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1 Einleitung: Der Forschungsanlass

Osterreich wird sich in den nichsten Jahrzehnten von einer demographisch "jungen' zu
einer demographisch "alten" Gesellschaft entwickelt haben (Ketyr, 2009). Horl, Kolland,
und Majce (2009) berichten in ihrer Bestandsaufnahme zur Hochaltrigkeit in Osterreich,
dass seit den 1990er Jahren eine panikartige Stimmung beziiglich des Alterns der Bevdl-
kerung ausgebrochen sei. Vor "Vergreisung der Gesellschaft" und dem "unausweichlichen
Krieg der Generationen" wurde und wird weiterhin gewarnt, "Uberalterung" wird diesbe-
ziiglich als wertfreier Begriff zur Beschreibung der Verdnderungen der Gegenwart und

Zukunft bevorzugt (Horl et al., 2009).

In erster Linie verantwortlich fiir das Altern der Bevdlkerung ist nicht die steigende Le-
benserwartung (Mortalitit), sondern die gesunkene Anzahl an Kinderzahlen (Fertilitat).
Der dritte demographische Prozess, die Migration, wirkt sich unwesentlich durch Zuwan-
derung auf die steigende Anzahl &lterer und alter Menschen aus. Es gibt keinen bestimm-
ten Schwellenwert, ab wann von einer demographisch "jungen" oder "alten" Bevélkerung
gesprochen werden kann. Bevolkerungsprognosen jedoch préazisieren die Entwicklung der
Bevolkerung FEuropas zu einer demographisch gesehen "alten" Gesellschaft im Laufe des

21. Jahrhunderts (Ketyr, 2009).

Europa erlebt seit Mitte des 19. Jahrhunderts einen Strukturwandel. Ohne Einbezug der
Gréaueltaten der ersten Halfte des 20. Jahrhunderts, die sich fatal auf die Demographie
der europiischen Bevolkerung auswirkten, dhnelt die Entwicklung der Bevolkerung Os-
terreichs den Mustern anderer vergleichbarer européaischer Lander. Ein ,erster* demogra-
phischer Ubergang zwischen dem letzten Drittel des 19. Jahrhunderts und den 1950er
Jahren fiihrte zu einer doppelten Lebenserwartung bei der Geburt, gleichzeitig sanken
nach der Wende vom 19. zum 20. Jahrhundert auch die Kinderzahlen nachhaltig. Nach
einem historisch niedrigen Fertilitatsniveau der 1930er Jahre (1,6 Kinder pro Frau), folg-
ten zwei Baby-Booms: Der erste in den frithen 1940ern, nach dem Anschluss Osterreichs

an Deutschland, der zweite in den spaten 1950er und frithen 1960er Jahren. Mit dem



Ende des zweiten Baby-Booms setzte der Beginn des "zweiten" demographischen Uber-
gangs ein: Seit den frithen 1970ern befinden sich die Kinderzahlen deutlich erkennbar
unter dem s. g. ,demographischen Reproduktionsniveau“ von zwei Kindern pro Frau.
Zeitgleich steigt die Lebenserwartung, durch Zuwanderung wéchst die Bevélkerungszahl
weiter an. Die Entwicklung zu einer "alten" Bevolkerung ist demnach als eine zeitlich um
mehrere Jahrzehnte versetzte Folge des ,ersten® demographischen Ubergangs zu betrach-
ten. Der Beginn dieses Prozesses ist mit dem Jahre 1920 festzulegen und wird bis etwa
2040 andauern. Demnach befindet sich die Osterreichische Bevolkerung zur Zeit im letz-
ten Drittel der durch die demographischen Ubergéinge pridestinierten Entwicklung von

einer demographisch "jungen" zu einer demographisch "alten" Gesellschaft (Ketyr, 2009).

Durch die Baby-Boomer der spaten 1950er und frithen 1960er Jahre wird die Anzahl der
im Pensionsalter befindlichen Personen zukiinftig enorm ansteigen, mit hoher Wahr-
scheinlichkeit wird die Kinderzahl unter dem s. g. "demographischen Reproduktionsni-
veau' bleiben, Wanderungsgewinne durch internationale Migration werden in den néchs-
ten Jahrzehnten fiir eine Erhohung der Einwohnerzahl Osterreichs auf 9 Mio sorgen.
Durch den seit den 1970er Jahren immer weiter wachsenden Anstieg der Lebenserwar-
tung bei der Geburt (durchschnittlich 2,5 bis 3 Jahre pro Jahrzehnt) und der ferneren
Lebenserwartung der Personen iiber 60 Jahre (1,6 bis 1,7 Jahre pro Jahrzehnt), liegt ak-
tuell die zusammen berechnete Lebenserwartung bei Geburt fiir beide Geschlechter bei
80,7 Jahren. Méanner haben nun eine Lebenserwartung bei der Geburt von 78,0 Jahren,

Frauen von 83,3 Jahren (Ketyr, 2009; Statistik Austria, 2014a).

Diese Entwicklungen fithren zu einer wachsenden Zahl und einer Zunahme des Anteils
ilterer und alter Menschen in Osterreich. So wird sich die Anzahl der iiber 65-jihrigen
von ca. 1,5 Mio (2013) auf 2,6 Mio (2050) erhthen, der Anteil an der Gesamtbevilkerung
wird von 182% auf 28,2% ansteigen (Statistik Austria, 2013). Von heute ca. 694.000
(2013) Personen im Alter 75+ wird die Anzahl im Jahre 2050 auf ca. 1,71 Mio gestiegen
sein, der relative Anteil dieser Altersgruppe wird sich von 8,2% (2013) auf 19,6% 2050

mehr als verdoppelt haben. Die Zahl der Personen iiber 85 Jahre wird sich von 210.000
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(2013) in 20 Jahren auf 400.000 (2034) fast verdoppelt und im Jahre 2050 auf 704.000
mehr als verdreifacht haben. Der relative Anteil der Personen 85+ wird von 2,5% (2013)
auf 8,1% (2050) anwachsen (Statistik Austria, 2014b). Man spricht hier vom Phédnomen
des "doppelten Alterns': Insgesamt wird es mehr &ltere und alte Menschen bei zuneh-

mender Bedeutung der Hoch- und Héchstaltrigen geben (Ketyr, 2009).

Im Laufe der letzten 130 Jahre verschob sich der Tod von den Jiingsten auf die Altesten
der Gesellschaft, daher wird Sterben und Tod automatisch mit dem Alter assoziiert.
Rund zwei Drittel der heute Verstorben sind 75 Jahre alt und é&lter. Die Ursachen hierfiir
liegen am grundlegenden Wandel des Todesursachenspektrums: Chronisch-degenerative
Erkrankungen sind an die Stelle tédlich verlaufender Infektionskrankheiten getreten, v. a.
Krebs- und Herz-Kreislauferkrankungen. Das Sterberisiko dieser Zivilisationskrankheiten
verschiebt sich nach und nach in immer hoéheres Lebensalter, weil diese sich langsamer
entwickeln, spater im Leben auftreten oder aufgrund medizinischer Fortschritte erst nach
langerer Dauer zum Tode fiihren. Medizinische Innovationen ermdglichen ebenso einen
Anstieg der "Lebenserwartung in guter Gesundheit" (Ketyr, 2009). Trotz alledem geht
Langlebigkeit mit der Zunahme chronischer Erkrankungen einher, die schliefilich einen
erhohten Unterstiitzungs- und Pflegebedarf im spéten Lebensabschnitt zur Folge haben
(Kuhlmey, 2009). Die Osterreichische Gesundheitsbefragung 2006/07 ergab, dass etwa
zwei Drittel der Personen 75+ mindestens an einer chronischen Erkrankung leiden, bei
der Altersgruppe von 15 bis 29 Jahren im Vergleich nur jede/r Sechste (Statistik Austria,

2010).

Neben dem Anstieg chronischer Erkrankungen haben zunehmende alterskorrelierende
Einschrankungen und Verluste bei alteren und alten Menschen ebenso wesentlichen Ein-
fluss auf deren Leben, z B. gibt ca. jede zehnte Osterreicherin/jeder zehnte Osterreicher
iiber 75 Jahre an, Zeitung mit der eigenen Brille nicht mehr lesen zu konnen, 15,4% be-
richten trotz Brille in 4 Metern Entfernung nicht zu sehen (Statistik Austria, 2007). Per-
sonen, die von einer Sehverminderung im spéteren Lebensabschnitt betroffen sind, erle-

ben wesentliche Einschrénkungen in den instrumentellen Aktivitdten des téglichen Le-
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bens (IADLs) und den Aktivitdten des téglichen Lebens (ADLs). Es treten wahrscheinli-
cher Probleme mit ADLs wie Baden, Gehen und dem Verlassen der Wohnung oder des
Hauses auf als bei Gleichaltrigen ohne Einschriankungen des Sehvermogens. Komplikati-
onen mit TADLs kénnen v. a. beim Zubereiten von Mahlzeiten, Einkaufen, Umgang mit
Geld, Gebrauch des Telefons und schwerer Hausarbeit auftreten. Von grofien Schwierig-
keiten wird berichtet, wenn das Autofahren aufgegeben werden muss und dadurch ein
Teil der Selbststindigkeit und Unabhéngigkeit verloren geht. Die Betroffenen sind da-
durch abhéngig von Angehorigen, Freundinnen und Freunden oder den &ffentlichen Ver-
kehrsmitteln, um von einem Ort an den anderen zu gelangen. Eingeschrinkte Mobilitat
kann Isolation in den eigenen vier Wanden zur Folge haben, da die Teilnahme an sozia-
len Aktivitdten mit groBeren Schwierigkeiten verbunden ist (M. Brennan, Horowitz, &
Su, 2005; Rubin, Roche, Prasada-Rao, & Fried, 1994; Weih, McCarty, & Taylor, 2000;
West et al., 2002). Sehreduktion im spédteren Lebensabschnitt geht mit einem erhohten
Risiko fir Stirze einher (Coleman et al., 2009; Ramrattan et al., 2001). Diese kénnen
Ausloser fiir die Angst vor dem Stiirzen sein, die wiederum zu weiteren Stiirzen, weniger
Bewegung, der Vermeidung oder Ablehnung von Aktivitdten, Depression und weniger
sozialen Kontakten fithren kann (Scheffer, Schuurmans, van Dijk, van der Hooft, & de
Rooij, 2008). Die Unzufriedenheit dariiber, Aktivititen, die eine Bedeutung fiir die be-
troffene Person besitzen, nicht mehr ausfilhren zu konnen, kann ebenso Depressionen

hervorrufen (Brody et al., 2001; Rovner, Casten, Hegel, Hauck, & Tasman, 2007).

1.1 Altersbedingte Makuladegeneration

Die héufigste Ursache einer schweren Sehverminderung bei &lteren und alten Menschen
mit Anspruch auf Pflegegeld ist die altersbedingte Makuladegeneration (AMD). Sie kann
als Beispiel fiir eine chronisch progrediente degenerative Erkrankung betrachtet werden,
die v. a. in spéteren Lebensabschnitten auftritt. Sie ist die haufigste Netzhauterkrankung
und tritt im Gegensatz zu juvenilen Makuladystrophien, die meist genetisch bedingt sind

und im Kindes- und Jugendalter auftreten, vermehrt ab dem 50. Lebensjahr in Erschei-
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nung und jede vierte Person ab 75 Jahren ist davon betroffen. Rund 125.000 Personen in
Osterreich sind an AMD erkrankt, jihrlich kommen weitere 3.000 bis 4.000 Menschen

hinzu (Grehn, 2012; Jakob, 2002).

Schlemm-Kanal
(Sinus venosus sclerae)

Pupillenoffnung Hornhaut (Cornea)

vordere Augenkammer
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Abbildung 1 Horizontalschnitt durch das rechte Auge

(Quelle: Faller, Schiinke, & Schiinke, 1999)

Die Erkrankung AMD fithrt zu einer progredienten Reduktion des Sehvermégens. Die
Makula' und das retinale Pigmentepithel® altern und degenerieren. Die Griinde fiir das

Auftreten in spéteren Lebensjahren sind noch nicht vollstindig geklart, es wird jedoch

! Die Macula lutea ("gelber Fleck") befindet sich zentral auf der Netzhaut (Retina) und zeichnet
sich als Stelle des schérfsten Sehens aus. Thre zentrale, gefafifreie Einsenkung wird Fovea centralis
genannt, die Foveola bildet den Grund der Netzhautgrube und enthélt ausschlieBlich Zapfen. Hier
wird die Stelle der hochsten Sehschéarfte erreicht, die Foveola kann daher als das wertvollste Areal
des Auges betrachtet werden (Grehn, 2012).

2 Das Pigmentepithel befindet sich direkt unter der Netzhaut (Retina) und vor der Aderhaut
(Choroidea). Das Pigmentepithel sorgt fiir den Stoffwechsel der Netzhaut, den Abtransport abge-
storbener Sinneszellen und ist ein Teil der Blut-Retina-Schranke. Weiters dient die stark pigmen-

tierte und dadurch tief schwarze innere Augenhaut zur Absorption von Licht (Lang, 2008).
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vermutet, dass Endprodukte des Sehprozesses, die sich im Laufe des Lebens im Pigment-
epithel der Netzhaut ansammeln, nicht mehr abtransportiert werden und der Netzhaut
somit schaden. Weiters spielt auch die lebenslange Exposition verschiedener Umwelt-
und Lebensstilfaktoren eine Rolle: So sind z. B. UV-Strahlung und Rauchen Risikofakto-
ren fiir die Entwicklung einer AMD. Die genetische Disposition spielt bei dieser Erkran-

kung ebenfalls eine wesentliche Rolle (Grehn, 2012; Jakob, 2002; Pollok, 2007).

Zu Beginn der Erkrankung stellen Ophthalmologinnen und Ophthalmologen bei der Be-
gutachtung des Augenhintergrundes (Fundus) kleine, runde, gelblich-weifle Herde unter
der Netzhaut, s. g. Drusen, sowie Pigmentverschiebungen fest. Es handelt sich hierbei um
Ansammlungen von Ablagerungen hyalinen Materials, die entstehen, wenn das Pigmen-
tepithel die Stoffwechselprodukte der Sinnesrezeptoren (Zapfen und Stédbchen) nicht
mehr verarbeiten kann. Betroffene nehmen zu diesem Zeitpunkt meist keinerlei Sympto-
me oder Sehstérungen wahr. Erste Sehverschlechterungen treten ein, wenn es in den Are-
alen der Drusen zu einem Schwund des Netzhautgewebes (Atrophie) kommt. Die Folge
sind Gesichtsfeldausfille, die im Laufe der Zeit immer grofier werden. Es handelt sich
hierbei um die "trockene' Form der AMD, von der rund 85% betroffen sind (Grehn,

2012).

Drusen konnen jederzeit GeféBneubildungen (choroidale Neovaskularisation) der unter
der Netzhaut liegenden Aderhaut (Choroidea) zur Folge haben, die zu Beginn langsam
wachsen und keine Symptome erzeugen. Dringen diese neu gebildeten Gefafle in dariiber
liegende Schichten ein, kann es durch Fliissigkeitsansammlungen und Blutungen zu
Schwellungen (Odemen) der Netzhaut und somit zu einer rapiden und massiven Sehver-
schlechterung kommen. Dieses Krankheitsbild stellt die seltenere (ca. 15%) 'feuchte"
Form der AMD dar. Im Laufe der Zeit kommt es meist zu einer Vernarbung der choroi-
dalen Neovaskularisation, die ,scheibenférmige Fibrose“ genannt wird. Die Folgen der
Narbenbildung sind abhingig von deren Grofie und fithren zu schweren, irreversiblen

Sehverschlechterungen (Grehn, 2012).
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Betroffene leben oft jahrelang vollig symptomlos. Mit Voranschreiten der Erkrankung
bemerken sie einen grauen Schatten im Zentrum des Gesichtsfeldes, d. h. mittig iiberall,
wo sie gerade hinblicken. Die Sehschérfe (Visus) nimmt kontinuierlich bis an die Grenze
der Lesefihigkeit ab. Odeme der Netzhaut konnen bei der "feuchten" Form eine verzerrte
Wahrnehmung angeblickter Objekte (Metamorphopsien) verursachen. Zeitweise kann die
Sehfdhigkeit ausschliefllich auf das Erkennen von Umrissen begrenzt sein, wenn es z. B.
durch choroidale Neovaskularisation zu einer zentralen Blutung der Netzhaut gekommen

ist (Grehn, 2012).

Die Behandlung der AMD ist nicht immer in allen Stadien moglich und wirksam. Es
kénnen immer wieder andere Stellen der Makula betroffen sein, das verantwortliche reti-
nale Pigmentepithel besitzt keine ausreichende Regenerationsfihigkeit, daher sind alters-
abhéngige Verdnderungen irreversibel. Besonders bei der Therapie der "feuchten" Form
der AMD waren in den letzten Jahren grofie Spriinge nach vorne zu verzeichnen, fortge-

schrittene Stadien und die "trockene" AMD sind noch nicht gentigend therapierbar.
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Abbildung 2 Simulation der Nah- und Fernsicht bei AMD (Quelle: Eigene Darstellung)
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Eine erhebliche Verbesserung der Therapiemoglichkeiten der "feuchten" AMD bewirkte
die Einfithrung der intravitrealen Injektion von VEGF°-Inhibitoren, das zurzeit fithrende
Therapieverfahren vor den weiter unten vorgestellten Behandlungen, die heute seltener
oder nur mehr in Ausnahmefillen vorgenommen werden. Intravitreale Injektionen von
VEGF-Inhibitoren koénnen die meisten Gefdfineubildungen teilweise oder langanhaltend
zuriickbilden und im Zuge dessen das Sehvermdgen erhalten und in manchen Féllen so-
gar verbessern. Bei der Behandlung selbst werden mittels Kaniile Substanzen direkt in
den Glaskorper injiziert, dadurch kann eine hohe Konzentration des Antikorpers die
Netzhaut erreichen. Die Prozedur wird bei der "feuchten" Form gewdhnlich alle vier bis
sechs Wochen wiederholt. Der Eingriff muss unter absolut sterilen Bedingungen in einem

Operationssaal durchgefithrt werden (Grehn, 2012).

Mit der photodynamischen Therapie (PDT) kénnen nur Erkrankungen der 'feuchten"
Form der AMD im Frithstadium behandelt werden. Dabei wird ein Medikament in die
Armvene der betroffenen Person verabreicht, das die neugebildeten Gefidfle der Netzhaut
anreichert. Diese werden dann mit Laserlicht bestrahlt, choroidale Neovaskularisationen
verschlossen. Da die Wirksamkeit schlechter als die der intravitrealen Injektion von
VEGF-Inhibitoren ist, wird die PDT nicht mehr routineméflig durchgefithrt. Bei der La-
serkoagulation werden neu gebildete Gefafle, die von der Fovea centralis ausreichend weit
entfernt sind, durch starke Hitze verddet. Diese Behandlung wird ambulant durchge-
fiithrt. Durch Rotation der Netzhaut soll die Makula auf die Stelle eines intakten Pigmen-
tepithels verlegt werden. Wegen der relativ hohen Komplikationsrate kommt diese Me-

thode nur in Ausnahmeféllen zum Einsatz (Grehn, 2012; Pollok, 2007).

Eine weitere Malnahme zur Behandlung der trockenen Form der AMD findet mittels
medikamentdser Therapieversuche statt. Eine bestimmte Kombination aus Nahrungser-

génzungsstoffen (Lutein, Zink, Karotinoide) verzogert bei jahrelanger Einnahme die Ent-

3 VEGF = "vascular endothelial growth factor'; Endothelwachstumsfaktoren regen die Bildung
neuer pathologischer Gefafie an (Grehn, 2012).
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stehung und Progression der "trockenen" Form der AMD in Friihstadien (Age-Related
Eye Disease Study Research Group, 2001; Chew, 2013). Eine manifeste "feuchte" Form
mit choroidalen Neovaskularisationen kann durch die Einnahme von Nahrungsergén-

zungsmitteln nicht therapiert werden (Grehn, 2012; Pollok, 2007).

Die Erkrankung AMD fiihrt nur in sehr seltenen Ausnahmefillen zu Erblindung, das
periphere Gesichtsfeld und die Orientierungsféahigkeit bleiben meist erhalten. Da die Seh-
fahigkeit im Zentrum sukzessive abnimmt, wird genaues Erkennen bestimmter Dinge
schwieriger, die Lesefdhigkeit nimmt ab. Eine Moglichkeit ist der Gebrauch wvergrofern-
der Sehhilfen. Durch beleuchtete Leselupen, Lupenbrillen, Bildschirmlesegeréte (mit und
ohne Vorlesefunktion) und Videolupen kann das restliche Sehvermégen betroffener Per-
sonen maximal genutzt werden. Zu Beginn sind Biicher mit Grofidruck oder vergrofiernde
Kopien ebenfalls empfehlenswert, in spéateren Stadien sind Horbiicher oder Vorlesegerite
eine Moglichkeit (Grehn, 2012). VergroBernde Sehhilfen benétigen eine individuelle An-

passung sowie Zeit und personliche Bereitschaft, sich deren Handhabung anzueignen.

Bereits in einer ersten Arbeit zum Umgang mit altersbedingter Makuladegeneration un-
tersuchte ich mittels qualitativer Forschungsmethoden die Bewéltigungsstrategien von
Menschen, die an einer AMD erkrankt waren. Die Ergebnisse dieser ersten Forschungs-
arbeit zeigten, dass die Diagnose AMD fiir die betroffenen Menschen aus dem Nichts
auftritt und einen Schock auslost. Die damit verbundenen Gedanken an und {iber die
Zukunft 16sen Unbehagen und Unsicherheit in der betroffenen Person aus. Die kaum be-
einflussbare Progression dieser Augenerkrankung und deren Unheilbarkeit, bereiten den
Betroffenen zusétzlich Angst. Durch die Diagnose wird ein Prozess ausgeldst, der eine
Lebensumstellung nach sich zieht. Es kristallisierten sich Strategien heraus, die die Be-
troffenen an den Tag legen, um mit der Diagnose umgehen zu kénnen und den neuen
Alltag zu meistern. Diese sind Neubewertung, Unterstitzung, um Hilfe bitten und Hilfs-
mittel. Ich vermutete, dass es sich bei der Strategie der Neubewertung der Situation und

der Erkrankung um die zentrale Kernvariable handeln wiirde (Stelzer, 2010).

15



Bei der Betrachtung der Ergebnisse beschéftigte mich vor allem die Frage, was diese
Neubewertung der eigenen Erkrankung ausmacht und welche Faktoren diesen Prozess
beeinflussen. Das Augenmerk lag v. a. darauf, welche Ursachen es haben kann, dass diese
chronische Erkrankung in das Leben integriert und als Folge des Alterns betrachtet wird
oder ob das nur auf das untersuchte Sample zutrifft. Nach weiterer Auseinandersetzung
mit dieser Thematik entwickelte sich ebenso das Interesse daran, ob es sich bei diesem
Prozess um eine Transition (Chick & Meleis, 2010) oder um eine Art der Anpassungsleis-

tung durch die betroffenen Personen handeln kénnte.
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2  Theoretische Grundlagen zu Alter(n) und

chronischer Krankheit

Da das Forschungsinteresse dieser Arbeit auf dem Erleben von chronischer altersassozi-
ierter Erkrankung am Beispiel der altersbedingten Makuladegeneration im spéteren Le-
bensabschnitt liegt, wird die wesentliche Literatur beziiglich Alter und Altern, Alter(n)
und Krankheit sowie spezifisch die Bedeutung von Alter(n) und altersassoziierten
Krankheiten aus der pflegewissenschaftlichen Perspektive diskutiert. Die beschriebenen
Theorien, Konzepte und Modelle kénnen wéhrend der Datenerhebung und des Analyse-
prozesses mittels der Grounded-Theory-Methodologie (Strauss & Corbin, 1996) herange-
zogen werden, um die Wirklichkeit infrage zu stellen. Sie kénnen in die eigene Theorie

integriert oder verworfen werden.

2.1 Alter und Altern

Ab dem Zeitpunkt der Geburt wird ein Mensch &lter, unter Altern jedoch wird der Alte-
rungsprozess per se (Seneszenz), und nicht das chronologische Alterwerden verstanden.
Altern wird bedingt durch das Voranschreiten der verbrachten Lebensjahre, duflert sich
dabei jedoch vielfdltig in den unterschiedlichen Individuen gleichen chronologischen Al-
ters (Dichgans, 2011). Alternsprozesse sind normale Prozesse, die nach Abschluss der
korperlichen Entwicklung und Reifung einsetzen und unterscheiden sich von krankhaften
Prozessen. Sie sind dadurch gekennzeichnet, dass sie irreversibel sind und sich daher
vermehrt schidigend auf den menschlichen Organismus auswirken. Mit zunehmendem
Alter nehmen die Regenerationsfahigkeit des Korpers und die Fahigkeit, sich an unter-
schiedliche Anforderungen der Umgebung anzupassen, ab (Ding-Greiner & Lang, 2004).
Biologisch betrachtet bedeutet Alterung daher Funktionsverlust, der unbehandelt zum
Tod von Zellen und Organen und schliefllich zum Tod des Einzelwesens fiihrt. Dieser
allgemeinen Alterung konnen s. g. Teil- und Systemalterungen der Organe aufgrund von

Umweltbedingungen oder genetischer Faktoren vorangehen, die als Krankheiten bezeich-
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net werden. Diese lassen durchaus ein lingeres Uberleben der betroffenen Person zu und
fihren nicht umgehend zum Tod. Bekannte Erkrankungen dieser Art sind bspw. vorzei-

tige Gelenkarthrose oder das Parkinson Syndrom (Dichgans, 2011).

Altern ist, ebenso wie ein biologischer Prozess, ein kulturelles Konstrukt. Bereits in der
Antike wurde das Alter(n) als eine absteigende Zahlenreihe schematisiert, in der frithen
Neuzeit skizzieren die s. g. "Lebenstreppen' den Lauf des Lebens, dessen Hohepunkt in
der Mitte des Lebens mit ca. 50 Jahren erreicht war, ab dem die Treppen nur noch berg-
ab in Richtung "Gespétt der Kinder" fiihrte, an deren Endpunkt der Tod wartete. Alter
und Altern waren seit jeher mit Wertungen verbunden, die das Bild eines &alteren und
alten Menschen vorgaben. Selbst die Feststellung des Alterns durch medizinische Fakten,
wie z.B. zunehmende chronische Erkrankungen oder das Nachlassen bestimmter Fahig-
keiten, unterlag der kulturellen Annahme der Medizin, die Alter(n) als Krankheit be-
trachtete, die zum Tod fithrte (Fiisgen, 2011; Gabriel, Jéger, & Hoff, 2011). Schon Aris-
toteles (384 - 322 v. Chr.) vertrat in der Diskussion ob Altern Krankheit sei die Ansicht,
"dass 'Krankheit wvorzeitig erworbenes Alter, Alter aber mnatirliche Krankheit' sei'
(Fiisgen, 2011, S. 62). Diese Altersbilder priagen teilweise bis heute die Sichtweise alterer
und alter Menschen, wobei diese sich in Anbetracht der gesellschaftlichen und demogra-

phischen Entwicklungen der zukiinftigen Jahre &dndern werden und werden miissen

(Gabriel et al., 2011).

