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"

Vorwort

Es ist an der Zeit, dass sich die Forschung auch dlteren Menschen mit Migrations-
hintergrund und ihrer Pflegebediirftigkeit annimmt. In diesem Zusammenhang
ist der Titel des vorliegenden Buches sehr treffend gewahlt: Lebenswelten von Men-
schen mit Migrationserfahrung und Demenz. Allein durch die Lebenswelten im
Migrationsprozess sind diese Menschen enormen Herausforderungen ausgesetzt,
denen sie mit unterschiedlichen Ressourcen und Erfolgen entgegentreten. Hinter
der Bezeichnung «Menschen mit Migrationserfahrung» verbirgt sich eine duflerst
heterogene Gruppe von Personen aus verschiedensten Herkunftslandern und Kul-
turen. Im Jahre 2012 lebten in Deutschland bereits 16,3 Millionen Menschen mit
Migrationshintergrund, die mehr als 20,0 % der Gesamtbevolkerung ausmachten.
Darunter sind Menschen mit 190 Nationalititen subsumiert. Dass sich die sozio-
okonomischen Lebenssituationen, das Bildungsniveau und der Aufenthaltsstatus
sehr unterscheiden, liegt nahe. Erkldrungsansitze fiir psychische Stérungen,
Krankheitsverstdndnis und damit in entscheidendem Mafle auch Behandlungs-
erwartungen sowie Compliance und Adhérenz sind von kulturellen Einfliissen
geprigt, ebenso auch die Vorstellungen von Pflege. Im Alltag bedeutet dies, dass
sich der kulturelle Hintergrund von Arzt und Patient hdufig unterscheiden. Reicht
zum Beispiel ein Arzt seiner muslimischen Patientin bei der Begriiffung wohlge-
meint die Hand, so kann dies leicht zu Irritationen auf Seiten der Patientin fithren.
Nur eine respektvolle Nachfrage: «Wie begriif3t man sich in IThrer Kultur?» konnte
das Vertrauen zum behandelnden Arzt stirken und einen «Tiiroffner» fiir eine
erfolgreiche Behandlung darstellen. Ebenso kann es sich auch in der Pflege verhal-
ten. Wir sollten uns vor Augen fithren, dass in Deutschland schon 1,8 Millionen
Menschen iiber 60 Jahre einen Migrationshintergrund haben, fiir 2030 wird eine
Zahl von 2,86 Millionen vorausgesagt.

Wihrend die Schwierigkeiten des Alterns keinen grofien Unterschied zu ein-
heimischen élteren Menschen machen, sind es die Umstidnde, mit denen sie in
Deutschland zurechtkommen miissen. Denn tiber 90% der tiirkischstimmigen
Seniorinnen und Senioren in der Altersgruppe von 65 bis 79 Jahren stufen ihre
Deutschkenntnisse als «gar nicht bis nur mittelméif3ig vorhanden» ein. Bei den 55-
bis 64-Jahrigen ist die Lage unwesentlich besser: Uber 80% von ihnen haben
grofie Sprachdefizite.
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12 Vorwort

Sind wir auf diese Menschen in der Diagnostik vorbereitet? Nein. Nach wie vor
gelingt es uns oft nicht, die transkulturelle Kommunikation zwischen Arzt und
Patient mit Migrationshintergrund herzustellen, so dass sprachliche und kultur-
gebundene Missverstandnisse nicht ausgeschlossen werden konnen. Oft ist zum
Beispiel bei einer Demenz die erlernte deutsche Sprache nicht mehr verfiigbar.
Auch Erinnerungen, die die Migration selbst betreffen, konnen verloren gehen, so
dass eine doppelte Desorientierung vorliegen kann. Die Betroffenen kénnen sich
zum Beispiel inmitten eines anatolischen Dorfes wihnen. Die Hinzuziehung eines
professionellen Sprach- und Kulturmittlers, die unverzichtbar ist, scheitert schon
an der Finanzierungsfrage, da die gesetzlichen Krankenversicherungen nicht ver-
pflichtet sind, die Kosten dafiir zu tibernehmen. Neben der Verstindigungspro-
blematik konnten bislang keine validen Testinstrumente zur Sicherung von Diag-
nosen, wie zum Beispiel Demenz, entwickelt werden. Die existierenden kdnnen
nicht einfach auf Menschen aus anderen Kulturen tibertragen, sondern miissen
auf diese normiert werden, um positive oder negative Ergebnisse zu vermeiden.
Und wenn die Diagnose dann feststeht: Wie sieht es mit der Pflege aus? Die trans-
kulturelle Pflege beriicksichtigt kulturell bedingte Unterschiede im Umgang mit
Krankheit und Erkrankten, unterschiedliche Schamgefiihle und Erfahrung von
Intimitat, unterschiedliche Korperpflege und individuelle Wiinsche, wie zum Bei-
spiel nach gleichgeschlechtlicher Pflege. Was ist mit familidren Strukturen? Diese
und andere Fragen konnten in interdisziplindren Forschungsansitzen beantwortet
werden, deren Ergebnisse in die Beratung, Diagnostik, Therapie und Versorgung
einflieflen sollten.

