoziales Phanomen

Eine Demenzerkrankung wirkt sich nicht nur auf die diagnostizierte Person aus.
In einer Paarbeziehung, in der eine Person die Diagnose Demenz erhalten hat,
wird die Demenzerkrankung miteinander ausgehandelt. Es ist daher wichtig, zu
verstehen, welchen Einfluss die Erkrankung auf Paare und ihren Lebensalltag
nimmt. Im Folgenden wird Demenz in ihren Konzeptionen als medizinisch und
sozial vorgestellt. Des Weiteren werden die gesellschaftlichen Herausforderungen
erldutert sowie das institutionelle Versorgungssystem fiir Menschen mit Demenz,
in welches zumeist sowohl die betroffenen Personen als auch ihre Partner*innen
einbezogen werden.

Demenz ist nicht nur ein biomedizinisches Syndrom bzw. eine Krankheit,
die durch hirnphysiologische Prozesse und entsprechende Symptomatik bedingt
ist. Sie nimmt auch einen Einfluss auf die Person mit Demenz bzw. ihre Identitét
und erfordert zumeist den Einbezug Angehoriger.

Deshalb wird Demenz auch als ein biopsychosoziales Phdnomen (Bodecker
2015a; Halek & Riising 2020; Sabat 2008) bezeichnet: Menschen mit Demenz blei-
ben Personen mit einer Identitét, welche tiber die Identifikation mit der Demenz-
diagnose hinausgeht und sie sind in soziale Beziehungen verwickelt, die sie aktiv
mitgestalten und die sich maf3geblich auf ihre Person, ihre Lebensqualitit und
sogar den Verlauf der Erkrankung auswirken (Fuchs 2018; Hellstrém, Nolan &
Lundh 2007; Hydén 2014; Kitwood 1997a; Kontos 2014; Molyneaux et al. 2012;
Nebowsky 2024; Nebowsky & Spiekermann 2021; Sabat & Harré 1994; Ziegert,
Ross & Rodriguez 2023).

Héufig sind Menschen mit Demenz bereits zum Zeitpunkt der Diagnosestel-
lung aufihr soziales Umfeld angewiesen, z. B. wenn Vergesslichkeit oder Orien-
tierungslosigkeit gehduft auftreten und zu einem Risiko fiir das Wohlergehen der
Person werden (vgl. Bundesministerium fiir Gesundheit 2023). In den meisten
Fillen werden sie im Verlauf der Erkrankung in einem existenziellen Mafle auf
wenigstens eine soziale Beziehung oder eine Pflegeperson angewiesen sein, die
sie im Alltag begleitet. Diese Begleit- und Pflegeperson ist in mindestens zwei
Drittel aller Félle in den ersten Jahren ein Familienmitglied (Ehrlich & Kelle 2019),
welches einen entscheidenden Einfluss auf die Lebensqualitdt des Menschen mit
Demenz, den Erhalt der Wiirde der Person sowie den Verlauf der Erkrankung
nimmt (McGovern 2011 und 2012).

Einen besonderen Einfluss nimmt die Ehepartner*in, die nicht nur tiber die
Art des gemeinsamen oder getrennten Fortlebens mitentscheidet, sondern hiu-
fig auch eine intime Beziehung mit der Person mit Demenz fithrt (vgl. Berger
& Kellner 1965). Die intime Partnerschaft bzw. die Paarbeziehung bei Demenz
sind Chance und Herausforderung zugleich: Fiir die Person mit Demenz kann
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die Paarbeziehung eine Absicherung fiir Aufmerksamkeit und Zuneigung sein.
Fir beide Partner*innen bedeutet es viel Arbeit, die gemeinsame Beziehung
trotz Demenz weiterzufithren und sie dabei moglichst angenehm zu gestalten
(Beard et al. 2012). In vielen Fillen jedoch wird die Belastung fiir die pflegende
Partner*in zu grofi. Insbesondere die Pflege stellt eine enorme Herausforderung
dar. In den meisten Fillen folgt, dass die Betreuung und Pflege nicht mehr im
héduslichen Setting stattfinden bzw. die Person mit Demenz in eine Pflegeein-
richtung umzieht (vgl. von Kutzleben 2018). Dies bedeutet entsprechend auch,
dass die Partner*innen dann nicht mehr zusammenleben und ein intimes Bezie-
hungsverhiltnis nur noch bedingt umsetzbar ist.