Alter(n) lasst sich ausschlieBlich in Abhéngigkeit von Lebensrdumen und spezifischen
Anforderungen in seiner ganzen Komplexitat definieren, die chronologische Perspektive
allein reicht nicht aus, da Individuen unterschiedlich altern (Gabriel et al., 2011). Altern
ist ein Prozess der vom Lebensabschnitt Alter getrennt betrachtet werden muss. Steht
das Altern im Mittelpunkt des Interesses, wird der Schwerpunkt auf die Betrachtung der
Prozesse und Rahmenbedingungen gelegt, die zum Alter fithren und die dem Altwerden
zugrunde liegen. Altern ist ein komplexer und individueller Prozess, der sich auf Verén-

derungen im Laufe der Zeit im Leben eines Menschen bezieht. Das Erleben und Verhal-
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ten alterer Menschen lassen sich nicht durch eine allgemeine Theorie des Alterns erklidren

(Tesch-Romer & Wurm, 2009).

Bis in die 60er Jahre des 20. Jahrhunderts wurde das Hauptaugenmerk der Altersfor-
schung auf v. a. medizinische und biologische Theorien gelegt, die besagten, dass das
Alter durch die Verminderung wichtiger korperlicher Funktionen gekennzeichnet sei. Das
daraus resultierende Defizitmodell des Alterns geht daher davon aus, dass Altern haupt-
sachlich durch die Reduktion wichtiger Funktionen charakterisiert ist. Heute gilt das
Defizitmodell des Alterns als tiberholt (Rupprecht, 2008). Die Theorien des erfolgreichen
Alterns definieren erfolgreiches Altern aus der subjektiven Sichtweise des dlteren Men-
schen heraus ,,als inneren Zustand der Zufriedenheit und des Gliicks“ (S. 19). Die Disen-
gagement-Theorie besagt in diesem Zusammenhang, dass Lebenszufriedenheit nur durch
einen Riickzug aus sozialen Beziehungen erreicht wird. Einen Gegenpart zur Disengage-
ment-Theorie nimmt die Aktivitdtsthese ein, die davon ausgeht, dass Lebenszufriedenheit
im Alter nur durch das Aktivbleiben des dlteren Menschen erreicht werden kann. Die
Mittlerrolle zwischen Disengagement-Theorie und Aktivitdtsthese nimmt die Kontinui-
tatstheorie ein, die das Grundbediirfnis des &dlteren Menschen seine ,innere* und ,auflere”
Kontinuitdt im Laufe des Alternsprozesses zu bewahren in den Vordergrund stellt. Die
Kompetenztheorie beschreibt, dass im Alter Kompetenzen im grofien Umfang erhalten
bleiben. Die kognitive Theorie des Alterns bezieht subjektive Gegebenheiten mit ein, da
die vielen verschiedenen Erscheinungsformen des Alter(n)s nicht ausschlieBlich durch
auflenstehende Beobachter beschrieben werden koénnen (Rupprecht, 2008; Stuart-

Hamilton, 2000).

Soziologisch betrachtet ist Altern Bestandteil von Lebenslédufen. Individuelle Verénde-
rungen im Alter sind geprégt durch lebenslange Sozialisationsprozesse, beeinflusst durch
soziale, gesellschaftliche und historische Kontexte. Die gesellschaftliche Stellung des al-
ternden Menschen verandert sich, dieser Umstand wird von der ,spéten Freiheit® bis zur
,sozialen Schwéche des Alters“ unterschiedlich interpretiert (Tesch-Rémer & Wurm,

2009; Wurm, Wiest, & Tesch-Romer, 2010).
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2.2 Alter(n) und Krankheit

Alter(n) ist keine Krankheit, jedoch kann von einer schwierigen konzeptionellen Heraus-
forderung gesprochen werden, zwischen altersbezogenen Verdnderungen und pathologi-
schen Prozessen zu unterscheiden. Die Beziehung zwischen Alter und Morbiditdt Bedarf
einer ndheren Qualifikation, die Wechselbeziehungen zwischen Alter und Funktionstiich-
tigkeit oder -fahigkeit und zwischen Alter und Mortalitidt miissen dabei mit betrachtet
werden, da sie abhéngig vom jeweils vorliegenden Krankheitsprozess sind. Der Verlauf
einer Erkrankung, Funktionstiichtigkeit und Mortalitdt unterscheiden sich zwischen de-
generativen Prozessen, wie bspw. Osteoporose oder Alzheimer Erkrankung und Erkran-
kungen, die relativ schnell zum Tod fiihren, wie z. B. manche Krebsarten oder schwere
Schlaganfille. Krankheitsprozesse, die einen schnellen Tod nach sich ziehen, zeichnen sich
meist durch einen klaren Beginn und einen relativ kurzen Verlauf aus. Dadurch unter-
scheiden sie sich differenzierbar vom Alternsprozess, Krankheit korrespondiert in diesem
Fall eher mit dem traditionellen Krankheitsbegriff. Im Vergleich dazu ist eine degenera-
tive Erkrankung selten durch einen klaren Beginn gekennzeichnet und hebt sich daher
nur unklar vom Alternsprozess ab. Diese Schwierigkeiten der Differenzierung zwischen
degenerativen Krankheitsprozessen und natiirlichen Alternsprozessen fithren oft zu einer

Synonymisierung von Alter und Krankheit (Zank, Wilms, & Baltes, 1997).

Der Anstieg von Erkrankungen im Alter ist nicht allein abhéngig von altersphysiologi-
schen Verdnderungen von Organen und Organsystemen, sondern auch beeinflusst durch
die lange Latenzzeit bestimmter Erkrankungen, deren gehduftes Vorkommen erst im
mittleren und héheren Erwachsenenalter auftritt. Weitere Griinde fiir diesen Anstieg sind
das oft jahre- oder jahrzehntelange Ausgesetztsein verschiedener Risikofaktoren
(Umfeldfaktoren wie Larm und UV-Strahlung, Gesundheitsverhalten wie Rauchen) und
das ,Mitaltern“ von Krankheiten, die seit ihrem Auftreten in jiingeren Lebensjahren an-
dauern. Einige dieser Erkrankungen konnen durch ihre lange Dauer zu Folgeerkrankun-

gen fithren (Tesch-Romer & Wurm, 2009; Wurm et al., 2010).
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Von krankhaftem Altern wird gesprochen, wenn in diesem Lebensabschnitt spezifische
Krankheiten auftreten. Alternsprozesse bedingen eine erhéhte Vulnerabilitdt des Orga-
nismus und seine Empfanglichkeit fiir Krankheitsprozesse. Alterns- und Krankheitspro-
zesse lberlagern sich und sind héufig nicht voneinander zu unterscheiden (Ding-Greiner
& Lang, 2004). Die Differenzierung zwischen Alter(n) und Krankheit hat jedoch eine
erhebliche theoretische sowie praktische Bedeutung. Ob ein schlechter gesundheitlicher
Status die Folge von Krankheitsprozessen ist oder sich die Gesundheit mit dem Alter-
werden durch Alternsprozesse verschlechtert, ist sowohl fiir die wissenschaftliche Erkla-
rung von Gesundheitsverdnderungen als auch fiir die Planung von Interventionen von
Relevanz. Ist es moglich auf altersbezogene Krankheitsprozesse Einfluss zu nehmen, ist
das Hauptaugenmerk auf die Prévention dieser bzw. die Wiederherstellung von Gesund-
heit zu richten. Sind alterskorrelierte Gesundheitsminderungen unumgénglich und nicht
beeinflussbar, sollten die Interventionen hauptséchlich auf den Umgang mit den Ein-
schriankungen im Alltag und deren psychische Bewéltigung ausgerichtet sein, um mogli-
che Krankheitsfolgen und Ko-Morbiditat zu vermeiden. Die professionelle Pflege und die
Pflegewissenschaft nehmen eine bedeutende Rolle in Hinblick auf Prévention, Gesund-
heitserhaltung und -férderung ein. Ein von Risikofaktoren unbelasteter Korper wird eher
erst in hoherem Alter erkranken, und das Auftreten funktioneller Einschrankungen wird
ebenfalls verzdgert auftreten. Mehr Jahre kénnen frei von Krankheit sowie funktionellen
und kognitiv relevanten Einschréankungen verbracht werden, wenn z. B. ein frithzeitiges
Gesundheitsverhalten eingenommen wird (Tesch-Romer & Wurm, 2009; Wurm et al.,

2010).

2.3 Zentrale pflegetheoretische Bezugskonzepte zum

Umgang mit chronischer Erkrankung

In der professionellen Pflege sowie der Pflegewissenschaft sind Alter(n) und Krankheit,
vor allem im Zusammenhang mit chronischen Erkrankungen, zentrale Themen. Allge-

mein lassen sich die Anféinge der theoretischen Auseinandersetzung der Gesundheits-
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sowie Pflegewissenschaft mit der Bewailtigung chronischer Krankheit in die 1960/70er
Jahre, die Zeit der Medizinkritik, zuriickverfolgen. Der Fokus verlagerte sich, in Abgren-
zung zum bio-medizinischen Modell, vom physiologischen Krankheitsgeschehen auf die
sozialen, kulturellen und psychischen Aspekte chronischer Krankheit. Generell lassen sich
drei Theorietraditionen unterscheiden: die interaktionistische, die stresstheoretische und

die gesellschaftstheoretische Perspektive (Schaeffer, 2009).

Die interaktionistische Perspektive, zu deren wichtigsten Vertretern u. a. Erving
Goffman, Howard S. Becker und Anselm Strauss zdhlen, legt ihr Hauptaugenmerk auf
die Folgen chronischer Krankheit fiir das Subjekt und betrachtet sowohl das Krankheits-
erleben als auch besonders den Umgang mit der Erkrankung und den damit verbunden
sozialen und psychischen Konsequenzen im Alltag der betroffenen Personen als zentral.
Zudem grenzt sich die interaktionistische Perspektive von der bis zu dem damaligen
Zeitpunkt vorherrschenden Betrachtungsweise von Krankheit, der Krankenrolle und des
Medizinsystems in der soziologischen Diskussion ab, wie sie v. a. von Parsons (1963, zi-
tiert in Schaeffer, 2009) gepréigt wurde. Ferner werden Gesundheit und Krankheit als von
der Gesellschaft definierte sowie variierende Grofien verstanden, und folglich als soziale
Konstrukte begriffen. Die soziale Wirklichkeit sowie die ihr unterliegende Ordnung all-
gemein werden in sozialer Interaktion ausgehandelt. Demnach sind sowohl die situativ
ablaufenden Prozesse bei der Konstruktion von Krankheit, als auch der Umgang mit der
Krankheitssituation von zentraler Bedeutung. Hierbei wird v. a. hinterfragt, wie die han-
delnden Subjekte ihre Situation wahrnehmen und deuten, und worauf Interaktions- und
Aushandlungsprozesse basieren. Seit den 1960er Jahren beschéftigten sich Strauss und
spater Strauss gemeinsam mit Corbin mit dem Verlauf chronischer Krankheiten. Das
daraus resultierende Trajekt- oder (Krankheits-)Verlaufskurvenkonzept ist eines der be-

deutsamsten Konzepte dieser Theorietradition (Schaeffer, 2009).

Weiters kamen in der interaktionistischen Perspektive Fragen auf, welche Folgen chroni-
sche Erkrankungen auf die Biographie der betroffenen Personen haben sowie welche le-

benslaufperspektivischen Verunsicherungen und Krisen diese auslosen (Schaeffer, 2009).
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Die Transitions Theory von Meleis (2010) konzentriert sich in diesem Zusammenhang
auf durch Verinderung ausgeloste Ubergéinge und Statuspassagen zwischen zwei relativ

stabilen Zusténden, die bspw. durch Altern und/oder Krankheit, ausgelost werden.

Das Modell von Grypdonck (2005) beruht auf der Betrachtungsweise der professionellen
Pflege und der Pflegewissenschaft von chronisch Kranken und orientiert sich am Erleben
der Betroffenen. Das Modell stellt eine normative Theorie dar, die auf der Erfahrung und
der Bedeutung, die Betroffene ihrer Erkrankung verleihen, begriindet ist. Aus diesem
Grund dient es als gutes Beispiel fiir ein pflegewissenschaftliches Konzept, das auf der

interaktionistische Perspektive beruht.

Die stresstheoretische Perspektive, in der Diskussion um die Bewdltigung chronischer
Krankheit, ist eng verkniipft mit dem Copingkonzept, das seinen Ursprung ebenfalls in
den 1960/70er Jahren hat. Dieser Ansatz richtet seinen Fokus v. a. auf das Krankheits-
verhalten, nédmlich auf die Bemiihungen eines Individuums, seine Krankheit zu bewélti-
gen. Im Zentrum steht mehr die individuelle Krankheitsverarbeitung. Im Kontext dieser
Perspektive entsteht Krankheit nicht nur durch somatische und pathophysiologische
Prozesse, sondern ebenso wenn das Anpassungsvermdogen eines Subjekts iiberfordert ist,
und dieses zu wenige Ressourcen zur Verfiigung hat (Schaeffer, 2009). Zu den bedeut-
samsten Konzepten der stresstheoretischen Perspektive gehoren neben dem
Copingkonzept (Lazarus & Folkman, 1984) der Diskussionsstrang rund um subjektive

Krankheits- und Gesundheitstheorien (Faltermaier, 1998; Faltermaier & Brutt, 2009).

In Hinblick auf Anpassung an Verdnderungen durch die Umwelt und eine Erkrankung
entwickelte die Pflegewissenschaftlerin Roy (1998; 1999) das Adaptionsmodell, das zur

Forderung der Adaption sowohl bei gesunden als auch bei kranken Menschen dienen soll.

Die letzen Perspektiven der gesellschaftstheoretischen Ansdtze teilen sich einerseits in die
individualisierungstheoretische Perspektive, deren Schwerpunkt auf den verdnderten Si-
tuationen des Individuums in modernen Risikogesellschaften liegt, und die ungleichheits-

theoretischen Perspektive anderseits, die eine Art Gegenthese zu der vorher erwidhnten
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darstellt, die der Frage nach der sozialstrukturellen Bestimmtheit von Gesundheit und
Krankheit nachgeht, ndmlich dem Einfluss 6konomischer, sozialer und kultureller Fakto-
ren auf die Krankheitslast sowie auf soziale Ungleichheit von Gesundheit und chronischer

Krankheit (Schaeffer, 2009).

2.3.1 Corbin & Strauss: Das Trajektkonzept

Im Zentrum der Studie von Corbin und Strauss (2008) steht die Bewiéltigung schwerer
Krankheiten von chronisch kranken Menschen und ihren Partnerinnen und Partnern, mit
dem Ziel, trotz grofler Herausforderungen ein erfiilltes Leben zu haben. Die Entstehung
des Konzepts reicht zuriick in die 1960er Jahre und wurde mittels der Grounded-Theory-
Methodologie entwickelt. Die befragten Personen waren hauptsichlich von Diabetes,
Krebserkrankungen, Riickenmarksverletzungen, Schlaganfall und Herzkreislauferkran-

kungen betroffen.

Der englische Begriff "trajectory" bezeichnet an und fiir sich die "Flugbahn" eines Ge-
schosses, deren Richtung und Kurs oftmals nicht genau vorhergesagt werden kénnen, und
soll somit den Verlauf einer chronischen Erkrankung samt ihrer verschiedenen Stadien
veranschaulichen. Im Zentrum stehen die sozialen und psychischen Auswirkungen auf das
Leben der Betroffenen und die Bedeutung der chronischen Krankheit fiir die erkrankten
Personen und deren Partnerinnen und Partner. Der Trajektbegriff beschreibt diesbeziig-
lich sowohl den Ablauf eines Handelns als auch die Gestaltungsprozesse des Handelns.
Auf der einen Seite bezieht der Begriff sich also auf die gegenseitige Interaktion der Ak-
teurinnen und Akteure, auf der anderen Seite auf den Verlauf von Vorfillen im gesamten

Kontext des Bedingungsrahmens (Corbin, Hildenbrand, & Schaeffer, 2009).

Durch Anpassung an neue korperliche Erfordernisse kimpfen die Paare darum, in ihrem
Umgang mit der chronischen Erkrankung ein Gleichgewicht zu schaffen und dem gemein-
samen Leben einen Sinn zu verleihen. Das fordert Zeit, Raum, Energie, Geld, Arbeitsstel-

len, Aktivitdten und Identitdten in Balance zu halten.
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Bewiltigungsarbeit

Corbin und Strauss (2008) verstehen Bewéltigung einer Krankheit oder einer Behinde-
rung sowie die permanente Anpassung an unvermeidbare Anforderungen als Arbeit, die
einen komplexen Prozess darstellt. Dadurch soll der aktive und gestaltende Charakter
des Handelns aller Beteiligten in den Vordergrund treten, demgeméf wird auf die gesam-
te Organisation der Arbeit, die wahrend des Krankheitsverlaufs anféllt, Bezug genom-

men.

"Wir definieren Arbeit hier als eine Gruppe von Aufgaben, die von einem In-
dividuum bzw. einem Paar allein oder gemeinsam mit anderen durchgefihrt
werden und das Ziel verfolgen, einen Handlungsplan zu realisieren, mit dem
ein oder mehrere Aspekte der Krankheit oder des Lebens der Kranken und

ihrer Partner bewdltigt werden sollen."” (Corbin & Strauss, 2008, S. 25)

Die drei zentralen Arbeitslinien fiir die Krankheitsbewaltigung Krankheits-, Alltags- und
Biographiearbeit stehen in einem reziproken Verhéltnis zueinander und beeinflussen ei-
nander korrelativ. Biographiearbeit beispielsweise dient zur Definition und Erhaltung der

eigenen Identitdt und kann u. a. folgende Formen annehmen (S. 26):

e die Krankheit in den Kontext der eigenen Biographie stellen (sie zu einem Teil
des gegenwirtigen Lebens machen)

o fertig werden mit der Krankheit an sich, den dadurch bedingten Einschriankungen
und moglicherweise mit dem bevorstehenden Tod

¢ neue Selbstkonzeption im Lichte der Krankheit und korperlicher Verdnderungen

entwerfen

Je starker sich eine Krankheit oder eine Behinderung auf die Identitéit eines Menschen
auswirkt, desto ldnger und einschneidender sind die biographischen Prozesse und die da-
mit verbundene biographische Arbeit. Das Versagen korperlicher Systeme durch die Er-
krankung kann zu gescheiterten Performanzen fithren, die wiederum die Selbstkonzeption

der Kranken oder des Kranken beeinflussen. Ein verdnderter und beeintrachtigter Kor-
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per, aber auch die Wahrnehmung dieser Verdnderungen und die Reaktion der sozialen
Umwelt darauf, wirkt sich meist negativ auf die Selbstkonzeption aus. Das 'tradische
Verhdltnis zwischen Korper, Selbst und Umwelt" (S. 309) wird durch eine Krankheit
gestort. Corbin und Strauss (2008) prégen in diesem Zusammenhang den Begriff der bio-
graphischen Kérperkonzeptionen (BKK), in dem sie beschreiben, "wie die Storung dieser
Koérperkonzeptionen das Gefiihl des Kranken in Bezug auf seine biografische Zeit, seine
individuelle Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft - erfasst und beeintrachtigt.” (S.
309). Als Folge dessen werden kognitiv anstrengende und emotionale biographische Ar-

beitsprozesse ausgelost.

Ebenso bedeutet der Umgang mit sozialen Situationen der erkrankten Menschen und der
Partnerinnen und Partner krankheitsbezogene und biographische Arbeit. Zu Alltagsar-
beit kénnen z. B. berufliche Arbeit, paarbezogene Arbeit, hadusliche Arbeit, Elternarbeit,
etc. gezdhlt werden. Die verschiedenen Arbeiten miissen von den Kranken und deren
Partnerinnen und Partner erfiillt werden, um weiterleben zu kénnen und miissen ebenso
koordiniert werden, um Zeit, Energie und andere Ressourcen optimal zu nutzen. Die Or-
ganisationsarbeit bedeutet in diesem Zusammenhang die Organisation und Koordination

der verschiedenen Arbeitstypen (Corbin & Strauss, 2008).

In Bezug auf Arbeit spielen Interaktionsprozesse eine bedeutende Rolle, da Menschen
interagieren wéhrend sie Arbeit verrichten und sich an Arbeitsprozessen beteiligen. Diese
Prozesse stehen in Zusammenhang mit der Ausrichtung der Handlungen der Akteurinnen
und Akteure. Das Handeln der Beteiligten wird reflektiert, Interaktionsstrategien werden
entwickelt und angewandt, um eine Neuausrichtung zu erlangen. Vorausgehende innere
Prozesse haben diesbeziiglich besondere Bedeutung, gefolgt von Uberpriifungen und Be-
urteilungen der Interaktionen. Gelegentlich fithren diese Beurteilungen zu der bewussten
Neueinschdtzung weiterer Schritte und Strategien in Hinblick auf die Neuausrichtung

(Corbin & Strauss, 2008).
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Kernelemente des Trajektmodells

Chronische Krankheiten zeigen eine besondere Verlaufsdynamik und sind durch einen
phasenférmigen Ablauf gekennzeichnet, in dem sich Phasen akuter Krisen, der Normali-
sierung sowie stabile und instabile Phasen ablosen. Verschiedene Krankheitsarbeiten wei-
sen unterschiedliche spezifische Verlaufsformen und -phasen auf. Diese Formen und Pha-
sen diirfen jedoch nicht als statisch betrachtet werden, weil sie durch das Handeln aller
Beteiligten beeinflusst werden, ebenso steht das Handeln der Akteurinnen und Akteure
entlang der drei Arbeitslinien in wechselseitiger Relation zueinander und modifiziert sich
mit der Zeit. Jede Verdnderung erfordert von den kranken Menschen und ihren Partne-

rinnen und Partnern Anpassung und Verdnderung (Corbin & Strauss, 2008).
Diagnostische Phase

Fiir die meisten Menschen ist die Diagnose einer chronischen Erkrankung unerwartet, die
Anfange sind oft schleichend, es kann sein, dass erste Symptome einsetzen und ins Be-
wusstsein treten, in anderen Féallen werden keinerlei splirbare Symptome vernommen und
die Krankheit bei einer Routinekontrolle entdeckt. Die "Suche nach der Bedeutung von
Symptomen oder anderen Anzeichen von Krankheiten" bezeichnen Corbin und Strauss

(2008, S. 38) als "diagnostische Suche" und teilen diese in drei Phasen:

Die pridiagnostische Phase ist gekennzeichnet durch Handlungen, deren Ziel die Aufkla-
rung der Ursachen der Symptome und/oder anderer physiologischer Verdnderungen dar-
stellt. Durch die diagnostizierenden Arztinnen und Arzte sowie den Abliufen der korper-
lichen Untersuchungen und Tests kann diese Phase mehr oder weniger lange dauern und
bei langer Ungewissheit zu Beunruhigung der betroffenen Person fithren. Die Betroffenen
miissen durch Mitarbeit und Koordination der Termine einen eigenen Beitrag zur Diag-
nosestellung leisten, ebenso ihre Symptome bewiltigen und Beruhigungsarbeit schaffen,
um Angst und Schrecken in dieser Phase zu mildern. Jene Menschen, die den Verdacht
haben, eventuell von schweren Symptomen betroffen zu sein, befinden sich oft in einem

diagnostischen Schwebezustand bis zur Mittelung der Diagnose (Corbin & Strauss, 2008).
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Nach der diagnostischen Suche folgt die Mitteilung der Diagnose durch eine Arztin oder
einen Arzt. Es kann sein, dass die Betroffenen und ihre Partnerinnen und Partner die
gegebenen Informationen gut oder nur teilweise verstehen oder die Auswirkungen erst
spater begriffen werden. Die Reaktion auf die Diagnose reicht von Schock und Zweifel bis
zu Erleichterung, endlich Klarheit iber die Symptome zu haben. Manche Menschen be-
greifen die Diagnose und deren Tragweite sofort, andere wiederum brauchen Zeit zum

Verdauen (Corbin & Strauss, 2008).

In der postdiagnostischen Phase kann es, obwohl in den meisten Fallen ausreichende kli-
nische Befunde vorliegen, ldnger dauern, die richtige Therapie zu finden und die betroffe-
nen Personen koénnen das Gefithl bekommen, nicht geniigend Information erhalten zu
haben. Wenn eine Krankheit von heute auf morgen auftritt (wie bspw. bei einem Schlag-
anfall), ist die Ursache meist klar, die Betroffenen jedoch bezweifeln das Ausmafl der
physiologischen Implikationen oder die Auswahl der geeignetsten Therapie. Sie ziehen
Vergleiche mit anderen Menschen mit der gleichen oder einer dhnlichen Diagnose oder

mit bereits Gelesenem (Corbin & Strauss, 2008).
Verlaufskurven

Die Formen von Verlaufskurven hingen einerseits von dem physiologischen Geschehen
ab, sind aber andererseits ebenso gepréigt von der Wechselwirkung zwischen der Krank-
heit, der individuell spezifischen Reaktion auf diese sowie anderen krankheitsbedingten
und biographischen Ereignissen. Weiters werden sie beeinflusst von den Verlaufskurven-
entwiirfen und -pldnen der Arztin oder des Arztes und des kranken Menschen und seiner
Partnerin oder seines Partners. Es ist moglich, dass sich bei einer Person mehr als eine
Verlaufskurve zeigt, diese konnen aber miissen nicht miteinander verkniipft sein (Corbin

& Strauss, 2008).

Verlaufskurvenformen sind wesentlich gekennzeichnet durch Variabilitit und Phasierung,
weil sie sowohl in ihrer Form als auch in ihrer Dauer und der notwendigen Arbeit samt

ihrer Auswirkungen wandelbar sind. Das Wesen der Krankheit und die physiologische
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und psychische Reaktion der erkrankten Person darauf determinieren Variabilitét ebenso
wie die Bewaltigungspléne, die von den professionellen Akteurinnen und Akteuren sowie
den betroffenen Personen und ihren Partnerinnen und Partnern entworfen werden (Cor-

bin & Strauss, 2008).

Jede Verlaufskurve kann auch in Phasen unterteilt werden (akute Phasen, Phasen der
Normalisierung, stabile und instabile Phasen, Phasen der Verschlechterung und Sterbe-
phasen), die im Grunde genommen dem physiologischen und psychologischen Stand der
Erkrankung entsprechen. Analytisch und praktisch sind Phasen bedeutend, weil sie auf
die Art der erforderlichen Arbeit und auf potentielle physiologische und psychische Aus-
wirkungen verweisen. Phasen kénnen ebenso in Subphasen unterteilt werden, z. B. in
Bezug auf eine frithe, mittlere oder spétere Normalisierung oder Variationen im Normali-
sierungsverlauf, wenn sich die Frage stellt, ob ein Fortschritt vernommen wird oder die-

ser eher gering ist oder gar stagniert (Corbin & Strauss, 2008).

Diagnose Stabile Phase

Stabile Phase

Erste Symptome Normalisierungsphase

Stabile Phase

Instabile Phase
Akutphase

Akutphase Abwartsphase
Abbildung 3 Verlaufsskizze des Trajektkonzepts (Quelle: Eigene Darstellung in Anleh-

nung an Corbin & Strauss, 2008)

Akutphasen finden meistens im Krankenhaussetting statt und treten ein, wenn die oder
der Kranke so stark von den physiologischen und psychischen Folgen einer Erkrankung
betroffen ist, dass der Kontakt zum medizinischen Versorgungssystem zwingend wird, um
weitere Verschlechterung oder den Tod zu verhindern. Arbeitsformen haben das Ziel,
korperliche und psychologische Stabilisierung zu bewirken, sowie Erholung zu ermogli-
chen. Biographische Arbeit entfillt vorerst bis zum Ende der Akutphase (Corbin &

Strauss, 2008).
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Normalisierungsphasen sind durch physische und psychische Erholung gekennzeichnet,
die auf Akutphasen folgt. Der Verlauf bewegt sich in die Hohe, Bewéaltigungsarbeit hat
korperliches Wohlbefinden und Funktionsfahigkeit sowie den Umgang mit der Krankheit
zum Ziel. Die Gegenwart steht im Mittelpunkt dieser Phase, die Zukunft wird zuriickge-

stellt (Corbin & Strauss, 2008).