Einen Schritt in die Richtung stellt dieses Buch dar, das die Lebenswelten von
Menschen mit Migrationserfahrung und Demenz beleuchtet.

Meryam Schouler-Ocak
Leitende Oberiirztin der Psychiatrischen Universititsklinik der Charité
im St. Hedwig-Krankenhaus, Berlin, im Mai 2015
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Wir danken Michael Herrmann fiir die professionelle und akkurate Redaktion des
Textes und Jiirgen Georg fiir die wichtigen Lektoren-Impulse zum Buch.

Und wir danken Prof. Dr. Peter Sauer (INIB) und Sabina Dmuss (INIB), die uns
bei technischen und administrativen Fragen der Durchfilhrung immer wieder
hilfreich zur Seite standen.

Olivia Dibelius, Erika Feldhaus-Plumin, Gudrun Piechotta-Henze
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Einleitung

Angesichts des demografischen Wandels ist Demenz in den meisten Gesell-
schaften zu einem wichtigen und viel beachteten Thema geworden. Das Risiko,
von einem demenziellen Syndrom betroffen zu sein, steigt mit zunehmendem
Alter an.

In dem Forschungsprojekt Lebenswelten von demenziell erkrankten Migrantin-
nen und Migranten tiirkischer Herkunft und ihren Familien. Eine Untersuchung zu
Ressourcen und Belastungen war diese Thematik der Schwerpunkt. Die Konzentra-
tion lag auf den betroffenen Personen (und ihren Familien), die als sogenannte
Gastarbeiterinnen und Gastarbeiter vor mehr als vier Jahrzehnten - jung und
gesund - in die Bundesrepublik Deutschland und nach West-Berlin gekommen
sind und schwer gearbeitet haben.

Wie geht es diesen Menschen heute - als Rentnerin oder Rentner? In welcher
Lebenssituation befinden sie sich angesichts der Dreifachherausforderung von
Migration, Alter und Demenz? Und wie geht es ihren Angehérigen, das heifdt der
2. und 3. Generation, die zum Teil noch im Herkunftsland geboren wurden und
heute zu den sorgenden und pflegenden Generationen gehoren?

Die Forschungsgruppe préferiert einen transkulturellen Ansatz. Gleichwohl
haben wir uns in der Untersuchung auf die Personen beschrénkt, die einst aus der
Tiirkei gekommen sind. So konnten wir den Fokus auf die Heterogenitit der
Gruppe und der Generationen legen. Auch methodische Griinde sprachen gegen
einen Vergleich von Personen beziehungsweise Gruppen aus unterschiedlichen
Landern.

Es ist uns ein Anliegen, Menschen mit Demenz und Migrationserfahrung und
ihre pflegenden Angehorigen sowie die Versorgungssettings, deren Mitarbeitende
und Leistungstrigerinnen in den Blick zu nehmen. Viel zu lange haben diese Per-
sonen und dieser Bereich keine bis kaum Beachtung gefunden, weder auf gesell-
schaftlicher, politischer, wissenschaftlicher Ebene noch von Seiten der Versor-
gungsforschung oder der Praxiseinrichtungen. Lange Zeit fehlten Informationen
zu den Themen «Demenzsymptomatik», «Umgang und Pflege von Menschen mit
Demenz» und «Leistungen der Pflegekassen» in Sprachen wie Tiirkisch, Kurdisch,
Kroatisch, Russisch usw. ganzlich. Mittlerweile finden sich derlei mehrsprachige
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16 Einleitung

Informationsseiten im Internet oder auch als Flyer in Arztpraxen, bei Kranken-
kassen und beim Medizinischen Dienst der Krankenkassen.