In vielen Versorgungsverldufen ist zu beobachten, dass das Fortschreiten der
Erkrankung in der Pflegeeinrichtung beschleunigt ist, wohingegen Menschen mit
Demenz, die zuhause umsorgt werden, korperliche und kognitive Fahigkeiten
linger beibehalten (Colloby, Whiting & Warren 2022). Das gemeinsame Zuhause
hat zusétzlich den Vorteil, dass es eine vertraute Umgebung fiir die Person mit
Demenz darstellt und eine solche wichtig ist, damit sich die betroffene Person bei
Orientierungsschwierigkeiten moglichst gut zurechtfinden kann. Das hausliche
Setting kann iiberdies z. B. zum langeren Erhalt der Identitdt und der Unabhén-
gigkeit beitragen (Wiles et al. 2012).

Es lasst sich zusammenfassen, dass soziale Beziehungen bei Demenz eine
wichtige Rolle spielen und Demenz als ein biopsychosoziales Phanomen nicht
als von der sozialen Umwelt des Menschen mit Demenz unabhéngig betrachtet
werden kann.

2.1 Medizinische Konzeptionen von Demenz

Fiir die Fragestellung dieser Arbeit bzw. zur Beantwortung der Frage, wie eine
Paarbeziehung, wenn eine*r die Diagnose Demenz erhalten hat, laufend kom-
munikativ ko-konstruiert und somit erhalten wird, ist die medizinische Klassi-
fikation der Erkrankung eher nebensachlich. Der Grund dafiir liegt in der Klas-
sifikation der Erkrankung selbst: ,Demenz ist ein Uberbegriff fiir eine Vielzahl
von demenziellen bzw. neurodegenerativen Erkrankungen mit ganz unterschied-
lichen symptomatischen Auspriagungen. Selbst bei gleicher Demenzform ist jede
Person anders betroffen — abhangig davon, was die Demenz ausgeldst hat,"” in
welchem Gesundheitszustand sich die betroffene Person befindet und wie gut

12 Man unterscheidet zwischen priméren und sekundéiren Demenzen (Schénborn 2018,
S.5). Primire Demenzen haben ,hirnorganische Ursachen® (Wegweiser Demenz 2024),
sekundére kénnen aus anderen Erkrankungen resultieren (Bundesministerium fiir Ge-
sundheit 2021) oder etwa z.B. aus einem Vitaminmangel oder einer Schilddriisenproble-
matik (Schénborn 2018).
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sie kognitiv aufgestellt ist (World Health Organization 2025). Des Weiteren ver-
andern und/oder verschlechtern sich die Symptome typischerweise bei Demenz
fortlaufend. Es kann folglich kaum von dem ,einen‘ Krankheitsbild gesprochen
werden, welches eine Paarbeziehung auf fiir diese Krankheit typische Art und
Weise beeinflusst. Es konnen jedoch ein paar Punkte festgehalten werden, die
medizinisch und pflegerisch fiir beinahe jede Demenzerkrankung gelten und
somit fast jede Paarbeziehung bei Demenz beschweren: Zum einen gehért dazu
das bereits genannte progrediente Fortschreiten der Erkrankung. In jeder von
Demenz betroffenen Paarbeziehung, sofern die Partner*in nicht durch ungliick-
liche Umstande frith verstirbt, stellt diese fortwdhrende Verdnderung fiir die
Partner*innen eine Herausforderung dar. Immer wieder miissen sie sich auf eine
neue Ausgangssituation einstellen. So kann es etwa sein, dass die Partner*in mit
Demenz heute noch allein spazieren gehen kann und bereits zwei Monate spiter
Orientierungsschwierigkeiten bekommt, sodass sie etwa nicht allein wieder nach
Hause findet. Eine weitere ,Gemeinsamkeit ist die Einzigartigkeit jedes Falles,
welche auch abhéngig ist von der medizinischen Symptomatik der Person mit
Demenz. Meine ehemalige Projektkollegin, Carmen Birkholz, pflegte immer
zu sagen: ,Kennst du einen Menschen mit Demenz, kennst du einen Menschen
mit Demenz® (z. B. auch Birkholz 2020). Dies gilt fiir eine Partnerschaft, an der
gleich zwei verschiedene Menschen beteiligt sind, umso mehr: ,Kennst du eine
Partnerschaft mit Demenz, kennst du eine Partnerschaft mit Demenz'.