In einer stabilen Phase befinden sich chronisch Kranke, wenn der Krankheitsverlauf we-
der zu guten noch zu schlechten Verédnderungen fithrt. Die Erkrankung kann sich gerade
in der Remission befinden, sich ruhig verhalten oder iiber Jahre langsam eine andere
Gestalt annehmen. Bewdéltigung erstrebt die Bewahrung der Stabilitdt und ist in der
Phase eher Routinesache. Die Betroffen hoffen darauf, dass diese Phase unendlich ist, die

Zukunft wird als offen gesehen (Corbin & Strauss, 2008).

Instabile Phasen treten auf, wenn eine Krankheit dauerhaft aufler Kontrolle gerét, auch
wenn sie keinen akuten Charakter aufweist und manchmal kurz stabilisiert ist. Da Be-
waltigungsstrategien nicht mehr greifen, ist das primére Ziel das Auffinden der Ursachen
der Instabilitit bzw. andere Strategien an den Tag zu legen. Die betroffenen Personen
werden haufig Zuhause betreut, kénnen aber auch stationir behandelt werden (Corbin &

Strauss, 2008).

In Abwdrtsphasen bewegt sich der erkrankte Mensch langsam oder schnell auf der Ver-
laufskurve herunter. Ursache kann eine fortschreitende Behinderung sein oder wenn ein
Mensch im Sterben liegt. Die zunehmende Behinderung und/oder der herannahende Tod
werden "als etwas Allumfassendes” (S. 60) betrachtet, die Gegenwart nur mehr temporar
wahrgenommen, die Zukunft als unbekannt erfasst. Bewéltigungsarbeit richtet ihr
Hauptaugenmerk auf die Kontrolle der Geschwindigkeit und des Ausmafles des Verfalls

(Corbin & Strauss, 2008).
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2.3.2 Meleis: Transitions Theory

Transitions (dtsch.: Uberginge) sind ein zentrales Konzept der Pflege (Chick & Meleis,
2010). Pflegepersonen begegnen in ihrem professionellen Alltag oftmals Personen, die eine
oder mehrere Verédnderungen durchleben, die sich auf ihre Gesundheit auswirken. Bedeu-
tende Themen fiir die Pflege wie Entlassung aus dem Krankenhaus und Rehabilitation,
Migration, die wachsende und die immer &lter werdende Bevolkerung sowie chronische
Erkrankungen stehen als Ausloser im Zusammenhang mit Transitionen. Betroffene miis-
sen lernen, mit den Verdnderungen in ihrem Alltag umzugehen, um ihre Gesundheit und
ihre Lebensqualitat solange wie moglich zu erhalten. Die Reaktionen und Konsequenzen
der Menschen auf diese Transitionen im Zusammenhang mit ihrer Gesundheit besitzen
fir die Pflege und Pflegewissenschaft eine enorme Bedeutung. Nicht weniger wichtig sind
die Interventionen und Strategien der professionellen Pflegepersonen in ihrem klinischen

Alltag, betroffene Personen in einem gesunden Transitionsprozess zu unterstiitzen.

Professionell Pflegende werden in ihrem klinischen Alltag in grofem Ausmafl mit Transi-
tionen konfrontiert. Die Personen, die ihrer Obsorge unterliegen, befinden sich in einer
Situation, in der ihre Gesundheit durch eine oder mehrere Verdnderungen in ihrem Leben
betroffen ist. Chick und Meleis (2010) definieren Transitionen als einen Ubergang: '/...]
that it is a passage from one fairly stable state to another fairly stable state, and it is a
process triggered by a change.” (S.11) Eine Transition wird durch einen signifikanten
Wendepunkt ausgeldst, der nach neuen Antwortmustern der betroffenen Person verlangt.
Dieser Wendepunkt veranlasst die betroffene Person zu erkennen, dass die Dinge nicht
laufen wie immer, und dass neue Strategien bendtigt werden, um alltédgliche Angelegen-
heiten zu regeln. Daher miissen wahrend Transitionen neue Fahigkeiten, Beziehungen,
Rollen und Bewiltigungsstrategien entwickelt werden (Chick & Meleis, 2010;

Schumacher, Jones, & Meleis, 2010).

Chick und Meleis (2010) unterscheiden vier verschiedene Arten der Transition: Entwick-

lungsbedingte und situationsbedingte Transitionen, sowie Gesundheits-Krankheits- und
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Organisations-Transitionen. Unter entwicklungsbedingten Transitionen werden jene die
verschiedenen Lebensphasen eines Menschen betreffend verstanden, z. B. das Elternwer-
den, die Lebensphase der Adoleszenz, konkret die Entwicklung vom Kind zum jungen
Erwachsenen, sowie die Phase in der Mitte des Lebens, bei Frauen etwa die Menopause.
Hierunter fillt auch die Phase des Alterns. Situationsbedingte Transitionen kénnen
bspw. Veranderungen in der Familie sein, wie die Transition zum Witwenstand oder
Scheidung, aber auch geographische Verdnderungen, wie die Entlassung aus dem Kran-
kenhaus oder Migration. Gesundheits- und Krankheits-Transitionen werden durch unter-
schiedlichste Faktoren beeinflusst: Die kulturelle Vielfalt der Betroffenen, ob akute oder
chronische Erkrankung, in welchen Fachbereich diese fallt und in welcher Phase des Le-
bens sie auftritt. Organisations-Transitionen betreffen Verdnderungen in der Umgebung
von Pflegepersonen, wie etwa im grofleren Kontext das soziale, politische und ékonomi-

sche Umfeld oder konkret der Wechsel der Leitung einer Station.

Transitionen bediirfen Zeit. Der Transitionsprozess zieht sich vom besagten Wendepunkt
bis zur Wiedererlangung von Harmonie und Stabilitdt im Leben. Diese Zeit wird beno-
tigt, um mit verschiedenen Strategien und Mustern zu experimentieren und diese zu ver-
innerlichen. Transitionen sind keine oberflachlichen Verdnderungen, sie beinhalten fun-
damentale Anderungen dessen, wie die betroffene Person sich selbst und die Welt wahr-
nimmt. Transitionen koénnen in Abschnitte geteilt werden, um deren Bewegung, Rich-
tung und Entwicklung herauszubilden. Gleichzeitig auftretende Transitionen sind Cluster
von Transitionen, die miteinander in Verbindung stehen koénnen, und die in einer be-
stimmten Zeit auftreten. In zeitgleichen Transitionen, die miteinander verbunden sind,
hat ein Wendepunkt mehrere Transitionen ausgelost. Durch die Komplexitat dieser
Transitionen kann es zu einer Verbindung mit zeitgleich auftretenden Transitionen der
Angehorigen der betroffenen Person kommen (Chick & Meleis, 2010; Schumacher, et al.,

2010).

Transitionsprozesse sind die kognitiven, verhaltensbedingten und interpersonellen Prozes-

se, die sich durch die Transition ergeben und wéahrenddessen stattfinden. In gesunden
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Transitionen bewegen diese Prozesse die Person in Richtung Gesundheit und Stabilitét,
bei ungesunden Transitionen hingegen setzen diese die Person einem Risiko und Vulne-
rabilitdt aus. Ein wichtiger Aspekt der Transitions Theory ist, dass die Ergebnisse
hauptsachlich positiv sind. Der Abschluss der Transition bedeutet, dass die betroffene
Person eine Periode hoherer Stabilitat als zuvor erreicht hat (Meleis, 2010; Schumacher

et al., 2010).

Diagnose

keiten, Beziehungen,
Rollen und Bewaltigungs-
teaien

_._.,_._

Abbildung 4 Darstellung einer gesunden Transition (Quelle: Eigene Darstellung in An-

Transitionsprozesse - .
Entwickl Fahig- FEIERMEE
ntwicklung neuer Fahig /

lehnung an Chick & Meleis, 2010)

Schumacher et al. (2010) betonen, gerade in der gerontologischen Pflege Transiti-

onsprozesse zu beobachten und gliedern diese in sieben Prozesse in Richtung Gesundheit:
1. Neudefinition von Sinn, Bedeutungen und Bewusstsein

Altere und alte Menschen sowie ihre Angehorigen sollen aktiv geférdert werden, der

Transition neuen Sinn zu verleihen.
2. Modifikation von Erwartungen

Frithere Erwartungen werden Stiick fiir Stiick modifiziert und durch neue situationsan-

gemessene ersetzt.

3. Umstrukturierung von téglichen Routinen
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Téagliche Routinen sollen im Einklang mit der neuen Situation angepasst werden und
betroffenen Personen das Gefiihl erlauben, dass ihr Leben voraussagbar, kontrollierbar

und angenehm ist.

4. Entwicklung von neuem Wissen und neuer Fahigkeiten

Wissen und Fertigkeiten fiir die spezielle Situation sollen ermittelt werden, und Moglich-

keiten entwickelt werden, diese zu fordern.

5. Erhaltung von Kontinuitat

Stetigkeit in Identitdt, Beziehungen und Umwelt soll so weit wie moglich erhalten blei-

ben.

6. Schaffen neuer Auswahlmdoglichkeiten

Obwohl der Lebensabschnitt Alter mit Verlusten verbunden ist, kénnen Gewinne ebenso
erzielt werden, wie bspw. die erweiterte Auswahl an Moglichkeiten. Daher sollen Betrof-

fene unterstiitzt werden, neue Moglichkeiten zu suchen und zu kreieren.

7. Finden neuer Moglichkeiten fiir personliches Wachstum

Neue Ebenen der Selbsterkenntnis, neue Dimensionen der eigenen Identitdt und von Be-

ziehungen sowie neue Fahigkeiten sollen begiinstigt werden.

Ein Ziel der Pflege ist, die betreute Person nicht nur mit einem grofleren Wohlbefinden
und besseren Féhigkeiten im Umgang mit dem aktuellen Gesundheitsproblem zu entlas-
sen, sondern diese auch besser auszustatten, um die eigene Gesundheit zu bewahren und
férdern. In der gerontologischen Pflege sind Pflegeinterventionen wie Biographiearbeit
und Integration in eine neue Wohnumgebung von zentraler Bedeutung. Schumacher et
al. (2010) schlagen zu Beginn ein Pflegeassessment als Basis fiir die Planung von geronto-
logischen Pflegeinterventionen vor, das aufgrund der Dynamik und der andauernden

Transitionsprozesse kontinuierlich sein muss. Dabei soll nicht aufler Acht gelassen wer-
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den, dass besonders &ltere und alte Menschen von mehreren Transitionen betroffen sein

konnen.

Reminiszenz soll den Betroffenen helfen, die Transition in ihre eigene Lebensgeschichte
zu integrieren. Transitionen im Kontext der eigenen Biographie zu betrachten hilft, die-
sen Sinn zu verleihen und Bereiche aufzuspiiren, in denen Kontinuitdt mit der Vergan-
genheit moglich bleibt. Ebenso kénnen personliches Wachstum und Identitdtsentwicklung
gefordert werden. Erinnerungen helfen wichtige Lebensereignisse zu reflektieren und von
der Vergangenheit in die Gegenwart zu integrieren, sie schlagen sozusagen eine Briicke

zwischen Damals und Heute.

Rollenergdnzungen erleichtern die Entwicklung neuen Wissens und neuer Féhigkeiten,
und werden als der Prozess definiert, Verhalten, Gefithle und Ziele, die mit einer be-
stimmten Rolle einhergehen, ins Bewusstsein zu riicken. Informationen und Erfahrungen
eine neue Rolle betreffend, werden iibermittelt, sodass eine Rollentransition reibungslos
vonstattengehen gehen kann. Ein Beispiel hierfiir ist die neue Rolle der Pflegeheimbe-

wohnerin oder des Pflegeheimbewohners bei einem Umzug.

Eine gesunde Umwelt hilft dlteren und alten Menschen in einer gesunden Transition und
schlielt die physische, soziale, politische und kulturelle Umgebung mit ein. Die Umwelt
sollte so strukturiert werden, dass diese Sicherheit und leichten Zugang zu allem ermdog-
licht, was eine éaltere oder alte Person fiir ihre alltdglichen Aufgaben bendétigt. Ebenso
zéhlen die Anerkennung kultureller Traditionen zu einer gesunden Umwelt wie Hinder-

nisse der Wiirde und personlichen Integritdt aus dem Weg zu raumen.

Letztlich zahlt die Mobilisation von Ressourcen zu pflegerischen Téatigkeiten, in dem per-
sonliche und umweltbedingte Ressourcen hinsichtlich der Bediirfnisse des &dlteren oder
alten Menschen geférdert werden. Dazu zéhlen auch personliche innere Ressourcen wie
Adaptions- und Widerstandsfahigkeit. So sollen gerontologische professionell Pflegende

normales, gesundes Altern ermdglichen. Wohlbefinden und ein gesunder Lebensstil mit
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ausreichend Bewegung, ausgewogener Erndhrung, moderater Umgang mit Alkohol und

ein rauchfreies Leben stehen im Vordergrund wie regelméfliige Vorsorgeuntersuchungen.

Das Spezielle an chronischen altersassoziierten Erkrankungen aus der Perspektive der
Transitions Theory ist, dass sich betroffene Personen sowohl in einer entwicklungsbe-
dingten Transition, die des Alterwerdens, als auch in einer Gesundheits-Krankheits-
Transition befinden. Betroffene erhalten eine Diagnose bzw. erkennen, dass sie den Rest
Thres Lebens in Risiko leben. Sie durchlaufen verschiedene Prozesse, in denen professio-
nell Pflegende auf die Bediirfnisse in den unterschiedlichen Phasen eingehen konnen. Ge-
rade die Versorgung dlterer Menschen spielt in diesem Zusammenhang eine grofie Rolle.
Pflegefachkréfte stehen vor der Herausforderung Langzeitbetreuung &lterer Menschen
und ihrer Angehérigen neu zu gestalten, um der Vielseitigkeit des Alterwerdens gerecht

zu werden (Nilsson, Sarvimaki, & Ekman, 2000; Schumacher et al., 2010)

2.3.3 Roy: Das Adaptionsmodell

Als eine der frithen Pflegetheorien wurde das Roy Adaptionsmodell (RAM) entwickelt,
um die professionelle Pflege und Pflegewissenschaft als eigene Disziplin von der Medizin
abzugrenzen sowie ihren Fokus zu definieren. Die ersten Ideen zu der Theorie entwickelte
Sister Callista Roy im Jahre 1964 wéhrend eines Seminars des Graduiertenkollegs der
University of California, Los Angeles (UCLA) unter der Leitung von Dorothy Johnson,
deren Theorie wesentlichen Einfluss auf das RAM hatte. Nach der ersten Publikation

1970 wurde dieses stetig bis in 21. Jahrhundert weiter entwickelt (Meleis, 2011).

Im RAM wird eine Person als ein adaptives System verstanden, das in konstanter Inter-
aktion mit der sich stindig verdndernden Umwelt befindet und sich daher kontinuierlich
verindert und anpasst. Das System beinhaltet Input (Stimuli und ein Adaptionsniveau),
Kontrollprozesse (das regulative und kognitive Subsystem), Effektoren (vier Modi) sowie
Output (adaptive und ineffektive Reaktionen). Das Ziel ist, Adaption zu férdern, um
Gesundheit, Lebensqualitit und Sterben in Wirde zu erméglichen (Fawcett, 1998;
Meleis, 2011; Roy & Andrews, 1991).

36



Interne und externe Stimuli der Umwelt, in drei Kategorien geteilt, wirken als Input auf
das adaptive System. Fokalen Reizen ist eine Person unmittelbar ausgesetzt, kontextuelle
Reize stellen alle Stimuli dar, die im Moment gerade vorhanden sind, und residuale Reize
lassen sich als Umweltfaktoren beschreiben, deren Auswirkungen nicht genau definiert
werden konnen. Residuale Stimuli kénnen sich zu kontextuellen und fokalen Reizen ent-
wickeln, wenn deren Wirkung auf den betroffenen Menschen in Erscheinung tritt. Stimuli
kénnen u. a. aus kulturellen Situationen entspringen oder sich aufgrund entwicklungsbe-
dingter Verdnderungen herausbilden (Fawcett, 1998; Meleis, 2011; Roy & Andrews,

1991).

Adaptives System

m ; m Kontrollprozesse | Adaptionsniveau

Kognitives Subsystem
Physiclogischer Modus

Selbstkonzeptm odus

Rollenfunktionsmodus

Interdependenzmodus

Abbildung 5 Das Roy Adaptionsmodell (RAM) (Quelle: Eigene Darstellung nach Roy &

Andrews, 1991)
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Das Zusammenwirken aller internen und externen Umweltstimuli formt das A daptionsni-
veau einer Person, das sowohl einen Zustand als auch einen Prozess darstellt. Drei Adap-
tionsniveaus bilden stetig wechselnde Punkte, die die Fahigkeit einer Person darstellen,
positiv auf Situationen zu reagieren: Integrierte Lebensprozesse kénnen sich zu kompen-
satorischen entwickeln, die Adaption nétig machen. Sollten unangemessen kompensatori-
sche Prozesse stattfinden, drohen beeintrichtigte Lebensprozesse (Meleis, 2011; Roy &

Andrews, 1991).

Der Mensch als adaptives Wesen macht sich zwei wichtige interne zentrale Copingprozes-
se, die sowohl aus erworbenen als auch bewirkten Copingmechanismen bestehen, zur
Adaption zu Nutze: auf der einen Seite das angeborene regqulative Subsystem, und auf der
anderen Seite das erworbene kognitive Subsystem. Unter dem regulativen Hauptmecha-
nismus ist v. a. das autonome Nervensystem zu betrachten, das durch reflexartige Reak-
tionen eine Anpassung an die Umwelt ermdglicht. Das regulative Subsystem wird von der
internen und externen Umwelt gereizt, deren Stimuli groBtenteils chemische oder neurale
Reize darstellen und iiber das zentrale Nervensystem empfangen werden. Diese Reaktio-
nen des Korpers (Verhalten) konnen schliellich von professionell Pflegenden beobachtet

werden (Meleis, 2011; Roy & Andrews, 1991) .

Das kognitive Subsystem, dessen Entwicklung wesentlich vom interaktionistischen Para-
digma beeinflusst wurde, erkennt und speichert Umweltstimuli, sodass diese miteinander
in Verbindung gebracht werden kénnen, um dem Verhalten eine symbolische Bedeutung
zu verleihen. Es setzt sich aus verschiedenen miteinander verkniipften Prozessen zusam-

men:

1. Wahrnehmung und Informationsverarbeitung, die sich durch den Prozess der se-
lektiven Aufmerksamkeit, Aufschliisselung und das Gedéchtnis manifestieren.

2. Lernen durch Imitation, Verstarkung und Erkenntnis

3. Beurteilung durch Problemlésung und Entscheidungsfindung

4. Emotionen, wie etwa die Abwehr, Erleichterung und affektive Bewertungen sowie

Bindungen anzustreben
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Alle Inputs werden vom regulativen und kognitiven Subsystem verarbeitet und lésen
Reaktionen der vier Effektormodi aus: Der physiologische Modus entsteht durch das indi-
viduelle Streben nach physischer Integritdt und der Art und Weise, wie Menschen mit
ihrer Umwelt interagieren. Es werden finf physiologische Bedirfnisse (Aktivitat und
Ruhe, Nahrungsaufnahme, Ausscheidung, Atmung, Schutz) und vier regulative Prozesse
(Sinneswahrnehmung, Korperfliissigkeiten und Elektrolyte, neurologische und endokrine

Funktionen) beschrieben (Meleis, 2011; Roy & Andrews, 1991).

Der Selbstkonzept-Modus basiert auf dem Bediirfnis des Menschen nach psychischer sowie
spiritueller Integritdt und wird durch die Definition der sozialen Umgebung, die sowohl
die Selbst- als auch die Fremdwahrnehmung beinhaltet, bestimmt. Das physische Selbst
wird durch koérperliche Wahrnehmung (Fiihlen und Erleben) und dem Bild iiber sich
selbst konzipiert. Das personenbezogene Selbst besteht aus der Kontinuitdat des Selbsts,
Selbstidealen (Erwartungen) und dem moralisch-ethisch-spirituellen Selbst. Selbstwertge-
fiihl wird in diesem Zusammenhang als Ausmafi der Wertschétzung gegeniiber der eige-

nen Person betrachtet (Meleis, 2011; Roy & Andrews, 1991).

Sowohl der Rollenfunktionsmodus als auch der Interpedenzmodus griinden auf dem Be-
diirfnis der sozialen Integration. Unter Rolle wird das Aggregat an Erwartungen von In-
dividuen gegeniiber anderen verstanden, die in primére (Alter, Geschlecht usw.), sekun-
dére (durch Beziehungen erworbene und dadurch manifestierte) und tertiire Rollen
(durch vortibergehende Aktivitdten) unterteilt werden. Die Interdependenz zwischen In-
dividuen zeigt sich durch die Fahigkeit zu lieben, zu respektieren sowie wertzuschatzen

und vice versa (Meleis, 2011; Roy & Andrews, 1991).

Fiir die Pflegepraxis schlagen Roy und Andrews (1991) einen auf dem RAM basierenden
Pflegeprozess vor, der sich in sechs Schritte gliedert. Fiir den regulativen Prozess des
physiologischen Modus der Sinneswahrnehmung bedeutet dies zunéchst, iiber ein theore-
tisches Grundwissen, tiber Struktur und Funktion der Sinneswahrnehmungen (bestehend
aus dem visuellen, auditiven und somato-sensorischen System) zu verfiigen, um die wich-

tige Rolle der Wahrnehmung fiir die Interaktion mit der Welt zu verstehen. Im Sinne des
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RAM wird die Rezeption unter dem Einfluss von Erziehung oder Erfahrung in eine Kog-

nition umgewandelt, die der Wahrnehmung Sinn verleiht.
1. Erhebung des Verhaltens

Professionell Pflegende betrachten das Verhalten als Reaktionen der betroffenen Person
und {iiberpriifen durch die Anamnese und die eigene Beobachtung deren Sinneswahrneh-
mung. Fiir den Sehsinn bedeutet das u. a. die Untersuchung der Motilitdt der Augen und
der Pupillenreaktion, die Sehschirfen- und Gesichtsfeldmessung, die Uberpriifung des

Farbsehens sowie die Augendruckmessung.

WURSING DIAGNOg 5

Lo
e
1

BEHAVIOR related

to SITINI|ULI

Abbildung 6 Der Pflegeprozess nach dem Roy Adaptionsmodell (Quelle: Roy & An-

drews, 1991)

2. Erhebung der Stimuli

Der Grofiteil der Stimuli ergibt sich aus der Erhebung des Verhaltens. Diese fokalen Sti-

muli beeinflussen die betroffene Person in Bezug auf die Sinneswahrnehmung am stérks-
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ten. Roy und Andrews (1991) formulieren zusétzlich Leitlinien, um die Erfahrungen der

Person zu ermitteln:

e st die Sinnesverdnderung permanent oder voriibergehend?

e Ist die Sinnesveranderung bereits lange vorhanden oder erst aufgetreten?

¢ Sind mehr als eine Sinnesverinderung vorhanden?

o  Wie betrachtet die betroffene Person ihre Sinnesveranderung?

e Wie ist die betroffene Person in der derzeitigen Umwelt beeintrachtigt?

e  Wie weit reicht das Wissen der betroffenen Person, wie viel Wissen wird benétigt,

und ist die Person bereit fiir Unterweisungen?

3. Pflegediagnose

Roy und Andrews (1991) nennen drei Moglichkeiten, um eine Pflegediagnose zu ermit-
teln: Die erste ist, wie bereits beschrieben, das spezifische Verhalten und die relevantes-
ten Stimuli zu identifizieren. Die zweite Moglichkeit besteht darin, den Verhaltensmus-
tern eines Modi samt bedeutsamer Stimuli einem Uberbegriff unterzuordnen, z. B. Sin-
nesverlust oder Schmerz. Die letzte Alternative ist die Ubernahme eines allgemein ge-
brauchlichen Begriffes, der Verhaltensmuster zusammenfasst, wenn mehr als ein Modus
von ein und demselben Stimulus betroffen ist, wie bspw. eine Sinnesbeeintréchtigung, die

zu einem Inputdefizit oder -exzess fiihrt.
4. Zielsetzung

Professionell Pflegende sollen eine klare Aussage beziiglich der zu erwartenden Ergebnisse
hinsichtlich des Verhaltens, der Veranderung und der Zeit bis zur Zielerreichung treffen.
Die Ergebniskriterien der American Association of Neuroscience Nurses (1988, zitiert
nach Roy & Andrews, 1991, S. 182) werden z. B. folgendermafien definiert: "the individ-
ual communicates a sense of comfort and security within the environment; the individual
uses assistive devices and compensatory techniques correctly; and the individual sustains

no burns, falls, wounds, or pressure injuries."
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5. Intervention

Der Pflegeplan und die Interventionen richten sich nach dem erhobenen Verhalten und
den ermittelten Stimuli. Obwohl das Management fokaler Stimuli zur Adaption bevor-
zugt wird, ist ein Sinnesverlust oft nicht verdnderbar, und daher sind haufig ebenso kon-
textuelle und residuale Stimuli zu bewaltigen. Folgende generelle Pflegemafinahmen wer-
den u. a. von der American Association of Neuroscience Nurses (1988, zitiert nach Roy &
Andrews, 1991, S. 182) vorgeschlagen: Unterstiitzung bei der Orientierung in der Umwelt
und im Gebrauch der intakten Sinne, Modifizierung der Umgebung und der téglichen
Routine indem bspw. Mobel und Gegenstande ausgerichtet werden, zur Verfligung stellen
von ausreichender Information hinsichtlich der Einschrankung sowie Instruktion im

Gebrauch von Hilfsmitteln, u. v. m.

6. Evaluation

Die Effektivitat der Interventionen soll mit der Zielsetzung verglichen und {iberpriift

werden.

2.3.4 Grypdonck: Modell der Pflege chronisch kranker Menschen

Das Modell der Pflege chronisch kranker Menschen von Mieke Grypdonck (2005) beruht
auf der Betrachtungsweise von chronisch Kranken der professionellen Pflege und der
Pflegewissenschaft und orientiert sich am Frileben der Betroffenen. Sie basiert auf der
phédnomenologischen Bedeutung des Erlebens, die darauf verweist, dass menschliche
Wirklichkeit nicht auflerhalb der Bedeutung existiert, die Menschen ihrer Umwelt zu-
schreiben. Ebenso geschieht Krankheit nicht auflerhalb der Person in deren Koérper, son-
dern wird durch den kranken Menschen als Person erlebt und entwickelt so ihre indivi-

duelle Bedeutung.