Ahnlich stellt sich die Situation im Diagnostik- und Versorgungsbereich dar:
Auch hier werden erst in den vergangenen Jahren andere als schriftorientierte
deutschsprachige Diagnostikverfahren entwickelt (s. Kap. 3). Ambulant betreute
Wohngemeinschaften fiir Menschen mit Demenz, stationére Einrichtungen, Tages-
stitten und ambulante Pflegedienste zeigen durchaus intensive Bemithungen, auch
oder gar ausschliefSlich Menschen mit Migrationserfahrungen zu betreuen und zu
pflegen. Gleichwohl ist das Angebot noch zu gering und nicht vielfiltig genug.

Um zunichst einen Uberblick iiber Informations- und Versorgungsangebote zu
bekommen, wurde im vorliegenden Forschungsprojekt eine Dokumentenanalyse
durchgefiihrt, in der ausschliefSlich Informationsangebote rund um das Thema
«Demenz und Offentlichkeitsarbeit» fiir die Zielgruppe tiirkischsprachiger Men-
schen recherchiert wurden.

Nach dieser Recherche und um den genannten Defiziten begegnen zu kénnen,
haben wir uns den Menschen zugewendet, deren subjektive Lebenswelt sich durch
die demenzielle Erkrankung des Vaters, der Mutter, des Ehepartners usw. verdn-
dert hat. Die pflegenden Angehorigen wurden mittels leitfadengestiitzter Inter-
views nach ihren Ressourcen und Belastungen befragt.

Des Weiteren wurden verschiedenste Expertinnen interviewt, die beruflich mit
demenziell betroffenen Migrantinnen und Migranten und ihren Familienangeho-
rigen arbeiten, etwa in Form professioneller Beratungen, als Geschiftsfithrerin
einer Wohngemeinschaft fiir Menschen mit Demenz etc.

Um weitere differenzierte Einblicke zu erhalten, wurden zudem teilnehmende
Beobachtungen von Beratungssituationen mit Angehdrigen demenziell erkrank-
ter Menschen tiirkischer Herkunft sowie exemplarisch aus beiden Befragungs-
gruppen Einzelfallanalysen durchgefiihrt.

Im vorliegenden Buch erldutert zunachst Meggi Khan-Zvornicanin Transkultura-
litat. Sie fragt und erldutert: Das Fremde verstehen? — Eine theoretische Rahmung.

Sodann beleuchtet der Artikel von Tiirkan Yilmaz und Deniz Pamuk die Versor-
gungsstrukturen fiir Menschen mit Demenz in der Tiirkei.

Ergebnisse des Projekts TRAKULA stellen Umran Sema Seven, Inka Valeska
Braun, Elke Kalbe und Josef Kessler in ihrem Artikel Demenzdiagnostik bei Men-
schen tiirkischer Herkunft vor.

Die Ergebnisse des Forschungsprojekts Lebenswelten von demenziell erkrankten
Migrantinnen und Migranten tiirkischer Herkunft und ihren Familien finden sich
auf den nachfolgenden Seiten: Ein Uberblick iiber das Forschungsvorgehen von
Olivia Dibelius, Erika Feldhaus-Plumin, Gudrun Piechotta-Henze und Yve Weidlich
leitet ein. Yve Weidlich und Dilek Yalniz stellen die Ergebnisse der Dokumentenana-
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lyse nach einer Internetrecherche vor. Die Befragungsergebnisse der Expertinnen
von Beratungsstellen und Pflegeanbietern im Kontakt mit Angehdrigen demenziell
erkrankter Menschen tiirkischer Herkunft erlautert Olivia Dibelius in ihrem Bei-
trag Expertinnen tiber die Lebenswelten demenziell erkrankter Migrantinnen und
Migranten. Im nachfolgenden Kapitel «Kontoausziige im Kiihlschrank» Belastungen
und Ressourcen von Angehorigen stellt Gudrun Piechotta-Henze die Aussagen der
pflegenden Familienmitglieder vor. Im Anschluss daran wird auf die Hdusliche-
Pflege-Skala eingegangen. Da diese mittlerweile in tiirkischer Ubersetzung vorliegt,
bot sich die Chance, die Belastungsskala bei den befragten pflegenden Angehori-
gen von demenziell erkrankten Personen mit tiirkischem Hintergrund zu iiber-
prifen. Erika Feldhaus-Plumin widmet sich in ihrem Artikel Einzelfallanalysen -
vertiefte Auseinandersetzung mit dem Erleben Angehoriger sowie Teilnehmenden
Beobachtungen von Beratungsgesprichen. Es folgt eine Kritische Konklusion von
Olivia Dibelius, Erika Feldhaus-Plumin und Gudrun Piechotta-Henze.
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Das Fremde verstehen? —
Eine theoretische Rahmung