Ein letzter, alle Paare mit Demenz verbindender Faktor, ist das Pflegesystem.
In Deutschland durchlaufen Menschen mit Demenz (und ihre Angehdrigen) ganz
dhnliche Pflegestationen. Auch diese einzelnen Pflegestationen wirken sich auf
die Demenzsymptomatik, die Person mit Demenz sowie die Partnerschaft aus.
Auf die mit dem Versorgungssystem verbundenen Aspekte werde ich im Folgen-
den noch einmal expliziter eingehen.

Natiirlich gibt es auch hiufigere und zum Teil systematisch auftretende Krank-
heitssymptome bei Demenz. Diese sind grundsitzlich Demenz-formspezifisch.
So ist bei einer Alzheimer-Demenz sehr haufig das Gedéachtnis betroffen. Da die
Alzheimer-Demenz weit verbreitet ist bzw. zwei von drei aller Demenzdiagnosen
ausmacht (Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen 2023), wird
Vergesslichkeit als Symptom generell mit ,Demenz’ verkniipft. In erster Linie
bedeutet Demenz jedoch (aus rein medizinischer Perspektive) allgemein ,eine
sekundare Verschlechterung einer vorher grofleren geistigen Leistungsfédhigkeit®
(Forstl & Lang 2011, S. 6). Erst wenn die Symptome zu einer ,,deutlichen Beein-
trachtigung der Alltagsbewaltigung fithren®, diirfe von einer leichten Demenz
gesprochen werden (ebd., S. 6). Neben intellektuellen Defiziten, wie z. B. Stérun-
gen der Aufmerksamkeit und Konzentration, gehoren zur Diagnose héaufig auch
»Veranderungen der Gemiitslage, des Antriebs und des Sozialverhaltens® (ebd.,
S. 6). Zum Verstandnis der Symptomatik bei Demenz ist es hilfreich, sich die
verschiedenen priméren (hirnphysiologischen) Demenz-Formen vor Augen zu
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filhren: Grob unterscheidet man zwischen der Alzheimer-Demenz (60-65 Pro-
zent), der vaskuldren Demenz bzw. den gefiflbedingten Demenzformen (20-30
Prozent), Mischformen (zwischen z.B. diesen beiden Formen [15 Prozent]) und
weniger hdufig auftretenden priméren Formen (z. B. Lewy-Body-Demenz) (5-15
Prozent) (Bundesministerium fiir Gesundheit 2021). Je nach Demenzerkrankung
und natiirlich je nach Fall sind unterschiedliche Bereiche des Gehirns betroffen
bzw. degeneriert (es befindet sich dort weniger Hirnmasse). Bei der frontotem-
poralen Demenz wird dieser Zusammenhang deutlich, da aufgrund der Betrof-
fenheit des Frontotemporallappens die Personlichkeit der Person beeintrachtigt
wird (Wegweiser Demenz 2024).

Die Alzheimer-Demenz und vaskulire Demenzen unterscheiden sich nicht
sehr deutlich hinsichtlich der Symptome. Bei beiden Krankheiten (deutlicher
jedoch bei der Alzheimer-Demenz) ist das Gedéchtnis betroffen. Bei den vasku-
liren Demenzen kommt es hiufiger zu korperlichen Beeintrachtigungen (Bun-
desministerium fiir Gesundheit 2021). Der Unterschied liegt hier eher in den
auslosenden Faktoren im Gehirn: Wéhrend bei der Alzheimer-Demenz mitunter
eine Ansammlung von Plaques vorliegt,” welche zum Absterben der Nervenzellen
fithrt, definiert die vaskuldren Demenzen eine Durchblutungsstérung im Gehirn.
Des Ofteren sind dafiir Schlaganfille (zum Teil auch mehrere) verantwortlich. Da
diese in verschiedenen Hirnregionen auftreten konnen, kénnen die Symptome
vielseitig sein (vgl. MSD Manual 2025).