Im Mittelpunkt stehen die Erfahrung und die Bedeutung, die Betroffene ihrer Erkran-
kung verleihen. Durch die Diagnose einer chronischen Erkrankung wird der Zukunft eine

neue Bedeutung beigemessen, zuvor Selbstverstédndliches wird unwahrscheinlich oder
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sogar unmoglich. Dariiber hinaus muss ein Leben mit Einschrankungen bewaltigt werden.
Korperliche Probleme, Schmerzen und andere Symptome kénnen manchmal nur teilweise
unter Kontrolle gebracht werden. In diesem Bezugsrahmen verleiht der chronische kranke
Mensch seinem Leben mit der Krankheit und deren Konsequenzen eine neue Gestalt, gibt
seinem neuen Leben Sinn und Bedeutung. "Je mehr es ithm gelingt, die Krankheit am
Rand seines Lebens zu positionieren, desto mehr rickt sein eigentliches Leben ins Zent-

rum und umso besser wird es thm gelingen, mit der Krankheit zu leben." (Grypdonck,

2005, S. 19)

Das Modell stellt eine normative Theorie fiir die Pflege chronisch Kranker dar, die be-
schreibt ,/[...] was in einem bestimmten Kontexrt eine wiinschenswerte Vorgangsweise
wdre, chronisch Kranke zu pflegen” (S. 19). Als wichtigsten Grundsatz nennt Grypdonck
(2005), dass die Pflege chronisch kranker Menschen in deren Erleben und Erfahrung ein-
gegliedert sein muss. Menschen mit chronischer Krankheit sollen und wollen nicht aus-
schliellich auf ihre Krankheit reduziert werden, die Pflege sollte sich daher am Leben der

einzelnen Betroffenen orientieren und nicht an der Krankheit und deren Konsequenzen.

Weiter ist wichtig, die unterschiedlichen Reaktionen auf die Krankheit der Betroffenen
sowie der Angehorigen zu erfassen. Manche Menschen sind trotz ldngerer Dauer ihrer
Erkrankung sehr gut in der Lage, die Krise zu iiberwinden und sich am Leben zu erfreu-
en, wenn es dazu Anlass gibt. Sie werden nicht von pessimistischen Gedanken beherrscht
und versuchen, das Beste daraus zu machen. Sie werden zu Managerinnen und Managern
ihrer Krankheit, passen einerseits ihr Therapieregime an, um damit leben zu kénnen und
passen andererseits ihr Leben den Anforderungen der therapeutischen Notwendigkeiten
an. Sie leiden die ganze Zeit an einer Krankheit, sind aber nicht die ganze Zeit krank.

"Es gelingt ihnen, ihr Leben tber die Krankheit hinauszuheben." (S. 22)

Andere Betroffene wiederum sind mit ihrem Leben unzufrieden, weil sie an einer chroni-
schen Erkrankung leiden, die sie nicht verdienen und empfinden dies als unfair. Sie kon-
nen sich nicht auf die Verdnderungen durch die Krankheit umstellen und trauern iiber

die Verluste. Von den professionellen Akteurinnen und Akteuren wird erwartet, was
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notwendig ist, Zufriedenheit jedoch stellt sich nicht ein, weil sie nicht erfiillen, was von
ihnen erwartet wird, sie ndmlich von der Krankheit zu befreien. Die Krankheit wird
Hauptbestandteil ihres ganzen Lebens und dem ihrer Angehorigen. "Sie sind PatientIn-
nen im wahrsten Sinne des Wortes: sie leiden - und Leiden ist ihre vorherrschende Art

zu sein." (S. 22)

Durch die Konsequenzen einer chronischen Krankheit verdndert sich die Beziehung der
Betroffenen zu ihren Korpern. Das selbstverstandliche Funktionieren des Korpers ist
nicht mehr so unproblematisch wie zuvor, viele fithlen sich von ihrem Korper betrogen,
wenn er in entscheidenden Momenten nicht richtig funktioniert. Der Verlust des selbst-
verstdndlichen Funktionierens des Korpers, dem Misstrauen ihm gegeniiber und das Lei-
den, das durch das Versagen der kérperlichen Funktionen erwéchst, kann zu einer Tren-
nung zwischen Kérper und Person fihren. Diese Trennung dient dazu, trotz grofler
Schmerzen oder starker Behinderung, das Gefithl der Ganzheit zu stabilisieren. Manipu-
lationen am Korper, z. B. durch Arztinnen und Arzte, bewirken eine Entfremdung, die
den Korper als Untersuchungsobjekt durch die Augen der professionellen Akteurinnen

und Akteure wahrnimmt (Grypdonck, 2005).

Die Diagnose einer chronischen Krankheit stiirzt Menschen in eine ezistentielle Krise, sie
konfrontiert die Kranken mit ihrer Verletzlichkeit und dem Tod. Des Weiteren zieht sie
praktische und existenzielle Unsicherheit nach sich, da einerseits Sterben ins Bewusstsein
riickt und andererseits die Frage auftritt, was man noch erledigen kann und was nicht.
Die Betroffenen beginnen "Tag fiir Tag" zu leben, sie machen keine Zukunftspldane und
vermeiden an die Zukunft zu denken. Unrealistische Hoffnung wird zu einer Strategie,
um mit der Gegenwart umgehen zu koénnen. Existentielle Krisen kénnen jedoch eher
iiberwunden werden, indem man Sinn in dem findet, was man noch tun und sein kann.
Um mit der chronischen Krankheit zu leben, sollte der Widerstand aufgegeben werden.
Der Begriff Akzeptanz wird in diesem Zusammenhang von den Menschen mit chronischer
Krankheit abgelehnt, weil er zu positiv besetzt und zu passiv ist, um ihre Einstellung

adaquat zu beschreiben (Grypdonck, 2005).
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Sobald der Kampf und die Auflehnung beendet sind, kann die Energie genutzt werden,
um dem Leben Sinn zu verleihen. Sinnstiftendes ist von Person zu Person unterschied-
lich. Die chronisch kranken Menschen lernen, ihre Zeit mit fiir sie Sinnvollem zu verbrin-
gen. "Sich auf das zu konzentrieren, was im Leben sinnvoll ist, ist wahrscheinlich die
wichtigste Strategie, um mit der Krankheit zurecht zu kommen." (S. 28) Die Definition
von Zielen und Prioritdten, fiir die sich das Leben lohnt, macht es akzeptabler den Rest
aufzugeben. Professionell Pflegende miissen sich dariiber im Klaren sein, was dem Leben
einer Person Sinn verleiht und ebenso ihren Beitrag dazu leisten, dass es fiir den betrof-
fenen Menschen realisierbar ist. Besonderes Augenmerk soll darauf gelegt werden, diese
Entwicklungen nicht zu hemmen und dafiir Sorge zu tragen, dass andere professionelle

Akteurinnen und Akteure ebenso nicht im Weg stehen (Grypdonck, 2005)..

Die neuen téglichen Probleme bendtigen Strategien, um diese zu bewéltigen. Dazu dient
das Wihlen, indem man Aktivitdten aussucht, die wichtiger sind, und jene unterlésst
oder anderen delegiert, die weniger wichtig sind. Ebenso spielt Timing eine Rolle, da
Dinge dann getan werden sollten, wenn die Folgen am Wenigsten anstrengend fiir die
betroffene Person sind. Fernerhin ist es wichtig zu beachten, dass die chronische Krank-
heit die gesamte Familie betrifft, und Pflege nur dann greift, wenn sie ebenso aus der

Perspektive der Angehorigen geleistet wird (Grypdonck, 2005)..

Grypdonck (2005) bezeichnet als die Hauptaufgabe der Pflege der chronisch Kranken,
dem Menschen zu helfen, sein Leben tiber die Krankheit hinauszuheben und definiert vier
Aufgaben der Pflege. Professionell Pflegende sollen den Kranken helfen, die existentielle
Krise zu diberwinden, nicht nur wahrend der Zeit der Diagnose, sondern auch bei jeder
Verschlechterung oder fortschreitenden Schidigungen. Sie sollen eine Auseinandersetzung

mit den Verlusten férdern und einen Beitrag zu einem sinnvollen Leben leisten.

Weiters sollen professionell Pflegende die Kranken im Kampf des tdglichen Lebens unter-
stitzen, indem mit Kreativitdt auf die Bediirfnisse der chronisch kranken Personen einge-
gangen wird, und sowohl die pflegerische Perspektive der Betreuten als auch die der

Pflegenden in die Unterstiitzung integriert werden. Eine flexible Pflegeplanung muss eine
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tagliche Einschiatzung der sich stetig wandelnden Bediirfnisse der kranken Menschen und

deren Angehorigen erméglichen (Grypdonck, 2005)..

Zudem soll der erkrankten Person unterstiitzend beim Management des therapeutischen
Regimes zur Seite gestanden werden, um die therapeutischen Mafinahmen, die einen er-
heblichen Einfluss auf den Alltag haben, an ihre Vorstellungen anzupassen. Dabei soll die
Autonomie erhalten bleiben und geholfen werden, das gewiinschte Selbstmanagement zu
erreichen. Ein weiterer Punkt ist die Hilfe bei der Organisation der téiglichen Pflege. Die
Interventionen miissen sich an den Bediirfnissen der chronisch Kranken orientieren. Die
Komplexitat des Lebens mit chronischer Krankheit muss professionell Pflegenden be-
wusst sein, Privatsphire und Tagesplanung sollen dabei beriicksichtigt werden (Gryp-

donck, 2005)..

Grypdonck (2005) schlagt fiir die Organisation der Pflege chronisch Kranker eine "trajec-
tory nurse' auf Bakkalaureatsniveau vor, die den erkrankten Personen und ihren Ange-
horigen helfen soll, das Leben {iiber die Krankheit zu heben und diese den gesamten
Krankheitsverlauf begleitet. Dabei soll die "trajectory nurse" beratend und unterstiitzend
in den unterschiedlichen Phasen und Episoden des Lebens mit der Krankheit zur Seite
stehen. Die Téatigkeiten der professionell Pflegenden wéren vergleichbar oder ergénzend
mit denen der Hausarztin oder des Hausarztes. Dabei kann sie oder er pflegerische Inter-
ventionen selbststandig anbieten oder an andere Stellen verweisen sowie Kontakte zu

diesen herstellen.

2.4 Forschungsbegriindung, Zielsetzung und zentrale

Forschungsfrage

Um die pflegewissenschaftliche Perspektive auf chronische altersassoziierte Erkrankungen,
deren Verlauf und Bewailtigung sowie auf Unterstiitzungsmoglichkeiten seitens der pro-
fessionellen Pflege zu erweitern, ist die Sichtweise der betroffenen Personen im spéteren

Lebensabschnitt von wesentlicher Bedeutung. Erfahrung und Bedeutung des Erlebten
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sind ebenso im Umgang mit altersbedingter Makuladegeneration (AMD) wie vor dem
Hintergrund der weiter oben beschriebenen pflegewissenschaftlichen Bezugskonzepte

zentral, deren Perspektive zudem traditionell in der Handlungstheorie begriindet ist.

Chronische Erkrankungen steigen in den spateren Lebensjahren aus unterschiedlichsten
Grinden an, jedoch wird besonders der Personengruppe von Menschen mit chronischen
Erkrankungen im Lebensabschnitt Alter zu wenig Beachtung geschenkt. Die Altersfor-
schung legt ihr Hauptaugenmerk auf den Prozess des Alterns, wie sich dieser gestaltet
und welche Méglichkeiten zur Erhaltung der Lebenszufriedenheit im Alter existieren. Der
Anstieg an Erkrankungen im spéteren Lebensabschnitt zwingt die Betroffenen und deren
Umgebung sich auch mit Krankheit auseinanderzusetzen. Die pflegewissenschaftliche
Perspektive konzentriert sich auf chronische Erkrankungen, deren Verlauf und Bewalti-
gung sowie Unterstiitzungsmoglichkeiten seitens der professionellen Pflege. Der Lebens-
abschnitt, in dem sich die erkrankten Personen befinden, wird zumeist aufler Acht gelas-
sen. Im Umgang mit chronischen altersassoziierten Erkrankungen ist jedoch wichtig zu
klaren, welche Rolle Altern im Krankheitsprozess spielt und umgekehrt. Da die Vermin-
derung der Sinneswahrnehmungen wie Sehen, Horen, Schmecken, Fiihlen und Riechen
dem Prozess des Alterwerdens innewohnen, stellt sich die Frage, welche Art von Prozess
im Umgang mit der pathologischen Reduktion des Sehvermdégens bei AMD ausgelost
wird. Die Frage, ob chronische altersassoziierte Erkrankungen im spéteren Lebensab-
schnitt und deren Auswirkungen im Alltag, hier im Speziellen am Beispiel der AMD, von
den betroffenen Personen als Folge einer chronischen Erkrankung oder als Folge des Al-

terns betrachtet werden, ist in diesem Zusammenhang noch nicht geklart.

Diese Arbeit hat zum Ziel, einen Beitrag zur pflegewissenschaftlichen Diskussion iiber
chronische altersassoziierte Krankheiten im spéteren Lebensabschnitt durch die Klarung
der Frage zu leisten, wie sich das Frleben der Personen, die von solch einer chronischen
altersassoziierten Erkrankung betroffen sind, subjektiv darstellt und welche Art des Um-

gangs sie wahlen. Durch die Klarstellung dieser Frage kann eruiert werden, ob Betroffene
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das Hauptaugenmerk ihres Umgangs auf den Krankheitsprozess oder dem Altersprozess

legen.

Im Zusammenhang mit chronischen altersassoziierten Erkrankungen wie AMD sind die
vorgestellten pflegewissenschaftlichen Theorien und Modelle insofern von Bedeutung, als
diese herangezogen werden kénnen, um mit deren Hilfe wihrend der Datenerhebung und
des Analyseprozesses die Wirklichkeit infrage zu stellen und zu priifen. Sie kénnen in die

eigene Theorie integriert oder verworfen werden.

Nach der gestellten Diagnose AMD wird ein Prozess bei den betroffenen Personen ausge-
16st, um mit ihrer neu diagnostizierten Erkrankung und den Auswirkungen, die diese auf
ihr Leben haben wird, umzugehen. Zugleich befinden die Betroffenen sich ebenfalls im
Alternsprozess. Im Sinne der Transitions Theory (Chick & Meleis, 2010) sind diese Per-
sonen gleichzeitig in der (entwicklungsbedingten) Transition des Alterwerdens und in der
(krankheitsbedingten) Transition nach der Diagnose ihrer Erkrankung. Eine interessante
Frage in diesem Konnex stellt sich insofern, ob chronische altersassoziierte Erkrankun-
gen, wie hier am Beispiel der AMD, Teil der Transition des Alterwerdens darstellen oder
eigens fiir sich eine Gesundheits-Krankheits-Transition auslosen wiirden. Die Transitions
Theory (Chick & Meleis, 2010) und die sich damit beschéiftigende Forschung legen ihr
Hauptaugenmerk in erster Linie auf eine Art der Transition. D. h. vorhandene Studien
beschéftigen sich entweder mit situationsbedingten (Hilfinger Messias, 2010; Meleis,
Douglas, Eribes, Shih, & Messias, 2010; Samarasinghe, Fridlund, & Arvidsson, 2010),
entwicklungsbedingten (G. Brennan & McSherry, 2010; Delaney & Piscopo, 2010; Im &
Meleis, 2010; Schumacher et al., 2010; Sharoff, 2010; Wieland, Altmiller, Dorr, &
Robinson Wolf, 2010), Gesundheits-Krankheits-Transitionen (Ekwall, Ternestedt, &
Sorbe, 2010; Larkin, Dierckx de Casterle”, & Schotsmans, 2010a, 2010b; Morris McEwen,
Baird, Pasvogel, & Gallegos, 2010; Olsson, Nystro™m, Karlsson, & Ekman, 2010;
Robinson, Ekman, Meleis, Winblad, & Wahlund, 2010; Shaul, 2010) oder Organisations-
Transitionen (Chang, Mu, & Tsay, 2010; Reid Ponte, Gross, Winer, Connaughton, &

Hassinger, 2010; Rich, 2010; Simpson, Butler, Al-Somali, & Courtney, 2010).
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Ferner ist es interessant zu beleuchten, welche Bedeutung der Umgang mit AMD fiir die
Transition(en) (Chick & Meleis, 2010) der betroffenen Person hat, da das Ende dieser
Transition(en) unklar ist, und ein wesentliches Merkmal der Transitions Theory das Er-
reichen eines stabileren hoheren Zustands ist. Die Frage ist offen, ob es sich hierbei um

eine klassische Transition (Chick & Meleis, 2010) handelt.

Problematisch ist auflerdem, den Prozess und Verlauf der Erkrankung AMD mit dem
Trajektkonzept nach Corbin und Strauss (2008) zu vergleichen. AMD schreitet zwar im-
mer weiter voran, endet aber nicht mit dem Sterben und dem Tod der betroffenen Per-
son. Interessant sind die Aspekte der Verlaufsbeschreibung und der Bewiéltigungsarbeit
sowie welche Parallelen, bei ndherer Betrachtung des Umgangs mit und des Verlaufs der

AMD, gezogen bzw. welche Unterschiede erkannt werden kénnen.

Das Roy Adaptionsmodell (1991) soll herangezogen werden, um im Sinne von Adaption
den Umgang mit AMD und altersassoziierten Erkrankungen zu reflektieren und zu disku-
tieren sowie zu bedenken, welche Rolle Copingprozesse und -mechanismen im Sinne des

RAM spielen.

Das Modell von Grypdonck (2005) ist von zentraler Relevanz, da die Erfahrung und die
Bedeutung, die Betroffene dem Erlebten verleihen, ausschlaggebend fiir den Umgang mit
der Erkrankung und die Pflege der erkrankten Personen ist. Durch die ndhere Betrach-
tung der Erfahrung der AMD-Betroffenen und der Bedeutung, die Betroffenen ihrer
Krankheit verleihen, kann ermittelt werden, wie es betroffenen Menschen gelingt, das

Leben iiber die Krankheit hinauszuheben, um besser mit dieser umgehen zu koénnen.

Aus der dargestellten pflegewissenschaftlichen Literatur zum Umgang mit chronischer
Erkrankung, lassen sich Hinweise erschlieflen, dass es sich bei dem Prozess, der nach der
Diagnose AMD ausgelost wird, um (eine) Transition(en) (Chick & Meleis, 2010), Adapti-
on (Roy & Andrews, 1991) oder Bewiltigung handeln kénnte, der eventuell Ahnlichkei-
ten mit dem Verlauf des Trajektkonzepts aufweisen kénnte (Corbin & Strauss, 2008).

Wie von AMD betroffene Menschen ihren Umgang tatsédchlich gestalten, ist jedoch wei-
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terhin offen und soll daher durch die Betrachtung der Sichtweise der Betroffen geklart

werden.

Zur Klarung der Frage, ob Betroffene das Hauptaugenmerk ihres Umgangs auf den
Krankheitsprozess oder den Altersprozess legen und zur Eingrenzung des Forschungsinte-

resses dient folgende zentrale Forschungsfrage:

e  Wie erleben von altersbedingter Makuladegeneration betroffene Menschen ihre
Erkrankung, wie gestalten sie ihren Umgang mit dieser Krankheit und welche

Faktoren beeinflussen diesen Umgang?

Weiter soll zur Erweiterung der pflegewissenschaftlichen Perspektive auf chronische Er-

krankungen im Lebensabschnitt Alter folgende Forschungsfrage bearbeitet werden:

e  Welche Bedeutung hat das Erleben der betroffenen Personen fiir die Diskussion in

der Pflegewissenschaft iiber chronische altersassoziierte Erkrankungen?

20



3 Methodische Vorgehensweise

Das Ziel dieser Arbeit ist, sichtbar zu machen, wie Personen, die von einer AMD betrof-
fenen sind, ihre Erkrankung erleben sowie darzustellen, wie sie ihren Umgang mit der
Krankheit gestalten. Dieses Vorhaben lasst sich aufgrund der offenen Fragestellung durch
qualitative Forschungsmethoden erreichen. Da soziale Prozesse untersucht werden, fiel
die Wahl auf die Grounded-Theory-Methodologie (GTM) nach Strauss & Corbin (1996).
Es wird ebenso angekniipft an die in Kapitel 2.3 beschriebenen pflegewissenschaftlichen
Perspektiven auf den Umgang mit chronischer Erkrankung, deren Tradition in der GTM

begriindet ist.

3.1 Qualitative Forschung

Qualitative Forschung ist ein Oberbegriff fiir verschiedene Forschungsansétze, die sich in
ihren theoretischen Annahmen, ihren Gegenstandsverstidndnissen und methodischen
Schwerpunkten unterscheiden. Diese lassen sich jedoch zu drei Hauptansétzen zusam-
menfassen:

e Jene, deren theoretische Bezugspunkte in den Traditionen des symbolischen In-
teraktionismus gesucht werden, die eher subjektive Bedeutungen und individuelle
Sinnzuschreibungen erforschen.

e  Weiter die Linien, die den Routinen des Alltags nachgehen und anstreben, soziale
Wirklichkeit herzustellen und in der Ethnomethodologie und im Konstruktivis-
mus verankert sind.

e Schliellich bildet die dritte Position strukturistische und psychoanalytische An-
schauungen, die auf latenten sozialen Konfigurationen und unbewussten psychi-
schen Strukturen und Mechanismen basieren. Zudem unterscheiden sich die drei

Ansétze in ihren Forschungszielen und den angewandten Methoden (Flick, 2012).

So vielfdltig die Ansédtze der qualitativen Forschung auch sein mdgen, beruhen sie

dennoch auf gemeinsamen Grundannahmen und Kennzeichen (Flick, 2012):
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1.

In sozialer Interaktion wird soziale Wirklichkeit durch das Herstellen von Bedeu-
tungen und Zusammenhéngen gemeinsam konstruiert. Menschen handeln Objek-
ten, Ereignissen, Situationen und Personen gegeniiber auf der Basis von gemein-
sam geteilten Bedeutungen (Blumer, 1973). Soziale Wirklichkeiten entstehen
durch permanent ablaufende soziale Konstruktionsprozesse (Berger & Luckmann,
1969).

Soziale Wirklichkeit unterliegt einem Prozess und gestaltet sich reflexiv.

Durch "objektive" Indikatoren wie Alter, Einkommen, Beruf, Bildung usw. wird
es Menschen moglich, ihre Lebenslage bestimmbar zu machen. Durch subjektive
Bedeutungen werden die "objektiven" Lebensbedingungen fiir die Lebenswelt re-
levant.

Unterschiedliche qualitative Forschungsansétze teilen die Annahmen, dass Reali-
tat interaktiv hergestellt wird, und subjektive Bedeutung gewinnt sowie dass sie
durch Interpretationsleistungen von Individuen und im Kollektiv vermittelt und
handlungswirksam wird. Aus diesem Grund spielt Kommunikation eine besonde-
re Rolle in der qualitativen Forschung. Die Strategien der Datenerhebung miis-
sen demnach selbst einen kommunikativen, dialogischen Charakter aufweisen.
Demgemé&fl kénnen Theorie-, Konzept- und Typenbildung selbst explizit als Er-
gebnis einer perspektivischen Re-Konstruktion der sozialen Wirklichkeit betrach-

tet werden.

Qualitative Forschung hat den Anspruch Lebenswelten "'von innen heraus" aus der Sicht
der handelnden Menschen zu beschreiben. Durch diese Herangehensweise soll zu einem
besseren Verstédndnis sozialer Wirklichkeiten beigetragen werden. Die Fragestellungen
und Vorgehensweisen qualitativer Forschung sind stark anwendungsorientiert. Es sollen
Abléaufe, Deutungsmuster und Strukturmerkmale aufgezeigt werden. Durch die Darstel-
lung des Alltags von untersuchten Personen ist es moglich, ein konkreteres und plasti-
scheres Bild dariiber zu erlangen, welche Bedeutung gewisse Dinge fiir Menschen besit-
zen, wie z. B. mit einer chronischen Erkrankung zu leben, als es allein durch eine stan-

dardisierte Befragung moglich wére. In Zeiten, in denen sich fest gefiigte soziale Lebens-

52



welten und -stile auflésen, und sich das soziale Leben aus immer mehr und neueren Le-
bensformen und -weisen zusammensetzt, sind Forschungsstrategien gefragt, die zunéchst
genaue und dichte Beschreibungen liefern. Dabei werden die Sichtweisen der beteiligten
Personen sowie die subjektiven und sozialen Konstruktionen ihrer Welt berticksichtigt.
Qualitative Forschung kann offen sein fiir das Neue im Untersuchten und das Unbekann-
te im scheinbar bereits Bekannten. Gerade diese Offenheit fiir Erfahrungswelten, ihre
innere Verfasstheit und ihre Konstruktionsprinzipien sind zentraler Ausgangspunkt fiir

gegenstandsbegriindete Theoriebildung (Flick, 2012).

3.2 Grounded-Theory-Methodologie

Die Soziologen Barney Glaser und Anselm Strauss entdeckten in den 1960er Jahren den
Forschungsansatz der Grounded Theory (GT)* fiir die Sozialforschung. Mit der Verof-
fentlichung ihrer Monografie "The Discovery of Grounded Theory" im Jahre 1967 kriti-
sieren sie die damals vorherrschende positivistisch-funktionalistisch orientierte Sozialfor-
schung. Durch das Entwickeln von Theorien auf der Grundlage von Daten, sodass Theo-
rien entstehen, die in den Daten "verankert" sind, wollten Glaser und Strauss einen ande-
ren Weg als den damals in den US-amerikanischen Sozialwissenschaften vorherrschenden
der quantitativen Methoden aufzeigen. Sie appellieren dagegen, iiberpriifbare Hypothesen

von bereits bestehenden Theorien abzuleiten (Heath & Cowley, 2004; Stribing, 2011).

Die GT beruht auf der Grundlage des von Herbert Blumer (1986, 2013) gepriagten sym-

bolischen Interaktionismus, der auf drei Pramissen griindet:

1. Menschen handeln "Dingen" (Menschen, Objekten, Handlungen, etc.) gegeniiber

auf der Grundlage der Bedeutungen, die diese Dinge fiir sie besitzen.

4 In der Darstellung der historischen Entwicklung der Grounded-Theory-Methodologie verwende
ich den Begriff "Grounded Theory (GT)", da Glaser und Strauss selbst von der "Grounded Theo-
ry" als Forschungsansatz sprechen. Bei der eigenen Anwendung des Forschungsstils verwende ich
den Begriff "Grounded-Theory-Methodologie (GTM)", um mich von der Grounded-Theory als
Theorie abzugrenzen.
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2. Die Bedeutungen dieser "Dinge" entstehen aus der sozialen Interaktion, die man
mit seinen Mitmenschen eingeht.

3. Diese Bedeutungen kénnen in einem interpretativen Prozess, den die Personen in
ihrer Auseinandersetzung mit den ihnen begegnenden "Dingen" eingehen, ge-

nutzt, gehandhabt und abgeéndert werden (Abels, 2010; Blumer, 1986, 2013).

Mit dem Forschungsstil der Grounded-Theory-Methodologie (GTM) soll tiber die dichte
Beschreibung eines Phinomens hinaus eine systematische Theorie entwickelt werden, die
das menschliche Verhalten und soziale Prozesse erklaren kann. Eine Grounded Theory
("empirisch fundierte Theorie") bedeutet eine gegenstandsbezogene Theorie, die direkt
aus der Situation und der Wirklichkeit der beforschten Personen entspringt. Wahrend
der Auseinandersetzung mit den Daten wird eine Theorie ausgearbeitet, die in den Daten
wiederum begriindet ist. Ziel ist, gesellschaftliche Prozesse aus dem Blickwinkel der In-

teraktion zwischen den Menschen zu erforschen (Strauss & Corbin, 1996, 1997).