Meggi Khan-Zvorniéanin

1.1 Einleitung

Aus erkenntnistheoretischer Sicht ist «das Fremde» ein Paradoxon: Etwas wird
benannt, was nicht gekannt werden kann, weil es eben fremd ist (vgl. Uzarewicz,
2003: 165). Diese Feststellung deutet darauf hin, dass das Fremde immer schon ein
Teil unseres eigenen Bewusstseins ist. Dennoch wird den meisten Leserinnen und
Lesern der Gegenstand dieses Buches — Lebenswelten alter, demenziell erkrankter
Menschen, die aus der Tiirkei stammen - gleich in mehrfacher Hinsicht als etwas
Fremdartiges erscheinen. Denn eine demenzielle Erkrankung, ein hohes Lebens-
alter und eine Herkunft aus der Tiirkei stellen gleich drei Merkmale dar, die ein
Befremden hervorrufen konnen. Dieser Zustand kann einerseits Empfindungen
wie Interesse und Neugier wecken, andererseits aber auch Misstrauen und Ableh-
nung hervorrufen. Aus einer wissenschaftstheoretischen Perspektive drangt sich
zudem - genauso wie im Alltag und im (pflege)beruflichen Kontext — die Frage
auf, wie hier ein verstehender Zugang moglich ist. In diesem Kapitel wird eine
theoretisch fundierte Anndherung an diese Problematik versucht. Damit kann es
zum einen als {ibergreifender metatheoretischer Rahmen fiir die verschiedenen
Beitrége in diesem Buch dienen. Zum anderen sind die hier entwickelten Uber-
legungen aber nicht nur als wissenschaftstheoretische Rahmung gedacht, sondern
konnen und sollen auch als Reflexionsgrundlage fiir den Umgang mit dem - tat-
sichlich oder vermeintlich - Fremden in der alltdglichen Begegnung und im Rah-
men professioneller Handlungspraxis anregen.
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20 1. Das Fremde verstehen? — Eine theoretische Rahmung

Als theoretische Grundlagen dienen der Lebensweltbegriff, wie er von ver-
schiedenen wissenschaftlichen Positionen aus diskutiert wird, das Konzept der
Transkulturalitit des Philosophen Wolfgang Welsch sowie die Kultur- und Wis-
senssoziologie Karl Mannheims. Zunachst werden drei klassische Theorien zum
Lebensweltbegriff (Husserl, Schiitz und Luckmann, Habermas) im Hinblick auf
den jeweils charakteristischen Zugang der Autoren zu diesem Konzept sowie in
Bezug auf das betrachtet, was diesen Ansdtzen bei aller Differenz gemeinsam ist.
Hierbei lehne ich mich stark an die Arbeit von Muckel und Grubitzsch (1993) an,
die das Lebensweltkonzept auf seine Brauchbarkeit fiir die psychotherapeutische
Praxis untersuchen und zu dem Schluss kommen, dass es zwar ein schillernder,
stets jedoch auf das soziale Verstehen hin ausgelegter Begriff ist. Im Anschluss
daran wird das Konzept der Transkulturalitit vorgestellt, das ebenfalls auf soziales
Verstehen jenseits sozialer Kategorien und Zuschreibungen abzielt. Das Spezifi-
sche des verstehenden Zugangs iiber das Konzept der Lebenswelt und/oder das
der Transkulturalitét liegt im Medium des fraglos Gegebenen und damit auf der
Ebene des impliziten Wissens. Wie dieses Wissen beschaffen ist und auf welche
Weise eine methodische Anndherung gelingen kann, wird abschlieflend durch
einen Rekurs auf metatheoretische Kategorien der Mannheimschen Wissens-
soziologie herausgearbeitet.