Bei den zwei untersuchten Fillen dieser Arbeit liegt je eine Alzheimer-Demenz
und eine vaskuldre Demenz vor. Deshalb werde ich nun noch etwas genauer auf
den jeweils typischen Verlauf der Erkrankungen eingehen. Bei der Alzheimer-
Demenz betriagt die Lebenserwartung ab den ersten Symptomen ca. drei bis
zehn Jahre, abhingig unter anderem davon, wie alt die Person zu Beginn der
Erkrankung ist (Bundesministerium fiir Gesundheit 2021). Anfangs fallen die
Symptome kaum auf, zumeist sind es leichte Gedachtnisliicken und Stimmungs-
schwankungen, die sich schleichend manifestieren. Diese gehen mit der Abnahme
der Lern- und Reaktionsfahigkeit einher sowie ersten Anzeichen von Sprachpro-
blemen bzw. Kommunikationsschwierigkeiten (ebd.). Haufig erleben die Betrof-
fenen auch Orientierungsprobleme unterschiedlichster Art. In dieser Zeit sind
sich die Betroffenen der Veranderungen bewusst und erleben deshalb Gefiihle
wie Wut, Angst und Scham (vgl. ebd.). Mit der Zeit werden alltédgliche Aufgaben
wie Korperpflege und Nahrungsaufnahme zunehmend herausfordernd, und die
Gedaichtnisprobleme verschirfen sich erheblich. Ab diesem Zeitpunkt werden
Unterstiitzung und Pflege durch andere notwendig. Im spateren Stadium sind die
Betroffenen vollstindige auf Pflege angewiesen, erkennen ihre Familienmitglie-
der nicht wieder und konnen so gut wie gar nicht mehr verbal kommunizieren.

13 Die genauen Ursachen fiir die Alzheimer-Demenz sind noch nicht bekannt (Bundesminis-
terium fiir Gesundheit 2021).
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Eine vaskuldre Demenz kann (z. B. aufgrund eines grofieren Schlaganfalls)
zu einer plotzlichen Veranderung des Gesundheitszustands fithren. Sie kann
jedoch auch, z. B. aufgrund nur kleinerer Schlaganfille, stetig fortschreiten. Die
Betroffenen haben z.B. ein verlangsamtes Denken und allgemeine kognitive
Schwierigkeiten (etwa in der Planung oder Aufgabenl6sung). Es kénnen Symp-
tome auftreten, die fiir einen Schlaganfall typisch sind, wie etwa eine einseitige
korperliche Beeintrachtigung oder Schwierigkeiten beim Sprechen oder Sehen.
Oft wird die Koordination beeintrachtigt und es wird beobachtet, dass Betroffene
»grundlos weinen oder lachen® (MSD Manual 2025). Die meisten Betroffenen
habe eine Lebenserwartung von unter fiinf Jahren nach Beginn der Symptome
(ebd.).

2.2 Demenzin der Gesellschaft

Die beschriebenen Krankheitssymptome bei Demenz wirken sich negativ auf
die Wahrnehmung von Menschen mit Demenz in der Gesellschaft aus. Sie f6r-
dern reduktionistische und defizitorientierte Vorstellungen {iber Menschen mit
Demenz (Heimerl et al. 2019), die wiederum zu Stigmatisierung und Exklusion
der Betroffenen fiithren.

Die Exklusion von Menschen mit Demenz aus dem 6ffentlichen Leben resul-
tiert auflerdem oft aus ihrer tendenziellen Gebundenheit an das hausliche Umfeld
oder Pflegeeinrichtungen - z.B. aufgrund von Orientierungsproblemen oder
korperlichen Beeintrachtigungen. Infolgedessen sind Menschen mit Demenz
stark an bestimmte Orte und damit auch an Institutionalisierungsformen und
-prozesse gebunden.

Obwohl die Paarbeziehung im hiuslichen Umfeld bei Demenz erheblich an
Bedeutung gewinnt im Vergleich zu Pflegeeinrichtungen, in denen Partner*innen
nur noch zu Besuch kommen konnen, wird der institutionalisierte Versorgungs-
verlauf in Deutschland auch im hiuslichen Umfeld relevant. Im Folgenden wird
verdeutlicht, dass Stigmatisierungsprozesse von Menschen mit Demenz die Ver-
sorgung und das Wohlergehen beeintrachtigen, wobei die Art der Versorgung
wiederum den Grad der Stigmatisierung beeinflusst. Der Versorgungsverlauf
erweist sich als relevant fiir beide Partner*innen.