Von der Grounded Theory kann heute nicht mehr gesprochen werden. Im Laufe der Jah-
re entwickelten Barney Glaser und Anselm Strauss den Forschungsansatz stetig weiter.
Spatestens mit der Veroffentlichung "Theoretical Sensitivity" Glasers (1978) beginnen
sich zwei unterschiedliche Verfahren der GT herauszubilden: Strauss' und spéter Strauss'
und Corbins pragmatisch inspirierte Variante der GT sowie die eher empiristische Versi-
on Glasers. Der Forschungsansatz und dessen zentrale Gedanken wurden zur Grundlage
zahlreicher weiterer Ansétze in der qualitativen Forschung und es entwickelte sich eine
Vielzahl unterschiedlicher Verwendungsweisen der GTM (Striibing, 2008, 2011). Striibing
(2002) bemerkt dazu, dass die Griinde hierfiir einerseits daran liegen, dass das jeweilige
Forschungsprojekt einer erforderlichen situativen Anpassung von Regeln der GTM be-
darf, kritisiert jedoch gleichzeitig aber auch die "unerfreuliche/n] Angewohnheit mancher
Forscher, jede methodologisch nicht ganz zuzuordnende Arbeit mit qualitativen Daten ex

post mit dem Verweis auf die GT zu legitimieren” (S. 319).

Eine Weiterentwicklung der GT auf die Striibings Kritik nicht zutrifft, ist Kathy C.

Charmaz "Konstruktivistische Grounded Theory". Als Studentin von Strauss entwickelte
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Charmaz auf Basis der pragmatischen, interaktionistischen Wurzeln der GT einen eige-
nen konstruktivistischen Ansatz. Charmaz ist davon iiberzeugt, dass die Daten und die
daraus entstehenden Theorien nicht unabhéngig von den Forscherinnen und Forschern
sind, sondern dass jene Teil der erforschten Welt und der gesammelten Daten sind

(Charmaz, 2014).

Nachdem Strauss gemeinsam mit Corbin im Jahre 1990 deren erstes gemeinsames Buch
"Basics of Qualitative Research" verdffentlichte, kam es zum massiven Bruch zwischen
den zwei Begriindern des Forschungsstils Glaser und Strauss. Stritbing (2011) erldutert
hierzu, dass aus dem von Glaser und Strauss aus dem Jahre 1967 gemeinsam unterbreite-
ten Vorschlag der GT zwei in wichtigen Punkten gravierend voneinander unterschiedli-
che Verfahrensvorschlage entstanden sind, die grundsétzlich ebenfalls sowohl auf unter-
schiedlichen methodologischen als auch sozialtheoretischen Standpunkten basieren. Er
halt Forscherinnen und Forscher, die sich auf die GTM berufen, dazu an, sich fiir die
eine oder andere Variante zu entscheiden, da seiner Ansicht nach die Geltungsbegriin-
dungen, auf die sich Glaser und Strauss beziehen, sehr weit auseiander liegen und sich
sogar widersprechen. Die GTM nach Glaser wird als jene Richtung betrachtet, die der
klassischen GT iiberwiegend treu geblieben ist, wihrend Strauss und Corbin eine neue
Darlegung der klassischen GT hervorgebracht haben, die allerdings von Glaser nicht

mehr als solche akzeptiert wird (Heath & Cowley, 2004; Striibing, 2011).

Als wesentliche Bestandteile des Konfliktes zwischen den zwei Begriindern der GT kon-
nen die Nachwirkungen der akademischen Ausbildung in sehr unterschiedlichen theore-
tisch-methodischen Traditionen betrachtet werden. Auf der einen Seite hat sich Anselm
Strauss durch die Lehre der spaten Jahre der "Chicagoer School', unter Herbert Blumer
und spéter Everett C. Hughes, zu einem der fithrenden Vertreter unter den pragmatisch
reformulierten Interaktionisten entwickelt und lernte die Theorieorientierung und die
qualitativ-interpretative Forschungstradition kennen (Striibing 2007a). Auf der anderen

Seite studierte Barney Glaser an der "Columbia School’, die von Lazarsfeld gegriindet
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und gepragt wurde, deren Schwerpunkt auf einer eher kritisch-rationalistisch orientierten

und quantifizierenden Forschungsmethodik liegt (Heath & Cowley, 2004; Striibing, 2011).

Generell unterscheiden sich Glaser und Strauss in ihren Sichtweisen iiber theoretisches
Vorwissen der Forscherinnen und Forscher, das Kodierprozedere sowie das Auffinden der
Theorie. Als kleinster gemeinsamer Nenner bleibt den beiden Begriindern die Auffassung,
dass mittels GT Theorien entwickelt werden sollen (Corbin, 2011; Glaser & Strauss,

1967; Mey & Mruck, 2011; Walker & Myrick, 2006).

Die Entscheidung fiir die Grounded-Theory-Methodologie (GTM) nach Strauss und Cor-
bin (1996) fiel zum einen aus dem Grund, dass mir deren Vorgehensweise mehr zusagt als
jene Glasers, v. a. deren Auffassung beziiglich des theoretischen Vorwissens sowie deren
Kodierverfahren, zum anderen ist mir ihr Ansatz vertrauter. Ihr gemeinsames Methoden-
buch "Grundlagen qualitativer Sozialforschung' darf allerdings nicht als rigides Regel-
buch oder strikte Anleitung missverstanden werden. Seine Inhalte sind eher als Richtli-
nien zu betrachten, die Forscherinnen und Forscher durch den Analyseprozess leiten und

ihnen zur Entwicklung eines eigenen Forschungsstils verhelfen sollen (Berg & Milmeister,

2011; Corbin, 2011).

3.3 Der Forschungsprozess

Die Grounded-Theory-Methodologie (GTM) ermdéglicht die Entwicklung von Theorien
auf Basis empirischer Daten. Der Forschungsprozess beim Verfahren der GTM ist beson-
ders und durch eine systematische Datensammlung gekennzeichnet, die nicht linear hin-
tereinander, sondern zyklisch verlauft. Datensammlung und -auswertung wechseln einan-
der ab: Bei der Datenerhebung, Datenanalyse mittels Kodierens, dem Verfassen von
Memos sowie den daraus entstehenden theoretischen Uberlegungen zur Theorieentwick-
lung handelt es sich um iterative Prozesse. Sie gehen flielend ineinander iiber, sind je-
doch niemals vollsténdig abgeschlossen, da durch die Theorie der Forschungsprozess

nicht per se beendet wird, weil Theorie von Anfang an erzeugt wird und kein fixes Ende
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definiert werden kann (Stritbing, 2008). Im Folgenden wird zur besseren Nachvollzieh-

barkeit der Forschungsprozess linear dargestellt.

3.3.1 Umgang mit theoretischem Vorwissen

Der Umgang mit theoretischem Vorwissen und die Verwendung von Literatur in der qua-
litativen Forschung ist ein eher vernachléssigtes Thema. Aus der historischen Entwick-
lung der qualitativen Forschung heraus ist die Auffassung entstanden, dass diese Unter-
suchungsfelder und -bereiche ergriinden soll, die fiir die Forschung und wissenschaftliche
Studien neu sind. Eng verkniipft mit dieser Betrachtungsweise der qualitativen For-
schung ist die Idee, dass sich Untersucherinnen und Untersucher zu Beginn ihres Vorha-
bens keinen Uberblick iiber den Stand der Forschung verschaffen sollen. Nach mehr als
einem Jahrhundert empirischer Sozialforschung wird es jedoch immer schwieriger, voll-
stéandig unerforschte Felder zu finden oder davon auszugehen, dass zu bestimmten For-

schungsbereichen nichts publiziert wurde (Flick, 2012).

Der Vorschlag mit der Sammlung und Analyse von Daten zu beginnen, ohne nach bereits
im Forschungsfeld relevanter Literatur zu suchen bzw. diese zu ignorieren, stammt aus
der frithen Publikation von Glaser und Strauss (1967) "The Discovery of Grounded The-

n

ory":

"An effective strategy is, at first, literally to ignore the literature of the-
ory and fact on the area under study, in order to assure that the emer-
gence of categories will not be contaminated by concepts more suited to
different areas. Similarities and convergences with the literature can be
established after the analytic core of categories has emerged." (Glaser &

Strauss, 1967, S. 37)

Entstanden ist diese Ansicht aufgrund der weit verbreiteten Unzufriedenheit mit der
Entwicklung der sozialwissenschaftlichen Theoriebildung in den 1960er Jahren. Damals

ging der Trend zu umfassenden "grand theories", die auf der Ebene der Alltagsphédnome-
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ne fast nichts mehr erklaren konnten. Theorien wurden erforderlich, die alltdgliche und
praktisch relevante Themen erldutern konnten. Konzepte sollen aus den Daten "emergie-
ren" und Forscherinnen und Forscher nicht dazu verleitet werden, ihren Daten bereits

vorhandene theoretische Konzepte tiberzustiilpen (Flick, 2012; Striibing, 2008).

Stritbing (2008) entgegnet dieser Empfehlung, dass Glaser und Strauss das von ihnen in
selbiger Publikation iiber die Entdeckung der GT eingefithrte Konzept der theoretischen
Sensibilitdt iibersehen haben. Theoretisch sensibel zu sein bedeutet die Integration der
bereits gepriagten theoretischen Perspektive in den Ansatz der GTM. Es bedarf der Ei-
genschaft der Forscherin oder des Forschers, sich der Feinheiten in den Details der Daten
bewusst zu sein. Theoretische Sensibilitdt entsteht, neben dem Studium der relevanten
Literatur, durch berufliche und/oder personliche Erfahrungen, die die Untersucherin oder
der Untersucher das zu beforschende Phdnomen oder die jeweilige Situation betreffend,
gemacht hat. Sie entwickelt sich wahrend des Forschungsprozesses stetig weiter und er-
leichtert den Uberblick iiber die Daten, verleiht diesen Bedeutung und hélt Unwesentli-
ches von Wesentlichem auseinander. Die Orientierung an einer bestimmten theoretischen
Perspektive soll jedoch verhindert werden, da die Forscherin oder der Forscher dadurch
eingeschrankt wird neue Erkenntnisse aus den Daten zu gewinnen (Strauss & Corbin,
1996; Striibing, 2008, 2011). Strauss & Corbin (1996) empfehlen bestimmte Techniken,
um sowohl Vorannahmen und deren Einfluss auf die Analyse aufzudecken, als auch die

eigene theoretische Sensibilitdt zu erhéhen.

Glaser gleichermafien wie Strauss sind sich der Tatsache bewusst, dass keine Forscherin
und kein Forscher ein Projekt ohne Vorwissen beginnt, besitzen jedoch unterschiedliche
Ansichten dariiber, welche Rolle der Gebrauch von Literatur wéhrend des Forschungs-
prozess zu spielen hat. Im Mittelpunkt steht bei beiden Begriindern der GT das Entde-
cken: Fine Untersucherin oder ein Untersucher soll das zu beforschende Feld offen betre-
ten, um neue Bedeutungen aufzufinden. Glaser auf der einen Seite besteht darauf, dass
Vorwissen sich auf das Forschungsproblem allgemein bezieht und dass Literatur auf eine

breite Reichweite an Moglichkeiten sensibilisieren soll. Lernen, nicht zu wissen, ist, laut
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Glaser, essentiell, um sensibel gegeniiber den Daten zu bleiben. Erst wenn die emergie-
rende Theorie ausreichend herausgebildet wurde, kann Literatur als zusétzliche Daten-
quelle herangezogen werden. Zuvor kann im Prozess, in dem die neue Theorie zu entste-
hen beginnt, das Studieren verwandter und relevanter Literatur dazu fithren, dass sich

die emergierende Theorie in eine falsche Richtung entwickelt (Heath & Cowley, 2004).

Strauss (1998) hat diese Ansicht iiber theoretisches Vorwissen und den Umgang mit Lite-
ratur revidiert. Im Gegensatz zu Glaser erachtet er wissenschaftlich-theoretisches Vorwis-
sen als positiv und schliefit dabei Alltagswissen mit ein. Strauss und Corbin (1996) un-
terstreichen in ihrer gemeinsamen Publikation die Bedeutung der Integration nicht nur
fachlichen Wissens, sondern auch beruflicher und personlicher Erfahrungen in den For-
schungsprozess. Diese Wissens- und Erfahrungsquellen sollen kreativ und phantasievoll
genutzt werden sowie zum Nachdenken iiber das untersuchte Phinomen animieren. Der
systematische Bezug zu den Daten darf hierdurch aber nicht aus den Augen verloren

werden (Striibing, 2008).

Mit den Ansichten Strauss und Corbins (1996) iiber sowohl theoretisches-
wissenschaftliches Vorwissen als auch berufliche und alltdgliche Erfahrungen, stimme ich
personlich iiberein. Realistischerweise ist es kaum moglich, ein Forschungsvorhaben ohne
theoretisches Vorwissen zu beginnen, das Potential besitzt, die Datenanalyse zu verzer-
ren. Forscherinnen und Forscher bringen Hintergrundwissen aus fachlicher und wissen-
schaftlicher Literatur sowie aus beruflicher und personlicher Erfahrung in die Untersu-
chung mit. Aus dem Studium der Fachliteratur kann eine Untersucherin oder ein Unter-
sucher auf einen relativ unbeleuchteten Gegenstandsbereich stolen oder im beruflichen
Umfeld forschungsrelevante Probleme entdecken. Es ist wichtig sein Vorwissen anzuer-
kennen und zu nutzen. Zudem sehe ich einen Widerspruch oder zumindest eine grobe
Schwierigkeit darin, auf der einen Seite die eigene theoretische Perspektive in die Daten-
analyse zu integrieren und auf der anderen Seite aber zeitgleich zu "lernen, nicht zu wis-

sen .

99



Eigene Vorannahmen und theoretisches Vorwissen konnten bei der vorliegenden Arbeit
auf drei verschiedenen Wegen Einfluss nehmen. Zum einen war es moglich, dass meine
berufliche Tétigkeit als Optometristin in einer Augenarztpraxis sich auf die Datenanalyse
und -auswertung auswirken konnte. Es besteht nicht nur die Gelegenheit, im beruflichen
Umfeld forschungsrelevante Probleme zu entdecken, sondern der fast tégliche Umgang
und die hdufige Auseinandersetzung mit Menschen mit Seheinschrinkungen kénnen dazu
fihren, die sowohl unbewussten als auch bewussten Erfahrungen und Erlebnisse mehr
oder weniger in die Datenanalyse einwirken zu lassen. Es kann passieren, Neues mogli-

cherweise nicht zu erkennen oder an vorgefertigte Annahmen anzupassen.

Zum anderen konnte moglicherweise die vor Beginn der Datensammlung und -analyse
stattgefundene intensive Auseinandersetzung mit der das Forschungsvorhaben betreffen-
den Literatur sich beeinflussend auf die Arbeit auswirken. Die vorab stattgefundene Be-
schéftigung mit der relevanten Literatur ist mittlerweile sowohl in der quantitativen als
auch qualitativen Forschung fixer Bestandteil des Forschungsprozesses und dient zur
Eingrenzung und Definition des Forschungsinteresses, an deren Ende die Ausformulie-
rung der Forschungsfrage steht, die einen Beitrag zur Erweiterung des Wissens in der
eigenen Wissenschaftsgemeinde leisten soll. Hier kann die letzte Mdoglichkeit der Beein-
flussung durch eigene Vorannahmen und theoretisches Vorwissen anschlielen, die durch
das Verfassen der Diplomarbeit, die ebenfalls das Thema Sehverlust durch altersbedingte

Makuladegeneration zum Inhalt hat, stattfinden konnte.

Prinzipiell wird Literatur in der qualitativen Forschung v. a. als Kontextwissen relevant,
um Aussagen und Beobachtungen im Feld besser einordnen zu kénnen. Ebenso dient sie
zur Identifizierung des Neuen im Vergleich zum Stand der aktuellen Forschung. Zu Be-
ginn der Datenanalyse wurde bei dieser Arbeit die relevante Literatur in den Hintergrund
geriickt, um diese so wenig Finfluss wie mdglich nehmen zu lassen und Neues im Daten-
material zu entdecken. Als die ersten zentralen Phénomene und Kategorien auftraten
und entwickelt wurden, begann erneut eine tiefere Auseinandersetzung mit der relevan-

ten Literatur, um die ausgearbeiteten Kategorien mit bereits vorhandenem Wissen zu
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vergleichen. Zum Beispiel stiefl ich auf der Suche nach einer Begriindung, weshalb der
Grofiteil der Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer iiber 80 Jahre mir mitteilten, dass
AMD und ihre Folgen, trotz der Schwierigkeiten und Belastungen im Alltag, als Folgen
des Altwerdens betrachtet werden und deshalb akzeptiert werden miissen, auf eine Erkla-
rung im Konzept der subjektiven Krankheitstheorien (Faltermaier & Brutt, 2009).
Krankheit wird als subjektives Phénomen verstanden, da die Symptome von den Betrof-
fenen erlebt werden, die sich zu dem, was von auflen als Krankheit beschrieben wird, in
eigener Weise verhalten konnen. Vorstellungen iiber eine Erkrankung bestimmen den
Umgang mit der Erkrankung. Diese Auffassungen werden beeinflusst von dem gesell-
schaftlichen und sozialen Rahmen, in dem sich der betroffene Mensch befindet. Meinun-
gen und Einstellungen, z. B. {iber das Altern und das Alter, sowie Erfahrungen, wie etwa
mit den eigenen Eltern oder GroBeltern, prigen den Umgang mit Alter(n) und Krankhei-
ten. Die in einer Gesellschaft vorherrschenden Altersbilder wirken sich positiv und nega-
tiv auf die allgemeine Darstellung und Meinung iiber das Alter und Altern aus und ha-
ben daher ebenso einen Einfluss auf das Subjekt und dessen Umgang mit einer Erkran-
kung. Demnach werden in einer Gesellschaft mit defizitdren Altersbildern Verluste als

normal betrachtet und miissen daher akzeptiert werden.

3.3.2 Datenerhebung

Die Daten der Studie wurden mittels qualitativem Interview mit dlteren und alten Men-
schen gesammelt. Zur weiteren Dokumentation und Reflexion des Untersuchungsprozes-

ses wurden ein Forschungstagebuch gefiihrt und Feldnotizen niedergeschrieben.

3.3.2.1 Das qualitative Interview als Datenquelle

Die Verfahren der GTM sind entwickelt worden, um die Bedeutung menschlichen Erle-
bens zu entdecken und jene grofleren sozialen Strukturen zu identifizieren, in denen Be-
deutung konstruiert wird. Durch die Offenheit und den explorativen Charakter des For-

schungsansatzes, kann die Datenerhebung eine Vielfalt an Formen annehmen und mit
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Hilfe von Interviews, Beobachtungen, Videoaufnahmen, geschichtlichen Dokumenten,

Tagebtichern, Fotos, etc. stattfinden (Honer, 2011).

Das Interview ist ein Produkt verbaler Kommunikation, in dem AuBerungen subjektiver
Bedeutung hervorgelockt, und Aspekte sozialer Wirklichkeit rekonstruiert und somit der
Forscherin oder dem Forscher zugénglich werden. Es handelt sich um eine kiinstliche,
von der Untersucherin oder dem Untersucher selbst hergestellte und initiierte Dokumen-
tation subjektiv gemeinten Sinns (Honer, 2011). Die Kommunikationsform im Interview
lasst sich als asymmetrisch beschreiben, wird jedoch immer von beiden Seiten gemeinsam
hergestellt, weil "beide nicht umhin kénnen, wdhrend der Interviewsituation herauszufin-
den, was der jeweils andere ,eigentlich will' (was seine tatsdchlichen Interessen sind, wie
er die Situation sieht, wie er sein Gegeniber einschitzt, usw.) [...] In dieser Hinsicht

dhnelt das Interview also durchaus dem Alltagsgesprich® (Honer, 2011, S. 95f).

Qualitative Interviews sind besonders gut geeignet fiir Ansétze der verstehenden Soziolo-
gie, bspw. zur Erforschung subjektiven Sinns sowie von Alltagstheorien, Deutungsmus-
tern, Auslegungen von Beziehungen, Prozessen und deren Ausdeutungen als auch von
Bewiéltigung von Erfahrungen (Hopf, 2013b). Eher weniger bzw. eingeschrankt ist deren
Nutzen fiir z. B. Erfahrungen und Handlungen im Ablauf, habitualisierte Fertigkeiten
und Féahigkeiten, alltdgliche Handlungsabfolgen, etc. Teilnehmende Beobachtungen,
Gruppendiskussionen, etc. wiaren bessere Verfahren zur Erhebung solcher Daten (Honer,

2011).

Die Auswahl des Interviews mit narrativem Ansatz fiel aufgrund seiner Eignung zur Er-
forschung subjektiven Sinns, von Prozessen und deren Deutungen sowie von Bewailtigung
von KErfahrungen, da die Sicht der Betroffenen in Bezug auf den Untersuchungsgegen-
stand zentral ist. Es handelt sich hierbei um Informationen, die nicht durch Umfragen
oder Messungen in Erfahrung gebracht werden kénnen, da es interpretatives, qualitatives

Wissen ist, das sich nicht durch Zahlen ausdriicken lasst.
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Das Verfahren selbst ist durch seine Nahe zur Alltagskommunikation zugénglich und
ohne grobe Schwierigkeiten erlernbar. Die Aufgabe der Interviewerin oder des Intervie-
wers ist das Herstellen einer Atmosphére, die so entspannt, offen und gleichzeitig voller
Vertrauen, Akzeptanz und gegenseitigem Respekt ist, dass Menschen die unterschied-
lichsten Aspekte ihrer Lebenswelt offenbaren koénnen, ohne dabei Befiirchtungen unter-
schiedlichster Art zu haben. Die Interviewerin oder der Interviewer beweist durch Empa-
thie, dass sie/er sich in die Lebenswelt ihrer/seiner Gespréchspartnerin oder ihres/seines
Gespréchspartners einfithlen kann, um zu verstehen, was diese fiir sie/ihn bedeutet, und
wie ebendiese erlebt wird. Gleichzeitig aber muss sie/er sich aber in den Zustand der
absichtlichen Naivitat begeben, d. h. dass sie/er dem Gegeniiber zwar signalisiert, dass
sie/er die Worte sehr wohl wahrgenommen hat, ihr/ihm jedoch die Bedeutung dieser
Worte nicht klar ist. Die selbstverstiandliche Voraussetzung, die das Gesagte fiir den In-
terviewpartner oder die Interviewpartnerin hat, sind der Forscherin oder dem Forscher
eigentlich auch klar, jedoch muss sie/er nach der Sicht der Dinge der Gesprachspartner

und Gesprachspartnerinnen fragen (Hermanns, 2013).

3.3.2.2 Interviews mit alteren und alten Menschen

Den Teilnehmerinnen und Teilnehmern wurde iiberlassen, zu welchem Zeitpunkt und an
welchem Ort das Gespréch stattfinden sollte. Die iiberwiegende Mehrheit lud zu sich in
die eigenen vier Wande ein, wobei das in einem Fall auch ein Zimmer im Wohnheim fiir
Seniorinnen und Senioren war. Ich nahm diese Einladung gerne an, um die Eindriicke
und Informationen, die ich durch die Wohnsituation und das Leben in den eigenen vier
Wéanden, sammeln konnte, in die Interpretation zu integrieren. Diese wurden umgehend
nach jedem Interview im Forschungstagebuch festgehalten. Meist wurden mir Getrénke
oder Kekse angeboten. Die Unterhaltung fand im Wohnbereich statt. Diejenigen, die
mich auflerhalb ihrer Wohnung trafen, nannten spéter als Grund, dass es ihnen mittler-
weile zu viel Aufwand sei, Géste zu empfangen oder sie hitten nicht die Moglichkeit: So
fanden Gespriache u. a. im Seniorencafé oder im Speisesaal des Pflegeheims statt. Die
Interviews im Eigenheim konnten vorwiegend ungestort stattfinden, im Café und im
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Speisesaal gab es eine Gerduschkulisse, die fiir solche Orte iiblich ist, und Unterbrechun-
gen durch andere Personen. Bei den Teilnehmerinnen und Teilnehmern zuhause lautete
das Telefon oder der Postbote und andere anwesende Personen (meist die Partnerin oder
der Partner) stellten eine Frage oder mischten sich ins Gespréch ein. Auf Fragen nach
(Expertinnen-)Meinungen, Ratschldgen, Beratungseinrichtungen, etc. wurde, soweit es

moglich war, mit der Bitte reagiert, diese am Ende des Interviews zu beantworten.

Wesentlich ist, offen, kommunikativ und empathisch zu bleiben sowie aktiv zuzuhdren
und auch wéhrend des Gespriachs immer wieder zu reflektieren, welche Rolle man selbst
und das Gegeniiber gerade einnimmt. In welcher Beziehung spricht die Teilnehmerin oder
der Teilnehmer gerade zu mir: Forscherin, Expertin fiir pflegerelevante Themen, Opto-
metristin, junge Frau, etc.? Welche Rolle nimmt er oder sie gerade fiir mich ein und wel-
che Emotionen gehen damit einher? Neben der Angst vor unangenehmen und peinlichen
Situationen, vor dem Verletzen der Intimitédt und Personlichkeitskrisen sowie aus Ehr-
furcht und Respekt vor alten Menschen, passiert es diese zu "schonen" und evtl. bei ge-
wissen Themen nicht weiter nachzufragen. Wie in Kapitel 3.3.6 Giitekriterien, Thema
reflektierte Subjektivitdt, beschrieben wird, soll dies durch Selbstbeobachtung wahrend des

ganzen Forschungsprozesses reflektiert werden.

3.3.2.3 Feldnotizen und Forschungstagebuch

Wahrend des gesamten Datenerhebungsprozesses wurden nach jedem Interview Notizen
iiber das Interview und zuféllige Beobachtungen im Zusammenhang mit der interviewten
Person getétigt. Diese Aufzeichnungen wurden sofort nach jedem Interview im For-
schungstagebuch erfasst, um alle Beobachtungen, Reaktionen, Emotionen und Gedanken

festzuhalten, solange sie noch frisch in Erinnerung waren.

Auszug aus dem Forschungstagebuch:

Frau D. kommt Uber die Hilfsgemeinschaft fur Blinde und Sehschwache zu mir. Sie ruft mich
an, dass sie gerne an der Studie teilnehmen mdchte, ich hatte ihr meine Karte im Oktober

beim XYZ bei der Hilfsgemeinschaft gegeben. Wir machen uns einen Termin am Samstag-

64



vormittag aus. Frau D. meint, ein Samstag ware ihr lieber, weil sie da keine Arzttermine héat-
te. Sie sagt mir ihre Adresse und beschreibt mir ganz genau den Weg zu ihrer Wohnung.

Ich laute punktlich bei Frau D. um 10 Uhr bei ihrer Genossenschaftswohnung (hat sie mir
erzahlt) im XV. Bezirk in der Néhe des XV an. Die Wohnung befindet sich in einer Gegend
ahnlich einer Wohnsiedlung, Geschéfte kann ich hier keine sehen, der o¢ffentliche Nahver-
kehr beschréankt sich auf eine StraBenbahn, vielleicht fahrt auch ein Bus.