12 Lebensweltbegriffe
1.21 Der Lebensweltbegriff bei Husserl

Obwohl der Lebensweltbegriff wesentlich durch die Phdnomenologie des Philoso-
phen Husserl geprigt wurde, sucht man in dessen Werk vergeblich nach einer
abschlieflenden und einziggiiltigen Definition dieses Konzepts. In ihrer Grundbe-
deutung wird «Lebenswelt» von Husserl als ein wissenschaftstheoretischer Gegen-
begriff in Bezug auf den Anspruch bzw. das Selbstverstindnis einer «objektiven»
Wissenschaft eingefiihrt:

Die Idee der objektiven Wahrheit ist ihrem ganzen Sinne nach vorweg bestimmt durch den
Kontrast zur Idee der Wahrheit des vor- und auflerwissenschaftlichen Lebens. (Husserl,
1954: 127)

Nach Husserl ist das in den Wissenschaften angestrebte Objektive «als es selbst nie
erfahrbar» (ebd.: 132), da es auch ein Moment wissenschaftlicher Beobachtung,
phdnomenologisch gesehen, immer nur eine «lebensweltliche Anschauung» sein
konne (ebd.). Selbst wenn wissenschaftlich Forschende an Erkenntnisse ihrer Vor-
gangerinnen und Vorgénger mittels - vermeintlich — objektiver Messverfahren
etc. ankniipften, bleibe ihre Forschung implizit immer riickgebunden an «lebens-
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1.2 Lebensweltbegriffe 21

weltliche Anschauungen» (ebd.). An dieser Stelle wird ersichtlich, dass Husserl ein
weitgefasstes Begriffsverstindnis von «Lebenswelt» zugrunde legt. Denn die
Lebenswelt ist bei Husserl] etwas, dem kein menschliches Handeln entgehen kann,
weil sie dem Bewusstsein des erkennenden Subjekts aufgrund seiner Eingebun-
denheit in soziale Zusammenhénge immer schon vorgegeben ist:

Vorgegeben ist sie [die Lebenswelt] uns allen natiirlich, als Personen im Horizont unserer
Mitmenschheit, also in jedem aktuellen Konnext mit anderen, als «die» Welt, die all gemein-
same. So ist sie [...] der stindige Geltungsboden, eine stets bereite Quelle von Selbstver-
standlichkeiten, die wir, ob als praktische Menschen oder als Wissenschaftler, ohne Weiteres
in Anspruch nehmen. (Husserl, 1954: 124)

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass Husserls Uberlegungen zum Lebenswelt-
begriff, wonach sich Wissenschaft und Lebenswelt gegenseitig durchdringen, in
eine kritische Reflexion tiber das Wissenschaftsideal der Objektivitit einmiinden.
Nach einer hier nicht niher zu erlauternden Analyse der Wissenschaftsgeschichte
kommt Husserl zu dem Schluss, dass die urspriinglich postulierte Trennung zwi-
schen den mit Vorurteilen behafteten Alltagserkenntnissen und den davon
(scheinbar) befreiten Erkenntnissen der sogenannten objektiven Wissenschaften
nicht aufrechterhalten werden kann, weil das Kriterium der Objektivitat (und
damit indirekt auch das der Wahrheit) in letzter Instanz auf der lediglich implizi-
ten Moglichkeit zur Anschauung beruht und damit letztlich lebensweltliche
Anteile besitzt. Ungeloste Probleme aus Theorie (Problem der Qualitit von
Erkenntnissen), Praxis (Problem der Stellung der Person des Wissenschaftlers
bzw. der Wissenschaftlerin innerhalb der Forschung) und Ethik (Problem der
Verantwortung des Wissenschaftlers und der Wissenschaftlerin fiir sein/ihr For-
schen) der Wissenschaft werden im Kontext von Husserls Uberlegungen zur
Lebenswelt aufgedeckt und einer Reflexion zugédnglich gemacht. In welchem Ver-
haltnis objektiv-wissenschaftliches Denken und Anschauung stehen und wie dies
wissenschaftlich zu erforschen ist, wird am Ende von Husserls Krisis-Schrift zwar
als Problem formuliert, bleibt aber (leider) ungeldst.

1.2.2 Der Lebensweltbegriff bei Schiitz und Luckmann

In ihrem Werk Strukturen der Lebenswelt (1975) greifen Schiitz und sein Schiiler
Luckmann die Husserlsche Dichotomie von Lebenswelt und Wissenschaft wieder
auf, um daran ihren Gegenstand der Sozialwissenschaften zu entfalten, ndmlich
die «Wirklichkeit» phanomenologisch so zu beschreiben, wie sie sich in subjekti-
ven Bewusstseinsleistungen konstituiert. Inhaltlich wird dabei die Lebenswelt wie
folgt charakterisiert: Sie ist zundchst einmal die Welt, «die fiir mich fraglos und
selbstverstiandlich «wirklich» ist» (ebd.: 23). Gebunden an die Perspektive eines
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