Stigma
Trotz der Vielfalt an Symptomen und ihrem zum Teil frithen Einsetzen, wird
Demenz weitldufig immer noch lediglich als eine Krankheit verstanden, die

dltere Menschen vergessen lasst. Menschen mit Demenz stellt man sich in Pfle-
geeinrichtungen und in Krankenhdusern oder allein zuhause vor. Wer Demenz
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hat, wird nicht mehr als alltagsfahig betrachtet und wie ein Kind behandelt (vgl.
Schweda & Jongsma 2018). Im Gegensatz zu Kindern werden ihnen auch noch
Grundbediirfnisse abgesprochen, wie das Bediirfnis nach korperlicher oder geis-
tiger Aktivitdt oder nach Verstindnis bzw. grundlegender Empathie. Dabei ist die
Erkrankung, wie bereits erldutert, so vielfaltig wie unterschiedlich der Mensch
sein kann. Auch das Alter der Diagnosestellung variiert enorm: Das Alter von
Menschen zum Zeitpunkt der Diagnosestellung liegt zwischen ca. 30 und ca. 85
Jahren, wobei die Haufigkeit des Auftretens mit dem Alter zunimmt (vgl. Vieira
et al. 2013). Das Vergessen betrifft vor allem Menschen mit einer Alzheimer-
Diagnose, die bei der Diagnosestellung zumeist tiber 80 Jahre alt sind (Alzheimer’s
Disease International 2019). Dabei ist das allgemeine Feld der demenzbedingten
Symptome viel weitldufiger: So gibt es eine ganze Reihe demenzieller Sprach-
stérungen (sogenannte ,Aphasien‘) (s. Krupp & Thode 2016) und in fast jedem
Fall treten korperliche Einschrankungen auf, die wiederum auf verschiedenste
Wahrnehmungsbeeintrachtigungen zuriickzufiithren sind. Menschen mit einer
frith einsetzenden (,early onset) frontotemporalen Demenz werden sozial auffal-
lig, indem sie etwa anziiglich oder ausfallend werden (Pressman & Miller 2014).

Im Umgang mit Menschen mit Demenz wird hiufig die Krankheit in den
Vordergrund gestellt und das, was verloren gegangen ist — anstelle dessen, was
erhalten geblieben ist. Das, was den Menschen ausmacht - sein Wesen, Erleben,
seine Fahigkeiten und Gefiihle — verschwindet hinter der Diagnose. Noch vor-
handene Handlungsfertigkeiten sowie Interaktionskompetenzen werden nicht
mehr erkannt. Dabei behalten Menschen mit Demenz Ausdrucks- und Ent-
scheidungskompetenzen und handeln trotz der durch die Demenz bedingten
Verstandigungsschwierigkeiten grundsitzlich zielgerichtet und sinnhaft, auch
wenn wir diesen Sinn nicht mehr nachvollziehen kénnen (vgl. Innes 2014; Kotsch
& Hitzler 2013; Welling 2004). Sie bleiben folglich semiotische Subjekte (vgl.
Sabat & Harré 1994).

Solche Stigmatisierungen beeinflussen die Lebensqualitdt der Menschen
mit Demenz und ihrer pflegenden Angehorigen, eingeschlossen der intimen
Partner*innen, negativ (Prince et al. 2014). So kann das Stigma dazu fiihren, dass
der Verwandten- und Bekanntenkreis um die Person mit Demenz und um das
Paar herum reduziert Kontakt sucht (Nolan et al. 2006). Aufgrund einer Internali-
sierung des sozial zugeschriebenen Stigmas kann es aber auch andersherum sein,
dass sich die Partner*innen mit Demenz selbst nicht um ihre sozialen Kontakte
bemiihen (Pozzebon, Douglas & Ames 2016). Diese Dynamik der Stigmatisie-
rung fiihrt dazu, dass Paare mit Demenz isoliert werden bzw. sich selbst isolieren
(Urbanska, Szczesniak & Rymaszewska 2015). Sie werden somit von der Gesell-
schaft ausgeschlossen (vgl. Radvanszky, Weidmann-Hiigle & Biller-Andorno
2022). Diese Stigmatisierungsprozesse haben auch auf die Paare mit Demenz, die
in dieser Studie untersucht wurden, einen Einfluss und sie stehen in Verbindung
mit dem Versorgungsverlauf bei Paaren mit Demenz. So kann die gewdhlte Form
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