Ich laute nun an und ein Herr offnet mir die Ture und fragt zu wem ich denn mdochte. Ich
antworte, dass ich zur Frau D. mochte. Uber Stufen gelangt man ins Wohnhaus, Frau D.
wohnt im Erdgeschoss, das man durch weitere Stufen erreicht.

Frau D. 6ffnet mir sehr freundlich die Tdre und bittet mich, Schuhe und Mantel auszuziehen.
Soweit ich es mitbekommen habe, war es eine 2-Zimmer-Wohnung mit Kiche und Bad. Ich
hatte den Eindruck, dass es sauber, ordentlich und organisiert ist. Ich hatte Frau D. nach
ihren Beweggrunden fragen sollen, wieso sie zur Teilnahme bereit war. Frau D. war mir
sympathisch, sie wirkt wie eine einfache Frau mit einer positiven Lebenseinstellung. Sie er-
zahlt, dass ihre Augen schon immer schlecht waren und ihr verstorbener Mann hat schon
immer schlecht gehort. Das waren auch die Grinde, warum sie sich entschlossen haben,
keine Kinder zu bekommen.

Frau D. hat einen ausgepragten Gerechtigkeitssinn. Sie findet es ungerecht, dass man fur
das Sortieren der Medikamente im Pflegeheim oder im Urlaub extra zahlen muss. Sie findet,
wenn jemand es selbst in die Medikamentenbox einschlichten will und kann, dann soll er das
tun und wenn es jemand nicht kann, weil er z. B. nicht gut genug sehen kann, dann sollte er
nicht extra dafur bezahlen mussen, das sollte in der Grundpflege integriert sein.

Frau D. futtert gerne die Vogel, die vor ihrem Wohnzimmerfenster herumfliegen. Ich frage
mich, ob Frau D. einsam ist, obwohl sie erzahlt, sie unternehme Sachen mit Frauen ihres
Alters.

Zum Abschluss zeigt sie mir noch ihren neuen Mantel und erzahlt, dass sie die Ture immer
zusperrt, nicht nur aus Sicherheitsgrinden, sondern auch damit sie ihren SchlUssel mit-
nimmt.

Es war ein angenehmes Interview mit Frau D.

Das Forschungstagebuch dient ebenfalls dazu, den Untersuchungsprozess zu dokumentie-

ren und zu reflektieren. Der Prozess des Zugangs zum Feld wie auch Erfahrungen und

Probleme im Feld, mit Interviewpartnerinnen und -partnern sowie bei der Anwendung

der Methode(n) kénnen dadurch dokumentiert werden. Forschenden ist es moglich, Per-

sonliches, Wichtiges, Nebenséachliches usw. im Forschungstagebuch festzuhalten und so-

mit ihrer Perspektive ebenfalls Raum zu geben (Flick, 2012).
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Soweit, so gut. Nun bin ich dabei alle Codes aller Interviews noch einmal zu Uberarbeiten.
Nachdem ich nun schon zum ca. 4. Mal das Buch von Strauss und Corbin Uber die GT gele-
sen habe, bin ich nun davon Uberzeugt, dass ich einfach zu nahe am Text codiert habe. Es
ist so, wie sie beschreiben, dass meine Codes eher eine Beschreibung bzw. Wiederholung
des Gesagten bzw. des Transkripts sind. So wird die Analyse niemals eine Ebene weiter ho-
her und komplexer werden. Ich hatte einfach Angst, dass ich etwas vergesse, wenn der Co-
de nicht genau ist. Nun schreibe ich Konkretes in die Code-Notiz, das dient ja auch dazu,
den Code zu verdichten, Dimensionen und Eigenschaften herauszubilden. Ich habe ja auch
nichts davon, wenn ich 100 spezifische Codes habe, besser ist es und ich glaube, das sollte
auch so sein, sie unter einem Code bzw. Konzept zusammenzufassen. Ein Konzept be-
schreibt ein Phanomen.

Naturlich ist das alles jetzt wieder Arbeit, die genau durchgefthrt werden muss, aber bevor
ich wirklich mit dem axialen Codieren beginne, soll alles so gut und genau wie méglich vor-
bereitet werden (FUr Interview 1 brauche ich jetzt schon den 3. Halbtag!).

Uber das axiale Codieren habe ich wieder gelesen, noch bin ich mir nicht genau sicher, wie
ich es anstellen soll. Ich beginne als Ubung mit dem Konzept bzw. der Kategorie (das wei}
ich noch nicht) Unsicherheit, die sehr viele Aspekte aufweist. Ich kann ja alles wieder verwer-
fen, falls da nur Blédsinn heraus kommt.

Heute besuche ich das erste Mal das Seminar von Uwe Flick. Ich bin sehr froh, dass ich an
dem Seminar teilnehmen kann. Ich denke, es bringt mich weiter und es ist gut, dass ich "ge-
zwungen" bin, mich wieder mit qualitativer Forschung auseinander zu setzen, bin ich doch
irgendwie in einen Trott geraten und wusste nicht weiter bzw. nicht, wo ich zuerst anfangen
soll. Ich freue mich Uber und auf Inputs.

Saubere und genaue Arbeit ist wichtig.

3.3.3 Datenaufbereitung und -analyse

Die mittels digitalem Aufnahmegeréit aufgezeichneten Gespréche wurden darauffolgend

zu Dokumentations- und Interpretationszwecken verschriftlicht. Es gibt eine Vielzahl

unterschiedlicher Transkriptionssysteme (bspw. jenes von Kallmeyer und Schiitze

(Froschauer & Lueger, 2003), das Gesprachsanalytische Transkriptionssystem in der

Konversationsanalyse (Selting et al., 1998), u. v. m.), jedoch wird in der interpretativen

Sozialforschung kein Standard vorgegeben. Das Transkriptionsverfahren ist abhingig

davon, welche Genauigkeit (AuBerungen, Pausen, etc.) das Interpretationsverfahren und

das Forschungsvorhaben benétigen. Bei dieser Studie dient das Gesprach zur Untersu-

chung bestimmter Inhalte und penibel genaue Transkription ist daher nicht unbedingt
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erforderlich. In diesem Sinne wurden alle Interviews vollstandig wortwortlich und in dem
Ausmafl transkribiert, wie es fiir die Fragestellung erforderlich war. Alle Angaben, die
den Riickschluss auf eine befragte Person erlauben, wurden anonymisiert. Dialekt wurde
moglichst ins Schriftdeutsche {ibersetzt, aussagekriftige Dialektausdriicke, die evtl.
schwer ftibersetzbar sind (u. a. auch Osterreichische Ausdriicke) wurden beibehalten

(Flick, 2012; Kowal & O'Conell, 2013).

Tabelle 1 Transkriptionsregeln zur Verschriftlichung von AuBerungen, Sprecherwechseln,

Pausen etc.
Zeichen Erkliarung
() kurzes Absetzen einer Auflerung
(7 Frageintonation
Mhm (bejahend) Zustimmendes Gerdusch, z.B. beim Signalisieren von Zuhoren
mhm (verneinend) Widersprechendes Gerdusch
-) kurze Pause (geschétzt)
(--) mittlere Pause (geschétzt)
() langere Pause (geschétzt)
(Pause) lange Pause (geschétzt)
ah/oh/ahm s. g. ,gefiillte Pausen®
((lachen)) Charakterisierung von nichtsprachlichen Vorgéngen, z. B. ((husten))
so(h)o Beispiel fiir Lachpartikel beim Reden
=ne Frageanhéangsel
(), () Unverstédndliches
(wird es?) vermuteter Wortlaut
// Uberlappung // Beginn und Ende der tiberlappenden Worte
Silbe etwas langer gedehnt, bspw. so:
i/ o Silbe deutlich langer gedehnt, z. B. so:: un::d
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Abbruch einer AuBerung, z.B. ich habe geda

<<erstaunt>> alle Phdnomene, die nicht formbezogen beschrieben werden kénnen, die
jedoch relevant sind, bspw. Kommentare, Anmerkungen, an wen eine
Aussage gerichtet ist bei Gespréachen mit mehr als zwei Teilnehmenden,
laut oder leise

Unterstreichen auffillig starke Betonung (wird unterstrichen)

Nach Ende der Verschriftlichung der Interviews wurden diese kontrolliert, ob sie mit der
Aufzeichnung iibereinstimmten und alle Daten (Namen, Orts- und Zeitangaben) anony-

misiert (Flick, 2012).

Zu Beginn des Transkripts steht eine kurze Beschreibung zur Person:

Frau D
Interviewerin

Das Interview fand an einem Samstagvormittag bei Frau D in der Wohnung statt. Frau D
wohnt alleine im Erdgeschoss einer Genossenschaftswohnung im XY. Bezirk.

Die Eingange zum Haus sowie zur Wohnung sind jeweils Uber Stufen zu erreichen. Wir sit-
zen an einem Tisch im Wohnzimmer.

Frau D spricht in starkem wienerischen Dialekt.

Ein Beispiel fiir ein Transkript:

[ Wenn Sie sich an die Diagnose zurdickerinnern (;) welche Gedanken sind Ihnen damals

aurch den Kopf gegangen?

Frau D: Na hoffentlich wird es nicht arger () weil (,) ich hab schon bemerkt (,) dass war (,) so
ein Punkt (,) kein schwarzer (,) ich hab einen bunten Punkt so (,) so (,) ja (,) =nicht (,) hab ich
mir gedacht (,) na hoffentlich wird das nicht arger und das ist eigentlich (,) langere Zeit ()
stabil geblieben () also () so () ist nicht schlimmer geworden und besser wird es ja nicht

mehr ()
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[ Und wieso haben Sie damals einen Augenarzt aufgesucht (7)

Frau D: Weil ich regelmaBig alle drei Monate zum Augenarzt gegangen bin wegen der Kon-
trolle (,) weil ich hab ja nur ein Aug (,) und da muss ich schon immer zur Kontrolle gehen
und da hab ich auch schon auf dem Aug wo ich so seh (,) vor Jahren einen Netzhautriss
gehabt und der ist (--) gelasert worden =nicht (,) der ist =nicht () da war der Riss und dass
der nicht weiter reiBt (,) ist es rundherum gelasert worden (,) das ist in H (,) gemacht worden

() und durch das muss ich eigentlich immer gehen (,) da hat sie das einmal festgestellt (---)

[ Und welche Geadanken haben Sie dann () an. () an die Zukunit gehabt (?) also Sie haben
sich gedacht, hoffentlich wird das nicht (,) () () 00.01.25-3

Frau D: Schlimmer (,) ich mein (,) durch das, dass die Netzhaut schon () angegriffen war ()
hab ich schon () was ist (,) wenn (,) aber da hat mein Mann noch gelebt (,) also da war es
nicht so (,) ((seufzt)) schlimm dass ich mich gefurchtet habe (,) ans Blindwerden habe ich

eigentlich gar nicht gedacht momentan (--)

[ Und gh () sind thnen auch irgendwann mal solche Gedanken gekommen (7)

Frau D: (--) schon () weil (,) in M. <<Supermarkt>> geht immer eine Frau (,) das jahrelang
und die ist blind die geht mit Dings () und die greift und und Ding (,) hab ich mir immer
gedacht (,) ich weiB nicht (,) ich glaub (,) das bringe ich nicht zusammen (,) dass ich da ein-
mal mit dem Stecken gehe und (--) das () werde ich nicht schaffen () aber wie gesagt (,)
solange mein Mann gelebt hat () war das keine (,) also ich hab schon Abstriche gemacht ()
ich bin zum Beispiel nicht Skifahren gegangen (,) wegen der () nicht wegen dem Skifahren
() das hatt ja nichts gemacht () aber wegen die Sturze () =nicht (,) weil die Erschitterung
kann die Netzhaut wieder (,) reiBen (,) da hab ich noch gar nicht dran gedacht an an Maku-

la () das ist erst viel () wie gesagt 2005 (Pause)

3.3.4 Kodieren und Kodierparadigma

Der Kern der Analyse mittels der Grounded-Theory-Methodologie (GTM) ist das sorgfal-
tige Kodieren der Daten. "Kodieren ist der zentrale Prozess, durch den aus den Daten

Theorien entwickelt werden" (Strauss & Corbin, 1996, S. 39).
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Die Verfahren des Kodierens sind erarbeitet worden, um dem Forschungsprozess die
notwendige methodische Strenge zu verleihen, mit dem Ziel der Entwicklung einer Theo-
rie, die den Kriterien "guter" Wissenschaft entspricht. Strauss und Corbin (1996) wollen
durch ihre entwickelten Techniken den Forscherinnen und Forschern ebenso ermoglichen,
ihre kreativen Kapazitdten zu entfalten und ihre theoretische Sensibilitdt zu fordern.
Weiter sollen die Vorgehensweisen der Forscherin oder dem Forscher behilflich sein, sich
ihrer/seiner mitgebrachten und wéhrend des Forschungsprozesses entwickelten Verzer-
rungen und Vorannahmen bewusst zu werden und diese so wenig wie moglich Einfluss
nehmen zu lassen auf die sich entwickelnde Theorie. Letztlich soll Kodieren eine Gegen-
standsverankerung ("grounding"') der Theorie ermoglichen wie auch Dichte, Sensibilitét

und Integration erzeugen (Strauss & Corbin, 1996).

Kodieren wird bei Strauss und Corbin (1996) in drei Haupttypen unterteilt: Offenes, axi-
ales und selektives Kodieren. Zu Beginn wird ,offen* kodiert, um das Datenmaterial zu
entschliisseln sowie Phidnomene zu benennen und zu kategorisieren. Das geschieht im
Wesentlichen durch das Zuordnen von Schliisselwortern zu Textstellen, die gleichzeitig
zusammenfassend, kategorisierend und erkliarend sein sollten. Diese Schliisselworter wer-
den Kodes oder auch Konzepte genannt. Ein Kode zeichnet sich durch Datennédhe aus.
Durch Vergleichen wird bestimmt, ob Kodes sich auf ein dhnliches Phidnomen beziehen.
Diese werden schliellich unter einem Konzept héherer Ordnung, einer Kategorie, grup-

piert (Berg & Milmeister, 2011; Strauss & Corbin, 1996).

Folglich werden mittels des ,axialen“ Kodierens die Kategorien des ,offenen“ Kodierens
miteinander auf neue Art in Beziehung gesetzt. Es soll ermittelt werden, wie die gefun-
denen Kategorien miteinander in Verbindung stehen oder nicht. Schliellich wird im Pro-
zess des ,selektiven“ Kodierens das zentrale Phdnomen (die Kernkategorie) bestimmt,
das mit den anderen Kategorien in Beziehung gesetzt wird. Diese Beziehungen werden
iiberpriift, noch nicht vollstindige Kategorien werden aufgefillt (Strauss & Corbin, 1996,
1997). Wichtig ist hierbei zu erwéhnen, dass die Grenzen zwischen den Typen des Kodie-

rens kiinstlich gezogen wurden, d. h. die verschiedenen Kodiertypen finden nicht strikt
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linear in Stadien statt, sondern man bewegt sich zwischen ihnen hin und her. Ein weite-
rer wichtiger Aspekt ist, dass Datensammlung und -analyse nicht hintereinander erfolgen,
sondern eng verwobene Prozesse darstellen, die zyklisch stattfinden, da die Analyse das

Sampling der Daten leitet (Strauss & Corbin, 1996).

Strauss und Corbin (1996) betonen die Wichtigkeit, iiber den gesamten Forschungspro-
zess hinweg analytische Fragen iiber die untersuchten Phénomene und ihre verschiedenen
Eigenschaften, Dimensionen sowie paradigmatischen Komponenten zu stellen. Die Art
der Fragen ist abhéngig von der Forschungsphase, in der sich die Untersucherin oder der

Untersucher gerade befindet .

3.3.4.1 Offenes Kodieren

Strauss und Corbin (1996) bezeichnen das offene Kodieren als den ersten Schritt der Da-
tenanalyse, der einen "Prozef$ des Aufbrechens, Untersuchens, Vergleichens, Konzeptuali-
sterens und Kategorisierens von Daten" (S. 43) darstellt. Es konzentriert sich auf das
Benennen und Kategorisieren von Daten, die in einzelne Teile aufgebrochen und auf
Ahnlichkeiten und Unterschiede hin verglichen werden. Jedem Vorfall wird ein repriisen-
tativer Name verliehen, der fiir das Phdnomen steht. Das Stellen von theoriegenerieren-

den Fragen ist in diesem Prozess grundlegend (Strauss & Corbin, 1996):

e Was? Worum geht es hier? Welches Phanomen wird angesprochen?

e Wer? Welche Personen sind beteiligt? Welche Rollen spielen sie?

e Wie? Welche Aspekte des Phanomens werden angesprochen?

e Wann? Wie lange? Wo? Wie viel? Wie stark?

e Warum? Welche Begrindungen werden gegeben oder lassen sich erschlieBen?
e  Wozu? In welcher Absicht? Zu welchem Zweck?

e Womit? Welche Mittel/Strategien werden zum Erreichen des Ziels verwendet?
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I: Wenn Sie sich an die Diagnose zurilckerinnern () welche Gedanken sind [hnen damals  —

durch den Kopf gegangen?

% 1 AMD _Erste Konfrontation~ ‘gif # Hoffentlich wird es nicht arger

Frau D: {ERei=l (e R = ieg B0 = () weil () ich hab schon bemerkt (,) dass war () so fo fe il
ein Punkt {,) kein schwarzer {,) ich hab einen bunten Punkt so (,) so (,) ja (,) =nicht {,) hab ich mir %% ¥ Hoffentlich wird es nicht rger £
gedacht (,) na haffentlich wird das nicht arger und das ist eigentlich (.} langere Zeit () stabil % # AMD_Besser wird es ja nicht mehr
geblieben () also () so {,) ist nicht schlimmer gewarden und besser wird es ja nicht mehr () % :Sehen: Verlauf

I: Und wiesa haben Sie damals einen Augenarzt atfgesucht (?)

& # 44 Anlass far den Besuch~

Frau D: Weil ich regelmafig alle drei Monate zum Augenarzt gegangen bin wegen der & : AN Hegeimamioe Kontiahen-
Kontrolle (,) weil ich hab ja nur ein Aug {,) und da muss ich schon immer zur Kontrolle gehen und $% 8 AMD_Erfahrungen: Immer Probleme mit den Augen gehabt~
25

da hab ich auch schon auf dem Aug wo ich so seh (,) vor Jahren einen Netzhautriss gehabt und
der ist () gelasert worden =nicht (,) der ist =nicht (,) da war der Riss und dass der nicht weiter
reiBt, ist es rundherum gelasert worden (,) das ist in H {,) gemacht worden (,) und durch das g :»‘-“- RegelmaBige Kontrollen~
muss ich eigentlich immer gehen (,) da hat sie das einmal festgestellt (—)

Abbildung 7 Beispiel einer offen kodierten Interviewpassage mit der Kodiersoftware At-

las.ti (Quelle: Eigene Darstellung)

Ein zweites elementares Verfahren der GTM ist das Anstellen von Vergleichen: Bei fort-
schreitender Analyse wird Vorfall mit Vorfall verglichen, &hnliche Phinomene werden
unter einem Namen, einer Kategorie, zusammengefiigt. Dies dient zur Erleichterung des
Uberblicks und zur Reduzierung der vielen Namen fiir Phinomene, deren Entdeckung zu
Beginn der Analyse gewollt ist, jedoch schnell verwirren kann (Berg & Milmeister, 2011;

Strauss & Corbin, 1996).

Der unten aufgezeigte Kode Schlechtes Sehen - Folgen - Lesen und Schreiben fasst in den
Kodenotizen zusammen, welche Schwierigkeiten durch das verminderte Sehvermoégen
auftreten, im Spezifischen beim Lesen und Schreiben, da hier die Sehleistung bei AMD

am meisten eingeschrankt ist.

Kode: Schlechtes Sehen - Folgen - Lesen und Schreiben

friher kein Problem

gelingt schlecht und recht

Telefonbuch ist eine Katastrophe

Ausfullen von amtlichen Formularen

Fahrplane schwierig zu lesen (am Bahnsteig nicht mit Lupe hingehen)
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kann kein Buch lesen, verschwimmt
kleine Buchstaben am Handy

Was ist lesbar?

Fettgedrucktes

wenn es nicht zu viel ist

Anzeigetafeln auf Bahnsteigen (wenn man ganz nahe hin geht)
einzelne Buchstaben und Ziffern

groBe Schriften (gréBer als Zeitungstext)

Spéter wurde dieser Kode mit verwandten Kodes unter dem Uberbegriff Schlechtes Sehen

gruppiert und in die Kategorie neue Herausforderungen des Alltags integriert.

Der Unterschied zwischen Kodes und Kategorien besteht in der Reichweite. Ein Kode ist
enger gefasst und an eine Textstelle gekniipft. Kategorien sind Bestandteil der sich ent-
wickelnden Theorie, eher ein Oberbegriff, der mehrere Kodes zusammenfasst (Berg &

Milmeister, 2011).

3.3.4.2 Axiales Kodieren und Kodierparadigma

Axiales Kodieren ist ein wesentliches Moment beim Herausschélen der eigenen Theorie
und dient der Strukturierung. Nach dem offenen Kodieren, bei dem Kategorien systema-
tisch nach deren Eigenschaften, Merkmalen und dimensionalen Auspriagungen untersucht
werden, setzt man die Daten beim axialen Kodieren auf eine neue Art zusammen. Ver-
bindungen zwischen Kategorien und deren Subkategorien werden aufgedeckt. Es werden
versuchsweise Erzéhlrahmen angelegt, die eine sinnvolle und brauchbare Geschichte er-
geben sollen. Fiir jedes Ereignis wird bestimmt, welche typischen Merkmale berticksich-
tigt werden sollen und auf deren theoretische Relevanz geachtet. Der Ubergang zwischen
offenem und axialem Kodieren ist flieend und kann auch immer wiederkehrend abwech-

selnd stattfinden (Berg & Milmeister, 2011; Corbin, 2011).

Das Stellen von Schliisselfragen kann niitzlich sein, um die Eigenschaften und Dimensio-

nen von sich entwickelnden Kategorien zu ergriinden (Strauss & Corbin, 1996):
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¢ Bedingung: Was fuhrt dazu? (Hinweise geben Worter wie weil, da, wegen, auf Grund
von, etc.)

e Grund: Wieso?

e Inhalt der Kategorie: Was passiert hier?

e Konsequenzen der Handlung: Was passiert, wenn das nicht ist? Was passiert, wenn das
ist?

e Erwartung: Was kann man sich erwarten?

e Wie? (Dimensionen, was alles sein kann)

e Wie oft?

e Wer profitiert?

e  Was tragt dazu bei?

e Was hemmt?

e Was hilft?

e Grenzen?

In den Kodenotizen des Kodes alles versuchen, was ich kann wurden die Eigenschaften und

Dimensionen ausgearbeitet:

Kode: alles versuchen, was ich kann

Bezieht sich darauf, alles zu unternehmen, um zu lernen, mit dem schwindenden Seh-
vermdgen umzugehen. Man kann hier AKTIV oder PASSIV (unbewusst?) lernen (Erfah-
rungslernen, Learning-by-Doing, Try-and-Error).

Bedingung: Was zu "alles versuchen, was man kann" fihrt:
--> wenn man langsam erblindet, muss man alles versuchen, was man kann (Kontext)
Grund: Wieso muss man alles versuchen, was man kann?

Um keine Hilfe zu bendtigen, um die Selbststandigkeit zu erhalten und um nicht von
anderen abhéangig sein.

Inhalt der Kategorie: Was versuchen?

Durch aktives Lernen und passive Erfahrung den Alltag so zu erméglichen, dass man
keine Hilfe in Anspruch nehmen muss.

Anschaffen und Benutzen von Hilfsmitteln, um das restliche Sehvermdgen voll ausniit-
zen zu konnen.

Konsequenzen der Handlung: Was passiert, wenn man nicht alles unternimmt, was man
kann (nicht will oder nicht kann)?
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Dann muss man Hilfe in Anspruch nehmen.

Was passiert, wenn man alles unternimmt, was man kann?

Dann kann man ohne Hilfe auskommen.

Erwartung:

Wenn man alles tut, was man kann, ist es mdglich ohne Hilfe auszukommen.
Wie?

Aktiv und passiv: Aktiv neue Strategien erlernen oder passiv durch Erfahrung.
Wie oft?

Wahrscheinlich jeden Tag. Jedes Mal wenn man auf eine Herausforderung stoft, die
man vorher nicht hatte und fiir die man (noch) keine Lésung parat hat. Aktiv und ge-
zielt im Austausch mit anderen, beim Erlernen von Hilfsmittel, etc.

Wer profitiert?

Zuallererst die Person selbst, weil sie ihre Selbststandigkeit erhalten kann und lernt.
Im groBeren Sinne die Familienmitglieder und Kosten der Betreuung.

Was tragt dazu bei?

Einstellung,

Was hemmt?

Kognitive und physiologische Fahigkeiten, keine Motivation, keine Ideen,

Was hilft?

Motivation,

Grenzen? Keine?

Strauss und Corbin (1996) gehen iiber diese Schliisselfragen hinaus und liefern ein Kodier-
paradigma (paradigmatisches Modell), das eine interaktionistische Handlungstheorie, die auf
ihre Essenz destilliert wurde, um beim Kodieren handlich und hilfreich zu sein, darstellt.
Dieses paradigmatische Modell soll erklaren, wie ein Ereignis und dessen Konsequenzen
zustande gekommen sind. Die Analyse dreht sich um die "Achse" einer Kategorie, es soll

ermittelt werden, ob es sich bei den untersuchten Daten um ein Phdnomen, um eine kausale
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Bedingung fiir das Zustandekommen des Phdnomens, um eine Eigenschaft des Handlungs-
kontextes, um eine intervenierende Bedingung, um eine Handlungs- oder Interaktionsstrate-
gie, um mit dem Phénomen umzugehen, oder um eine Konsequenz, als Folge einer auf das

Phénomen gerichteten Strategie, handelt (Strauss & Corbin, 1996; Striibing, 2008).

Kodierparadigma
Was sind die Merkmale fur
Was sind die Ursachen fir die akteuelle Fragestellung?
das untersuchte Phdanomen? Was sind Bedingungen fir

; Strategien?
~ Bedingungen/ 2

Voraussetzungen __ Kontext e

'Phénomen

Ws passierthier? "
5 A
Intervenierende \ Konsequenzen %
Bedingungen \ \Was sind die Folgen
Strategien von Handlungen/

Strategien bezogen

Was sind allgemeine \ R —

Bedingungen fiir

Strategien (kulturelle, ¢ — = ~ Wie gehen die
geographische, Handelnden mit dem
biographische, etc.)? Ph&nomenum?

Abbildung 8 Das Kodierparadigma von Strauss und Corbin (Quelle: Eigene Darstellung

nach Striibing, 2008)

Im Leben und Erleben der Betroffenen spielt aktiv sein eine zentrale Rolle. Das bedeutet
Freundinnen und Freunde sowie Verwandte zu treffen, Unternehmungen zu verwirklichen
und korperlich und geistig fit zu bleiben. Schwierigkeiten, aktiv zu sein, entstehen (Kon-
text), wenn korperliche und gesundheitliche Beschwerden zunehmen (Ursache), unzurei-
chende soziale Kontakte bestehen (Ursache) oder das verminderte Sehvermogen zu stark
einschrankt (Ursache). Sie organisieren Unterstiitzung (Strategie), sorgen sich um ihre
Gesundheit (Strategie), bleiben in Bewegung (Strategie) und trainieren ihr Gedéchtnis

(Strategien), um weiter aktiv sein zu kénnen.
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Strauss und Corbin (1996) fithrten das Kodierparadigma ein, damit es Forscherinnen und
Forschern beim Kodieren unterstiitzt, jedoch bereitet es vielen Schwierigkeiten, wird als
einengend und eher behindernd empfunden. Das axiale Kodieren und das paradigmati-
sche Modell werden schliefflich fiir den zweiten Begriinder der GTM, Barney Glaser, zum
Stein des Anstofles. Glaser kritisiert, dass es dem paradigmatischen Modell an Offenheit
fehle, das axiale Kodieren wiirde die Theoriebildung unnotig einschranken. Er fiigt in
Form von Kodefamilien Kodes zu Gruppen zusammen und erhélt so eine offene Theorie-

heuristik (Berg & Milmeister, 2011).

Waéhrend des Analyseprozesses hatte ich selbst Schwierigkeiten, das paradigmatische
Modell anzuwenden, mit dem sténdigen Gedanken im Hinterkopf, sollte ich diesem nicht
strikt folgen, wiirde es meinen Ergebnissen an Dichte und Prézision fehlen. Im Austausch
mit erfahreneren Anwendern der GTM und auf der Suche nach Lésungen fiir meine Un-
sicherheit ob der strengen Anwendung des Modells, ist die iiberwiegende Meinung derje-
nigen, die sich intensiv mit der GTM auseinandersetzen, dass ein striktes Befolgen der
Anweisungen keinen Sinn macht. Laut Berg und Milmeister (2011) soll "ein Verkommen
zum schlichten Rezept, vermieden werden” (S. 304) und die Verfahren sollen als "for-
schungspraktische nitzliche Leitlinien" (S. 304) betrachtet werden. Keine Forscherin und
kein Forscher sollte Kodierverfahren in einer Weise zu befolgen versuchen, dass der flie-
Bende und dynamische Charakter qualitativer Analyse verloren geht. Der Analyseprozess
ist v. a. ein Denkprozess, der aus Corbins Sicht (2011) verlangt "in die Schuhe der ande-
ren zu schlipfen” (S. 168) und sich zu bemiihen, die Welt aus deren Perspektive zu se-
hen. Sie weist darauf hin, die Verfahren in methodologischen und methodischen Texten
als breit angelegte Richtlinien zu betrachten, die auf dynamische und flexible Art und
Weise genutzt werden sollten (Corbin, 2011). Ein Verkommen zum schlichten Rezept soll
demnach vermieden werden, weil Offenheit und Flexibilitat als einzige Moglichkeit gel-
ten, offenes, komplexes und vielfiltiges Material angemessen zu bearbeiten (Berg &

Milmeister, 2011; Charmaz, 2014; Flick, 2007).
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3.3.4.3 Selektives Kodieren

Auf das axiale Kodieren, dessen Schwerpunkt das In-Beziehung-Setzen der Subkategorien
zu einer Kategorie nach dem paradigmatischen Modell ist, folgt das selektive Kodieren,
das als axiales Kodieren auf hoherer, abstrakterer Ebene der Analyse betrachtet werden
kann. Beim letzten Teil des Kodiertrios handelt es sich um den Prozess, bei dem Katego-
rien zu einer Grounded Theory integriert werden sollen. Der rote Faden der Geschichte
rund um das zentrale Phdnomen, der Kernkategorie, um das herum alle anderen Katego-
rien integriert sind, wird offen gelegt. Die Kernkategorie wird ausgewahlt und mit den
anderen Kategorien anhand des Kodierparadigmas in Beziehung gesetzt. Diese Beziehun-
gen werden gepriift, sparlich entwickelte Kategorien weiter entwickelt und prézisiert.
Diese Schritte verlaufen weder zwangslaufig linear noch voneinander getrennt, sondern

man bewegt sich zwischen ihnen hin und her.

Der vorrangige Grund fiir die Entscheidung, die Kernkategorie aus einem anderen Blick-
winkel betrachten war deren Vorkommen in allen Gesprachen mit Betroffenen iiber 80
Jahren und v. a. deren Herauskristallisieren im Vergleich mit jiingeren Menschen mit
Sehbehinderung: Die &lteren und alten Befragten betrachten ihre Erkrankung nun aus
dem Blickwinkel eines alten Menschen, ihre Strategien und Handlungen passen sich die-
ser Perspektive an. Alle Kategorien lassen sich in die Kernkategorie integrieren und sie
umfasst alles, was in der Geschichte beschrieben wird. Die beim axialen Kodieren entwi-
ckelten Phanomene und deren Eigenschaften und Dimensionen stellen Handlungen und
Strategien sowie die Ziele dar, die diese bezwecken sollen. Lange waren die Kategorien
Prozess der Gewohnheit und alt werden ebenfalls Kandidaten fir die Kernvariable, weil
sie ebenso in jedem Gespréich mit einer Person {iber 80 Jahre vorkamen und sich daher
héufig wiederholten. Sich gewdhnen bzw. sich an etwas gewdéhnen sind eher als eine Art
Anpassung zu betrachten, und der Prozess der Gewohnheit spielt als Zeitachse eine be-
deutende Rolle: Je langer der Zeitraum, in dem man mit der Erkrankung AMD lebt, des-
to mehr hat man sich an die Krankheit gewohnt und sich daran adaptiert. Die Kategorie

alt werden (zu Beginn noch dlter werden) kam in Betracht, weil man nur von AMD und

78



altersassoziierten chronischen Erkrankungen betroffen sein kann, wenn man sich in die-
sem Prozess befindet bzw. ein Alter erreicht hat, in dem man davon betroffen sein kann.
Die Strategien richten ihren Fokus auf die Aufrechterhaltung der aktuellen Lebensum-
stdnde und darauf ein zufriedenes Leben zu haben. D. h. es findet ein Prozess statt, der
diese Lebenssituation aufrecht erhélt. Alt werden ist jedoch ein natiirlicher Prozess, er

passiert ohne Moglichkeit der Beeinflussung durch Handlungen und/oder Interaktionen.

3.3.4.4 Memos und Diagramme

Das Schreiben von analytischen Memos, mit dem Inhalt potentieller Themen, von Kodes
und Kategorien ist ein zentrales Element der GTM und findet von Beginn der Analyse
des ersten Interviews wahrend des ganzen Forschungsprozesses statt. "Memos stellen die
schriftlichen Formen unseres abstrakten Denkens dar" (Strauss & Corbin, 1996, S. 170).
Sie sind somit zu Papier gebrachte Analyseprotokolle, die aus dem Prozess der Entwick-
lung von Konzepten und Kategorien in Hinblick auf die sich entwickelnde Theorie her-
vorgehen. Memos werden unentwegt iiberarbeitet und sortiert, variieren je nach For-
schungsphase, Absicht und Art des Kodierens in Lénge und Inhalt. Sie dienen zum einen
zur Distanzierung von den Daten, um abstrakteres Denken zu ermoglichen, und zum
anderen der Riickkehr zu den Daten, um diese Abstraktionen in der Wirklichkeit zu fes-
tigen. Strauss und Corbin (1996) unterscheiden unterschiedliche Arten von Memos, in
Form von Kode-Notizen, theoretischen Notizen und Planungsnotizen. Indessen kénnen
theoretische Notizen als Weiterentwicklung der Kode-Notizen auf hoherer Ebene betrach-
ten werden, bestehend aus den Resultaten "induktiven Denkens diber tatsdchlich und még-
licherweise relevante Kategorien, ihre Eigenschaften, Dimensionen, Beziehungen, Varia-
tionen, Prozesse und die Bedingungsmatriz" (Strauss & Corbin, 1996, S. 170). Weiters
werden sie zur Erhohung der theoretischen Sensibilitdt und Planung des theoretischen

Samplings verfasst.
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Titel: sich gewdhnen

Habe mir nun Gedanken Uber die Aussagen gemacht, die beinhalten, dass sich die Betroffe-
nen an die AMD und das schlechtere Sehen GEWOHNT haben.

"Durch dlie Erkrankung? Na ja, ich hab dlie Erkrankung bekommen schon nachdem ich allein
schon war, nachdem mein Mann schon verstorben war. Der hat das nicht mehr mitgekriegt
und nachdem das so kontinuierlich langsam bergab gegangen ist kann man eigentlich von
grobBten Verdnderungen gar nicht besonders reden. Ja, es ist ein, ein Prozess der Gewohn-

heit."

Zu diesem "Prozess der Gewohnheit":

".. aas hat natdriich lange gedauert. Ich kénnte mir vorstellen jemand der plotziich total
blind wird oder auch so, so in meinen Zustand kommt, der kann einfach nicht mehr alleine
sein, der braucht standlige Hilfe. Aber so, ist das eben ein langsamer Prozess gewesen und
ich komme damit soweit ganz gut zurecht, aber es gibt eben Ding, ja es hat mir schon ofter
einmal jemand geholfen, dass ich nicht dber den Randstein geflogen bin.”

"Na bel mir ist das so schon langsam gekommen, immer ein bisschen schlechter, immer ein
bisschen schlechter, dass man sich daran gewdhnt und da empfindet man das nicht so
(Anmerkung: Veranderungen)."

"Ich meine, wenn heute, der was gut sieht, von heute auf morgen so sehen wiirde wie ich,
t&t der schreien "Ich bin bliind". Aber mir ist das schén langsam gekommen, immer ein biss-
chen mehr.”

"Ich habe ja gesagt bei uns ist, bei mir ist es so schon langsam gegangen, dass mir aas gar
nicht aufgefallen ist."

Schltsselworte:

e  kontinuierlich

e langsam

e bergab

e Prozess der Gewohnheit

e lange gedauert

e langsamer Prozess

e immer ein bisschen schlechter, immer ein bisschen schlechter
e man gewohnt sich daran

DUDEN: Bedeutung von "gewdhnen"

e durch Eintdbung, eingehende Beschaftigung, haufigen Umgang o. A. mit jeman-
dem, etwas vertraut machen
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* mit jemandem, etwas vertraut werden; sich auf jemanden, etwas einstellen

Nun habe ich mir Uberlegt, wann gewdhnt man sich an etwas. Zuerst muss es etwas sein,
dass NEU ist. Ich habe mir Gedanken dartiber gemacht, ob "sich gewdhnen" AKTLV oder
PASSIV ist. In diesem Zusammenhang, aber auch Gberhaupt, bin ich zu dem Schluss ge-
kommen, dass "sich gewdhnen" etwas ist, dass passiv und unbewusst geschieht. Zwar ist
"sich daran gewdhnen" eine aktive Form, findet aber passiv ohne Zutun der Person statt.
Auch im Englischen gibt es nur ein Passiv "get used to" und keine aktive Form, um sich an
etwas zu gewodhnen.

Man kann sich nicht zwingen, sich an etwas zu gewohnen und es gibt keine Garantie daftr,
sich an etwas zu gewdhnen. Die Aussage "Man gewohnt sich an alles" und "Der Mensch ist
ein Gewohnheitstier" ist der Meinung, man kénne sich an alles gewshnen. Kann man Men-
schen an etwas gewdhnen? Es besteht anscheinend ein Zwang, sich an alles gewdhnen zu
mussen. Was passiert, wenn man sich nicht an etwas gewshnt? Dann muss man etwas an
der Situation verandern. Das ist bei AMD nicht mdglich, es bleiben also nicht viele andere
Maglichkeiten.

Meines Erachtens nach muss man sich an etwas gewohnen, das unangenehm und eher
negativ besetzt ist. "Ich bin daran gewohnt" bzw. "Man gewdhnt sich daran" antwortet man
meistens auf Aussagen, die auf etwas Unangenehmes hinweisen. Auch wenn man in positi-
ven Situationen sagt "Daran kénnte ich mich gewdhnen!", verdeutlicht das, dass man sich
nicht an Gutes gewdhnt bzw. gewdhnen soll.

Gibt es Mittel und Moglichkeiten, sich schneller an etwas zu gewdhnen? Gibt es Mittel und
Maglichkeiten sich davon abzuhalten, sich an etwas zu gewdhnen? Evtl. kann man sich
schneller an etwas gewdhnen, wenn man es ofter tut und sich aktiv damit auseinandersetzt.
Sich an AMD zu gewéhnen, kann man mM nach nicht aktiv. Man kann sich mit der Erkran-
kung auseinandersetzen, ob das den Prozess des Sich Gewhnens beschleunigt oder ver-
langsamt, ist bis jetzt noch nicht geklart.

Sich etwas zur Gewohnheit machen, ist AKTIV (eintben, trainieren, ...). Das ist in diesen Bei-
spielen nicht der Fall.

Man kann sich Dinge ABGEWOHNEN, in dem man versucht BEWUSST und AKTIV etwas zu
unternehmen, wie zB mit dem Rauchen aufhéren.

Abbildung 9 Memo mit dem Titel "sich gew6hnen" (Quelle: Eigene Darstellung)

Planungsnotizen beinhalten Handlungsanweisungen beziiglich der Auswahl von Féllen,

worauf im néchsten Interview besonders geachtet bzw. welcher Aspekt speziell hinter-
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fragt oder ergriindet werden soll, wie ebenso mogliche Vergleiche und Ideen, die weiter

verfolgt werden sollen (Strauss & Corbin, 1996).

e  Zurlck in die Literatur

e Versuch des axialen Kodierens

e Gezielte Auswahl der Interviewpartnerlnnen
e Fortschrittsbericht

Literatur
Suchen nach ahnlichen Phanomenen
Altersbilder

Altern und Krankheit: Bild der Gesellschaft des Alterns und Alters pragt die Meinung der
Betroffenen?

Wie wird das in 20-30 Jahren sein? (Generation der heute ca. 60-Jahrigen?)
Axiales Kodieren: Noch einmal auseinander setzen

Interviewpartnerinnen

ca. 90-jahriger Mann wohnhaft in einem Wiener Pflegeheim
Ordensschwester

evtl. 80-jahrige Person ohne Schwerpunkt auf AMD

Abbildung 10 Beispiel einer Planungsnotiz (Quelle: Eigene Darstellung)

Diese Ideen sind hilfreich, um Fragen zu entwickeln und in folgenden Interviews gezielter
nach Vorfillen suchen zu kénnen. Nach dem Transkribieren und wéahrend des Kodierens
der ersten fiinf Interviews wurde begonnen, theoretische Memos iiber mdégliche Verbin-
dungen zwischen sich entwickelnden Kodes und Kategorien zu verfassen. Dieser Prozess
ermoglichte Vorfille und Ergebnisse besser zu verstehen und war die Grundlage fiir das

"theoretische Sampling".

Unter Diagrammen verstehen Strauss und Corbin (1996) '[...] graphische Darstellungen

oder visuelle Bilder von Beziehungen zwischen Konzepten" (S. 170). Neben Memos wur-
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den zu diesem Zweck Diagramme angefertigt. Obwohl ich die Computersoftware Atlas.ti
nutzte, um die gesammelten Daten zu verwalten, aufzubereiten und auszuwerten, bevor-
zugte ich eine héndische Erstellung von Diagrammen, da der Computer und das Verwen-
den einer Software subjektiv als Kreativitdtsbarriere empfunden wurde. Nachfolgend ein
Beispiel eines dieser Diagramme, die wahrend der Entwicklung der Kategorie duffere Le-

benseinstellung entstanden.

, w I
| o
yd
pen. Pasl Uhubrealt -

elno\tug d. oda.elle

M 4T BITTEN
k». M e BN

Abbildung 11 Héndisch erstelltes Diagramm bei der Entwicklung der Kategorie "duflere

Lebenseinstellung" (Quelle: Eigene Darstellung)

3.3.5 Sampling-Strategie und Sample

Eine Besonderheit der Grounded Theory ist das s. g. Theoretical Sampling (TS), das
Auswéhlen von Vorkommnissen auf der Grundlage von Konzepten, die eine bestétigte
theoretische Relevanz fir die sich entwickelnde Theorie besitzen. Theoretisch relevant
sind Konzepte, wenn sie wiederholt auftauchen oder ganz offensichtlich abwesend sind
bzw. durch das Kodieren den Status von Kategorien erwerben (Strauss & Corbin, 1996;

Truschkat, Kaiser-Belz, & Volkmann, 2011).
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Das Ziel des TS ist, Vorkommnisse als Figenschaften und Dimensionen fiir Konzepte so
auszuwahlen, dass sich die Kategorien entwickeln und konzeptuell in Beziehung gesetzt
werden konnen. Sampeln bedeutet hier nicht den allgemein bekannten Begriff der "Stich-
probenauswahl", sondern durch Vergleichen Kategorien auszuarbeiten, die aus dem theo-
retischen Kodieren entstanden sind. Der Schwerpunkt liegt auf der Entwicklung, Ver-
dichtung und Séattigung von Kategorien. TS ist die Garantie fiir das Aufspiiren von Vari-
ation, Prozess und Dichte. Sampling und Analyse folgen einander, die Analyse leitet das

Sampling (Strauss & Corbin, 1996; Truschkat et al., 2011).

Zu Beginn findet offenes Sampling statt. So viel Information wie moglich soll gesammelt
werden, um ein zahlreiches Aufdecken von relevanten Kategorien zu ermoglichen. In der
Phase des axialen Kodierens dient das Sampling von Beziehungen und Variationen dazu,
eine moglichst grofle Anzahl an Unterschieden auf der dimensionalen Ebene zu entde-
cken. Die Phase des selektiven Kodierens wird vom Prozess des diskriminierenden Samp-
lings bestimmt. Es dient zum Festigen der Beziehungen zwischen den Kategorien. Eine
Anzahl der Rekrutierungen zu Beginn festzulegen, ist nicht sinnvoll. Das Sampling wird
solange durchgefiihrt, bis jede Kategorie theoretisch gesdttigt ist. D. h. wenn keine neuen
oder essentiellen Daten die Kategorie betreffend mehr aufzufinden sind, die Kategorie-
entwicklung unter Berticksichtigung aller paradigmatischen Elemente dicht ist, und die
Beziehungen zwischen den gefundenen Kategorien sowohl gut entwickelt als auch vali-

diert sind (Strauss & Corbin, 1996).

Um in Kontakt mit potentiellen Interviewpartnerinnen und -partnern zu kommen, wurde
hierfiir auf der einen Seite eine Strategie mit einer Augenarztpraxis in Wien ausgearbei-
tet, und auf der anderen Seite die Unterstiitzung durch die Hilfsgemeinschaft der Blinden
und Sehschwachen Osterreichs sowie dem Blinden- und Sehbehindertenverband Wien,

Niederosterreich und Burgendland in Anspruch genommen.

Fiir das erste Sampling wurde relativ offen rekrutiert und anhand folgender Kriterien

Personen gesucht:
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* 65 Jahre und alter
* Diagnose , Altersbedingte Makuladegeneration“ gestellt durch eine Ophthalmologin
oder einen Ophthalmologen

* Sehschérfe 0,4 und weniger

Da sich der Inhaber der Augenarztpraxis zur Unterstiitzung bereit erklérte, sich jedoch
ebenso seinen Patientinnen und Patienten verpflichtet fiihlte, sollte ein Weg gefunden
werden, zukiinftige Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer zu finden ohne ihnen das
Gefiihl zu geben, bedringt zu werden oder in ihnen Befiirchtungen auszulsen, falls sie
eine Teilnahme verweigerten, einer schlechteren Behandlung oder gar einem Abbruch

dieser ausgesetzt zu sein.

Der Augenarzt verfasste ein Schreiben, in dem er auf die Wichtigkeit der Studie hinwies,
mit der Bitte um Teilnahme. Es wurde darauf hingewiesen, dass ich weder Name noch
Adresse der angeschrieben Person kannte und deren Teilnahme daher vollig freiwillig sei.
Noch ein wichtiger Aspekt des Schreibens war die Versicherung der Einhaltung der &rzt-
lichen Schweigepflicht und dass seinerseits nicht vorgesehen war, Informationen iiber die

Person weiterzugeben.

Das Schreiben wurde von den Ordinationsassistentinnen gemeinsam mit dem von mir
verfassten Informationsbrief iiber die Studie und einer Postkarte samt vollfrankiertem
Kuvert mit meiner Adresse an die, von dem Ophthalmologen ausgesuchten, potentiellen
Interviewpartnerinnen und -partner versandt. In dem beigelegten Informationsbrief wur-
den der Grund, weshalb die betroffene Person ausgesucht wurde, und der Zweck der Stu-
die erklart. Kurz wurde der Ablauf des Interviews geschildert, um den zukiinftigen Teil-
nehmerinnen und Teilnehmern die Méglichkeit zu geben, sich ein Bild zu machen und
sich vorstellen zu kénnen, was sie erwartet: Das Interview wiirde an einem fiir sie ange-
nehmen Ort stattfinden, ungefdhr ein bis zwei Stunden dauern und, falls die jeweilige
Person einverstanden wére, mit einem Tonbandgerdt aufgezeichnet werden. Weiters
wurde in dem Informationsbrief darauf hingewiesen, dass die Teilnahme an dieser Studie

freiwillig war, und dass es die Moglichkeit gébe, die Zustimmung zur Studie jederzeit
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zurlickzuziehen, d. h. auch wenn das Interview schon begonnen wurde. Es wurde den
zukiinftigen Interviewpartnerinnen und -partnern vollkommene Anonymitdt und vertrau-
liche Behandlung ihrer Daten versichert. Ebenso befanden sich auf dem Schreiben meine
Kontaktdaten, um den zukiinftigen Studienteilnehmenden zwei Moglichkeiten einzuriu-
men, ihre Beteiligung an der Studie bekanntzugeben: Entweder wird die Teilnahme
durch einen Anruf bekannt gegeben oder durch die Angabe des Namens und der Telefon-
nummer auf der beliegenden Postkarte, indem diese in dem bereits frankierten und be-
schrifteten Kuvert retour an mich gesendet wird, um mir die Moglichkeit einer Kontakt-

aufnahme zu verschaffen.

Die Hilfsgemeinschaft der Blinden und Sehschwachen Osterreichs war direkt bereit, mich
bei der Suche nach Studienteilnehmerinnen und -teilnehmern zu unterstiitzen. Mir wurde
die Moglichkeit eingerdumt, nach einer Informationsveranstaltung iiber das Thema
AMD, meine Studie vorzustellen und meine Kontaktdaten zu verteilen. Der Blinden- und
Sehbehindertenverband fiir Wien, Niederdsterreich und Burgenland versandte einen
Newsletter per Mail. Ebenso fragten Studienkolleginnen und -kollegen sowie Freundinnen
und Freunde wiederum Menschen in ihrem Umfeld, ob ich sie kontaktieren darf. Mit
einer Person kam ich wéahrend meines beruflichen Tuns in ein halbstiindiges Gespréch,
sodass ich sie fragte, ob sie Interesse an der Teilnahme der Studie hitte und sie gerne

einwilligte.

Der Versuch, das theoretische Sampling dieser Studie darzustellen, ist wichtig fiir die
Nachvollziehbarkeit des Forschungsprozesses, jedoch schwierig zu zeigen, da es sich um
einen komplexen Prozess handelt, der viele theoretische Uberlegungen inne hat, und

durch das zyklische Verfahren auch nicht einfach linear dargestellt werden kann.

Zu Beginn wurde aus zeitlichen Griinden sehr kurz hintereinander offen gesampelt (Frau
A bis Frau E), um so viele, moglicherweise relevante Kategorien wie moglich aufzude-
cken. Die Analyse wurde direkt nach dem ersten Interview begonnen, es entwickelten
sich erste Konzepte. Nach dem offenen Sampling folgte das Sampling von Beziehungen

und Variationen.
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Da beim axialen Kodieren Kategorien anhand des Paradigmas in Beziehung gesetzt wer-
den, konzentriert sich hier das Sampling auf das Aufdecken und Validieren dieser Bezie-
hungen. Es sollen Beispiele fiir Vorfille aufgedeckt werden, die auf Unterschiede und
Veranderungen in den Bedingungen, intervenierende Bedingungen, im Kontext, in den
Strategien sowie den Konsequenzen dieser Strategien verweisen. Auf der dimensionalen
Ebene sollen so viele Unterschiede wie moglich gefunden werden. Entweder geht die Un-
tersucherin oder der Untersucher sehr systematisch vor, begibt sich von Situation zu Si-
tuation und erhebt Daten zu theoretisch relevanten Kategorien oder sie/er kann absicht-
lich Vorfille entlang der Dimensionen der Kategorie erheben und so aufzeigen, was bei
Veranderungen passiert. Realistisch gesehen muss auf der Basis dessen ausgewéhlt wer-
den, zu dem man Zugang hat oder auf das man st6f8t. Hat man die Gelegenheit zu wah-
len, wen man sampelt, sollte deduktiv vorgegangen werden. D. h. eine Hypothese iiber
die Beziehungen und Unterschiede, die auftreten kénnen, wenn man die Dimensionen der
Eigenschaften eines Phénomens variiert, wird aufgestellt und im Feld "zuriickverfolgt"

(Strauss & Corbin, 1996; Truschkat et al., 2011).

Das grundlegende Vorgehen der Methode des permanenten Vergleichs bezieht sich auf die
Auswertung der Daten und auch auf die sukzessive Erhebung der Daten. Vergleichsgrup-
pen werden anhand ihrer theoretischen Relevanz ausgewéhlt, um Kategorien auszuarbei-
ten. So viele Gruppen sollen ausgewéhlt und verglichen werden, um moglichst viele Ei-
genschaften von Kategorien zu generieren und diese aufeinander zu beziehen. Das Ziel
des weiteren Samplings ist, die aus den ersten Daten gewonnen Erkenntnisse durch Ma-
ximierung oder Minimierung der Unterschiede zwischen den Vergleichsfillen zu differen-
zieren, zu festigen und zu bestétigen. Kontrastfille (Maximierung der Unterschiede) die-
nen dazu etwaige neue relevante Kategorien zu entdecken und die Unterschiede auszudif-
ferenzieren. Minimalvergleiche dienen zur Vertiefung und Festigung der Kategorien und

deren Beziehungen zueinander (Strauss & Corbin, 1996; Truschkat et al., 2011).

Anhand des Konzepts Alter wird versucht, das TS dieser Arbeit so nachvollziehbar wie

moglich zu veranschaulichen. Nachdem es erste Hinweise in den Daten (Interviews mit
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Frau A bis Frau E) gab, dass AMD von alten Menschen als etwas betrachtet wird, das
"im Alter kommt" und dass man sich deshalb "damit abfinden muss’, ging ich im néchs-
ten Interview der Frage nach, was Alter bedeutet, welche Erfahrungen Frau F damit

gemacht hat, und warum sie dieser Meinung ist.

Weiters habe ich gezielt Herrn G in die Studie aufgenommen, weil bis dahin nur Frauen
vertreten waren und er Teil einer "Subgruppe" im Pflegeheim lebend war. Frau F stellte
sich spéter als "typischer Fall" heraus, der sehr viel iiber Alter und Leben mit AMD im

Alter zu sagen hatte.

Der Lebensabschnitt Alter hat einen Einfluss auf den Umgang
mit Sehverlust/AMD.

Das Auftreten (plétzlich oder langsam) hat einen Einfluss auf
den Umgang.

Der Verlauf hat einen Einfluss auf den Umgang.

Die Lange der Zeit zwischen Auftreten und heute hat einen
Einflussauf den Umgang.

Wahrgenommene Einschrankungen (durch AMD oder anderes)
haben einen Einfluss auf den Umgang.
Keine Bedeutung des Sehverlusts/der AMD.

theoretisch gezielt
| theoretisch

Offenes
Sampling

l Mann l Pflegeheim | Herr G
Wo_hnheim I Frau N
Seniorlnnen

I Mann I Partnerschaft I Frau N

Frau Ko

Abbildung 12 Grafische Darstellung des theoretischen Samplings der Studie (Quelle:

Eigene Darstellung)

Herr G stellte sich als "Extremfall" heraus, da AMD und Sehverlust kaum eine Rolle fiir

ihn zu spielen scheinen, sondern im Vordergrund das Leben im Pflegeheim steht, dass er
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sich dort "wollkommen aufgebeben hat”, "zwar noch gehen kann, aber nicht weif§ wohin"
und "jeder Tag ist, wie der andere". Herr G wurde gezielt gesampelt. Ebenso war ich auf

der Suche nach Vorkommnissen, die sich aus dem Interview mit Frau F ergeben haben.

Beim Sampling in der GTM geht es um Représentativitdt der Konzepte in ihren variie-
renden Formen, und weniger um die Représentation einer gesamten Population, auf die
man generalisieren moéchte. Da nach Ereignissen und Vorféllen gesucht wird, die Indika-
toren fir Phdnomene sind, kann sich jede Beobachtung oder jedes Interview auf vielfache
Weise auf Ereignisse beziehen. Je mehr Interviews oder Beobachtungen man erhélt, desto
mehr Beweiskraft wird sich anhédufen, desto mehr Variationen werden gefunden, und eine
groflere Dichte wird erreicht. Es entsteht eine breiter anwendbare Theorie, weil mehr und
verschiedenere Bedingungen entdeckt werden kénnen (Strauss & Corbin, 1996; Truschkat
et al., 2011). Da TS die Suche nach Vorkommnissen bedeutet und damit auch moglich
ist, zu bereits gesammelten Daten zuriickzukehren, habe ich mich gemeinsam in Gespra-
chen mit meiner Betreuerin und Kolleginnen und Kollegen dazu entschlossen, bereits von
mir gefiihrte Interviews zum Umgang mit AMD erneut zu kodieren. Ausschlaggebend
war "all is data', die Moglichkeit, jede Datenquelle zu nutzen, und dass es schwierig ist,
beim Umgang mit Erkrankung gezielt nach einer gewissen Umgangsweise mit dieser als

Aspekt (z. B. stark verspiirter Leidensdruck) zu sampeln.

So wurde im Interview mit Frau H weiter der Frage nach der Bedeutung des Alters und
Alterns im Umgang mit AMD und Sehverlust nachgegangen, sowie nach weiteren rele-
vanten Konzepten und Vorkommnissen gesucht, und im weiteren Verlauf die Vorkomm-
nisse mit jenen von Frau J verglichen. Frau N wurde gezielt theoretisch gesampelt, um
die Geschichte von Herrn G, im Pflegeheim lebend, mit der Frau Ns, im Wohnheim fiir
Seniorinnen und Senioren lebend, zu vergleichen. Theoretisch wurde wiederum relevanten

Konzepten nachgegangen.

Frau Jund Frau K wurden theoretisch gesampelt. Bei Frau K gab es einen Unterschied
in dem Konzept "Auftreten": Es war plotzlich. Sie hatte eine Netzhauteinblutung und

nach dem plétzlichen Sehverlust gab es einen Schock, eine Verdriangung, eine Reaktion
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ins Krankenhaus fahren zu miissen und eine Behandlung der Netzhauteinblutung. Da-
nach musste der Schock aufgearbeitet, der Alltag angepasst werden, da sie seitdem nie
mehr mit dem Auto gefahren ist, und das eine erhebliche Einschrankung in ihrer Mobili-
tat darstellte. Nach diesem ‘ersten Schock" fand wieder eine Gewohnung statt und die
Einstellung "dass das im Alter so ist". Herr P wurde aufgrund seines Geschlechts, seines
Wohnorts auflerhalb Wiens und der Tatsache, dass er in Partnerschaft lebte, gezielt ge-
sampelt. Theoretisch wurde wieder der Frage nachgegangen, was es mit der Kategorie
"Altern" auf sich hat. Da er in Partnerschaft lebt, wurde ebenfalls nach den Unterschie-
den zu Alleinlebenden gesucht. Frau L, M und Ko wurden theoretisch nach den bisheri-

gen Ergebnissen gesampelt, es kam zu Wiederholungen.

Beim diskriminierenden Sampling werden solche Vorfille gewéhlt, die den roten Faden
der Geschichte, die erzdhlt werden soll, sowie die Beziehungen zwischen den Kategorien
verifizieren. Spérlich entwickelte Kategorien sollen aufgefiillt werden. Durch Minimierung
der Vergleichsfille sollen Kategorien und deren Beziehungen zueinander vertieft und ver-
festigt werden. Das kann durch Zuriickkehren zu alten Vorfillen oder durch das Aufsu-
chen von neuen, von denen man weif3, dass dort die neuen Daten erhoben werden kon-

nen, geschehen (Strauss & Corbin, 1996; Truschkat et al., 2011).

Schliefllich wurde absichtlich nach Kontrastfillen gesampelt, die eine Mazimierung der
Unterschiede bringen sollten, aber weiterhin Sehverlust im Mittelpunkt hatten. Frau @
war nicht von AMD betroffen, sondern habe einen plétzlichen Sehverlust durch eine In-
fektion an beiden Augen erlitten. Es haben ein zweiwo6chiger Krankenhausaufenthalt und
die Einnahme starker Medikamente gefolgt. Im Krankenhaus habe sie sich extrem ver-
nachléssigt gefithlt und "ums Uberleben” gekampft. Sie sei mit einer Sehleistung von 0,2
ohne jegliche Vorbereitung entlassen worden und habe alleine ins Leben und den Alltag
zuriickfinden miissen. Sie schildert ihre Erfahrungen als eine grofle Umstellung. Zuriick
im Berufsleben habe Frau Q mit vielen Urteilen und Vorurteilen zu kdmpfen. An eine

Person mittleren Alters werden andere Erwartungen gestellt als an eine Person {iber 80
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Jahre, sowohl von sich selbst als auch von der sozialen Umgebung. Frau Qs Geschichte

entspricht eher einem Krankheitsverlauf.

' Frau Q

' | Alter: 55
Auftreten: plotzlich
Ursache: Infektion

Lebensabschnitt:
Berufsleben

Zeit: 5 Jahre
et e i o
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Abbildung 13 Theoretisches Sampling - Maximierung der Unterschiede (Quelle: Eigene

Darstellung)

Herr O habe seit 20 Jahren Retinitis Pigmentosa (RP). Man kénnte RP als das "Gegen-
teil' von AMD bezeichnen, der Sehverlust beginnt von auflen nach innen, die Orientie-
rung ist meist schwieriger, das Nahsehen oft moglich. Herr O erzihlte, er habe bereits vor
der Diagnose schon Probleme mit den Augen gehabt, weil er sehr stark kurzsichtig gewe-
sen sei. Die Diagnose habe ihn damals nicht sonderlich schockiert, weil er zu dem Zeit-
punkt noch ein gutes Sehvermogen besessen habe. Im Laufe der Zeit sei dieses immer
schlechter geworden und er habe mit 50 Jahren vorzeitig die Pension angetreten. Darauf-
hin habe Herr O sein Leben neu ausrichten miissen. Da der Verlauf langsam und schlei-
chend gewesen sei, konne er nicht von groien Verdnderungen durch den Sehverlust spre-
chen. Es sei ihm moglich gewesen, sich gut anzupassen und er habe sich angepasst, in-

dem er sich Hilfsmittel besorgt habe, um sein restliches Sehvermoégen so gut es geht aus-
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zunutzen: Sonnenbrillen, Kantenfilter, bis dann die Entscheidung fiir die "Blindenschlei-
fe" zur eigenen Sicherheit gefallen sei. Daraufhin sei der weifle Stock gefolgt und schlief3-
lich eine Kappe, die er immer, wie er selbst berichtet, auch bei Konzertbesuchen, tragen
miisse, um sich vor dem von oben herabfallenden Licht zu schiitzen. Das Schlimmste an
seiner Erkrankung fiir Herrn O sei, dass sie sofort auffallen wiirde. Alt fithle er sich mit
seinen 65 Jahren iiberhaupt nicht. Hier liegt ein wesentlicher Unterschied zu AMD: Seh-
verlust im Alter ist "mormal" und fillt dadurch nicht besonders auf. Auflerdem ist das
Nahsehen bei AMD schlechter als das Fernsehen, Orientierung daher besser méglich, die
Erkrankung daher "unsichtbar". Herr O fillt in seiner Altersgruppe auf, wird als Mensch
mit Behinderung wahrgenommen. Gemeinsam ist, dass eine Diagnose ohne bereits Ver-
anderungen zu haben, keinen Schock auslost, und Auseinandersetzung erst beginnt, wenn
etwas "tatsédchlich" ist, eine sukzessive langsame Verschlechterung mit einer Gewdhnung
einhergeht und man dadurch Verédnderungen kaum wahrnimmt. Es findet eine Anpas-
sung statt, und man passt sich an, bspw. durch den Gebrauch von Hilfsmitteln, die aller-
dings von den Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer in dem Ausmafl eher weniger

genutzt wurden.

Herrn Rs Geschichte mit dem Sehen bezeichnet er selbst als kompliziert. Er wurde ge-
sampelt, weil die Ursache seines Sehverlusts lange nicht bekannt gewesen sei und er als
Afrikaner einem anderem Kulturkreis als dem européiischen entstamme. Er habe bereits
als Kind in Afrika ab und zu Probleme mit den Augen gehabt, seine Beschwerden und
Schmerzen seien mit seiner Ankunft in Osterreich gravierend geworden. Er sei mehrmals
an beiden Augen operiert worden, trotzdem haben seine Beschwerden zugenommen. Die
Ursache der Schmerzen sei namlich eine Blutkrankheit gewesen. Die Krankheit gehore zu
seinem Leben. Es gibe keinen Ausweg sich aus der Krankheit zu befreien, daher bleibe
nichts anderes als es anzunehmen und damit zu leben. Fiir Afrikaner sei Krankheit Na-
tur, erzéhlt Herr R. Krankheit sei keine Strafe, sie gehdre zum menschlichen Korper,
verbinde Seele und Geist. Altsein und Altwerden seien fiir ihn als Afrikaner ein "Segen’
und 'eine Realitit des Lebens”. Die Welt, die Natur und das Leben seien seiner Ansicht

nach in Bewegung, daher sei ein Anfang und ein Ende zu sehen. Herr R erlautert, in Af-
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rika seien Altwerden und Altsein eine Ehre und meint, hier in Europa wiirde Altwerden

als eine Last betrachtet.

Diskriminierendes Sampling wird so lange durchgefiihrt, bis jede Kategorie theoretisch

gesdttigt ist. Theoretisch gesattigt ist eine Kategorie dann, wenn

e keine neuen oder bedeutsamen Daten mehr aufzutauchen scheinen,

e die Kategorieentwicklung dicht ist, d. h., dass alle paradigmatischen Elemente
einschliellich Variation und Prozess beriicksichtigt wurden, und

e die Beziehungen zwischen Kategorien gut ausgearbeitet und validiert sind

(Strauss & Corbin, 1996; Truschkat et al., 2011).

Sobald man in den Daten die Wiederholung von Beispielen erkennt, ist davon auszuge-
hen, dass eine Kategorie gesattigt ist. Um den Fehler zu vermeiden, immer mehr Daten
zu erheben und dabei evtl. etwas Entscheidendes zu iibersehen, ist Vertrauen in die Da-
ten bzw. in die emergierende Theorie wichtig. Nicht alle Kategorien sind gleich relevant,
das Sampling muss daher nicht fiir alle die gleiche Tiefe besitzen. Theoretische Schliissel-
kategorien, die erklarungskraftigsten, sollten so vollstandig wie moglich geséttigt werden.
Hat man solche Schliisselkategorien in den Daten gefunden und kann deren Relevanz
plausibel aufzeigen, wiederholen sie sich schnell (Strauss & Corbin, 1996; Truschkat et

al., 2011).

Das Erreichen einer Datensattigung ist relativ und héngt von der Einschatzung der For-
scherin oder des Forschers und deren/dessen theoretischer Sensibilitdt und Erfahrung ab.
Durch Maximierung der Vergleichsfille und der Suche nach Kontrastfillen, 6ffnen sich
immer wieder neue Themenfelder (Bosch, 1998; Charmaz, 2014; Truschkat et al., 2011).
Da das Ziel die Entwicklung einer substantiven Theorie war, die zum Inhalt Erkenntnisse
iber ein konkretes, empirisches Gebiet hat, in diesem Fall das Erleben von und den Um-
gang mit AMD iiber 80-jahriger Betroffener, wurde der Forschungsprozess zu dem Zeit-
punkt kiinstlich unterbrochen, an dem die zentrale Forschungsfrage beantwortet war und

die wesentlichen Schliisselkategorien und ihre Eigenschaften, Dimensionen, Beziehungen
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und Variationen ausreichend "geséttigt" waren (Charmaz, 2014). Es wére moglich, das
erste theoretische Modell zum Umgang mit AMD bei Menschen im spdteren Lebensab-
schnitt zu einer formellen Theorie zu entwickeln, die sich auf unterschiedliche Gebiete
erstreckt, wie z. B. das Erleben einer anderen chronischen altersassoziierten Erkrankung

oder Sehverlust im Alter durch andere Ursachen.

Des Weiteren konnen Feldzugang und Datenerhebung in der Realitdt meist nicht so ideal
ablaufen, wie Strauss und Corbins (1996) Beschreibung des Ablaufs. Feldzugang ist meist
nicht unbegrenzt, man ist abhéngig von der Bereitschaft der Teilnehmenden und deren
freien Terminen. Anhand der entwickelten Kategorien miissen als relevant definierte Fal-
le im Feld ausfindig gemacht werden. Die Moglichkeiten hierfir sind oft sehr einge-
schrankt. Haufig ist auch aufgrund dieser Schwierigkeiten eine Zirkularitdt von Datener-
hebung und -auswertung nur sehr bedingt umsetzbar und es werden realistischer Weise
Interviews in relativ enger zeitlicher Folge gefiihrt. Das bedeutet nicht, dass die Analyse
nicht gleich danach begonnen wurde, sondern, dass eine Mehrzahl der Interviews zu Be-
ginn des Forschungsprozesses durchgefiihrt werden mussten. Es stellt sich immer die
Frage, inwieweit man von dem Herzstiick der GTM, der Zirkularitdt von Datenerhebung
und -auswertung abweichen kann, und muss dabei immer vor Augen haben, dass Strauss
und Corbin von einem Idealfall der Forschung in der GTM ausgehen, wenn sie das Vor-
gehen nach der Methode des permanenten Vergleichs beschreiben (Strauss & Corbin,

1996; Truschkat et al., 2011).

3.3.5.1 Beschreibung der Studienteilnehmer und -teilnehmerinnen

In einem Zeitraum von ca. eineinhalb Jahren wurden zwolf Interviews mit dreizehn Per-
sonen gefithrt und bereits vor diesem Zeitraum gefiihrte sechs Interviews mit weiteren
sieben Personen in die Datenanalyse mit einbezogen. Davon waren fiinfzehn Frauen und
fiinf Méanner, einer dieser war ein Angehoriger einer von AMD betroffenen Frau. Die Al-
tersspanne der Befragten reicht von 48 bis 95 Jahren, wobei sich das erste theoretische

Modell des Umgangs mit und Erlebens von AMD auf jene Betroffenen bezieht, die 80
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Jahre alt und é&lter sind (Altersspanne 79 bis 94 Jahre, durchschnittliches Alter 84 Jah-
re). Die Dauer seit dem Beginn der Erkrankung reicht von ca. eineinhalb Jahren bis iiber
20 Jahre, wenngleich es auch vorkam, dass keine genauen Angaben iiber die Dauer ge-
macht werden konnten. Alle Auskiinfte zu Alter, Form der AMD, Behandlung und

Krankengeschichte stammen von den erzédhlenden Personen.

Die Interviews hatten eine Dauer von 25 Minuten bis zu 3 Stunden. Insgesamt entstand
19 Stunden Audiomaterial, der Durchschnitt der Interviews liegt bei ziemlich genau einer

Stunde.

Tabelle 2 Darstellung der Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie

Person | Alter Diagnose Jahre mit | Dauer/Min Anmerkungen
AMD
Frau A 82 zuerst feuchte 11 93 Behandlung der feuchten
AMD:; trockene AMD; alleinlebend
AMD
Frau B 48 feuchte AMD 11/2 41 alleinlebend; geschieden
Herr B k. A. k. A. k. A. 41 unterstiitzender Angeho-
riger von Frau B; Inter-
view gemeinsam mit
Frau B
Frau C 84 trockene AMD "ein paar 46 in Partnerschaft lebend
Jahre'
Frau D 79 trockene AMD 7 44 alleinlebend; 1958 auf
einem Auge erblindet
Frau E 85 trockene AMD > 10 60 alleinlebend
Frau F 80 zuerst feuchte 3 66 alleinlebend
AMD:; trockene
AMD
Herr G 91 trockene AMD k. A. 172 im Pflegeheim lebend
Frau H 80 zuerst feuchte > 20 48 alleinlebend
AMD:; trockene
AMD
Frau I 86 zuerst feuchte 3 30 Behandlung der feuchten
AMD:; trockene Form
AMD
Frau J 87 feuchte AMD; 3 25 Behandlung der feuchten
jetzt trockene Form
AMD
Frau K 79 trockene AMD > 15 30 Jahrelang milde trocke-
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- feuchte
AMD; trockene
AMD

ne Form; plotzlicher
Sehverlust 1 1/2 Jahre
zuvor durch feuchte
Form; Behandlung der
feuchten Form

Frau L 85 zuerst feuchte 3 - 4 Jahre 47 Behandlung der feuchten
AMD:; trockene Form
AMD
Frau M 87 trockene AMD k. A. 59 alleinlebend; Interview
gemeinsam mit Frau Ko
Frau 84 trockene AMD > 20 59 alleinlebend; Interview
Ko gemeinsam mit Frau M
Frau N 94 trockene AMD 5 78 Bewohnerin eines
Wohnheims fiir Senio-
rinnen und Senioren
Herr O 65 Retinitis Pig- > 20 134 alleinlebend
mentosa
Herr P 79 feuchte AMD 7 60 Behandlung der feuchten
Form; in Partnerschaft
lebend
Frau Q 55 Infektion am 5 55 Plotzlicher Sehverlust
Auge mit anschlieBendem
Krankenhausaufenthalt;
berufstatig; in Partner-
schaft lebend
Herr R 69 Blutkrankheit > 30 59 Ursache des Sehverlusts

war lange nicht bekannt;
alleinlebend

3.3.6 Giitekriterien

Giitekriterien in der qualitativen Forschung sollen die Qualitdt von Forschungsergebnis-
sen sichern, indem deren Wissenschaftlichkeit, Giite und Geltung bewertet werden kann.
In der andauernden (methodologischen) Auseinandersetzung in der empirischen Sozialfor-
schung, welchen Kriterien Forschungsergebnisse entsprechen sollen, besteht die Schwie-

rigkeit darin, der Vielfalt der verschiedenen Pramissen und Methoden in der qualitativen

Forschung gerecht zu werden. Zur Diskussion stehen die Ubertragung quantitativer Gii-

tekriterien zur Bewertung qualitativer Forschung, ein eigens fiir die qualitative For-
schung entwickeltes System von Kriterien, das mdglichst viele Aspekte der Bewertung

qualitativer Forschung abdeckt, oder die Anwendung solcher Kriterien, die spezifisch auf
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verschiedene epistemologische, methodische oder theoretische Positionen Bezug nehmen

(Steinke, 2013).

Mit dem Argument Steinkes (2013), dass quantitative Kriterien fiir die Bewertung quali-
tativer Forschung nicht geeignet seien, da sie fiir ganz andere Methoden entwickelt wur-
den, die auf den entsprechenden Methodologien, Wissenschafts- und Erkenntnistheorien
beruhen, stimme ich iiberein. Qualitative Forschungsergebnisse kénnen den Kriterien
quantitativer Forschung nicht entsprechen, da sie sich auf nicht miteinander vereinba-
rende Grundannahmen beziehen. Es ist daher notwendig, Kriterien zu formulieren, die
den Kennzeichen, Zielen und wissenschaftstheoretischen und methodologischen Aus-
gangspunkten der qualitativen Forschung gerecht werden. Dementsprechend formuliert
Steinke (2013) zur Bewertung der Giite einen Kriterienkatalog "zentraler, breit angelegter
Kernkriterien qualitativer Forschung und von den Prozeduren zu ihrer Prifung, an dem
sich qualitative Forschung orientieren kann" (S. 323f). Die Kriterien und Priifverfahren
sollten der Untersuchung angepasst werden, "d.h. je nach Fragestellung, Gegenstand und
verwendete Methode - konkretisiert, modifiziert und gegebenenfalls durch weitere Krite-
rien ergdnzt werden" (S. 324). Aus diesem Grund wurden in die vorliegende Arbeit nicht
alle Punkte des empfohlenen Katalogs einbezogen, sondern auf die Aspekte der Gilite der
intersubjektiven Nachvollziehbarkeit, empirischen Verankerung, Limitation und reflektier-

ten Subjektivitit Bezug genommen (Steinke, 2013).

Aufgrund der begrenzten Standardisierbarkeit qualitativer Forschungsverfahren kénnen
diese weder identisch reproduziert noch intersubjektiv {iberpriift werden. Dementspre-
chend kann nur durch den Anspruch der Herstellung intersubjektiver Nachvollziehbarkeit
des Forschungsprozesses die Basis zur Beurteilung qualitativer Forschungsergebnisse ge-
schaffen werden (Steinke, 2013). Steinke (2013) schliagt drei Wege vor, um intersubjekti-
ve Nachvollziehbarkeit zu sichern und zu priifen: Die Dokumentation und Offenlegung
des Forschungsprozesses, die Interpretation in Gruppen sowie die Anwendung kodifizier-

ter Verfahren.
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Durch Dokumentation und Offenlegung des Forschungsprozesses wird Personen gestattet,
die nicht am Forschungsprozess beteiligt waren, diesen Schritt fiir Schritt zu verfolgen,
zu bewerten und die daraus resultierenden Ergebnisse zu beurteilen. Ein wesentlicher
Aspekt der Dokumentation ist die Offenlequng des Vorverstindnisses der Forscherin oder
des Forschers. In dieser Arbeit wird im Kapitel 3.3.1 Umgang mit theoretischem Vorwis-
sen nicht nur die Auffassung von Vorwissen in der GTM diskutiert, sondern auch v. a.

das eigene Vorwissen und dessen potentieller Einfluss.

Die verwendeten FErhebungsmethoden und der FErhebungskontext wurden ebenfalls aus-
fithrlich dargestellt. Die Wahl des Interviews mit narrativem Ansatz als Erhebungsin-
strument wird in dieser Arbeit ebenso begriindet wie der Kontext (rdumlich, zeitlich)
dargestellt wird, in welchem die Interviews stattfanden. Dieses Vorgehen dient zur Erho-
hung der Glaubwiirdigkeit der Interviewauflerungen. Die Dokumentation der Transkripti-
onsregeln raumt dem externen Publikum die Moglichkeit ein, festzustellen, wie einheit-
lich und regelgeleitet die Transkription ist, und welche Informationen (nicht) transkri-

biert wurden.

Die Transkriptionsregeln wurden in Kapitel 3.3.3 Datenaufbereitung und -analyse tabel-
larisch dargestellt und ein Ausschnitt eines Transkripts abgebildet. Die Dokumentation
der Daten, der Auswertungsmethoden und der Texte wird insofern sichergestellt, indem
alle Interviews aufgezeichnet, wortwortlich transkribiert und auf einem Datentréger ge-
speichert wurden. Ebenso wird dadurch die Offenlegung der Informationsquellen gewéhr-
leistet. Es wire fiir jede Person moglich, Einblick in das Datenmaterial zu nehmen.
Durch dieses Vorgehen soll eine Bewertung der Interpretation und eine Priifung der Ein-
haltung der Verfahrensrichtlinien gewéhrt werden. Weiterhin soll es nachvollziehbar sein,
auf welchen Daten die Interpretationen basieren. Der Notwendigkeit der Dokumentation
von Entscheidungen und Problemen wurde sowohl in der Begriindung der Methoden als
auch in der Darstellung der Uberlegungen zum Samplingverfahren gerecht, indem aufge-

zeigt wurde, wie das Theoretische Sampling ausgefithrt wurde.
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Den zweiten Aspekt der intersubjektiven Nachvollziehbarkeit stellt die Interpretation in
Gruppen dar. Auch Strauss und Corbin (1996) und Mey und Mruck (2011) betonen im-
mer wieder die Wichtigkeit von Forschungswerkstatten und Interpretationsgruppen wéh-
rend der Arbeit mit der GTM. Diese Forderung wurde so gut es ging erfiillt, sie gestaltet
sich jedoch bei Qualifikationsarbeiten, die von einer einzelnen Person durchgefiihrt wer-
den, oft schwierig. Ich suchte, neben dem Austausch mit Kolleginnen und Kollegen des
Forschungskolloquiums des Dissertationsstudiums, eine Interpretationsgruppe, um andere
Perspektiven auf das Datenmaterial zu erlangen. Auf meine Anfrage Interpretationsgrup-
pe gesucht im Online-Diskussions-Forum der Studienrichtungsvertretung Soziologie kam
trotz 488 Aufrufen keine Riickmeldung. Das DoktorandInnen-Zentrum der Universitét
Wien meldete sich zuriick, dass es keine Interpretationsgruppen géabe, sie mich aber gerne
zu einer Schreibgruppe einladen wiirden. Die Kolleginnen aus den Studienrichtungen
Mittlere und Neuere Geschichte und Politikwissenschaften erklérten sich einverstanden,
Interviewpassagen mit mir gemeinsam zu besprechen und zu interpretieren. Eine der Kol-
leginnen arbeitete in ihrer Diplomarbeit mit der GTM - wir hatten somit eine gemeinsa-
me Basis. Die Unterschiedlichkeit der Kolleginnen, die aus komplett anderen Bereichen
als dem der Pflegewissenschaft entstammen, ermoglichte eine andere Lesart in die Analy-
se zu integrieren. Bis zum jetzigen Zeitpunkt fanden die Treffen sieben Mal einmal mo-

natlich statt und werden weiter fortgesetzt.

Sowohl im Forschungskolloquium als auch in anderen Seminaren des Doktor-
ratsprogrammes der Universitit Wien wurden vorldufige Ergebnisse und Erkenntnisse
der Arbeit mehrfach présentiert und gemeinsam mit den Kolleginnen und Kollegen dis-
kutiert. Ebenso wurden die Ergebnisse auf nationalen und internationalen Kongressen zu

qualitativen Forschungsmethoden und zum Themenkreis Gerontologie priasentiert.

Mit der Anwendung der Grounded-Theory-Methodologie (GTM) (Strauss & Corbin,
1996) und deren Kodierverfahren wird der Aspekt des dritten Kriteriums der intersubjek-

tiven Nachvollziehbarkeit durch die Anwendung kodifizierter Verfahren erfillt. Dadurch
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wird dem externen Publikum durch Informationen erleichtert, die vorliegende Arbeit zu

verstehen und zu kontrollieren.

Auf das Riickspielen der sich im Forschungsprozess herausgebildeten Theorie an die
Teilnehmenden im Sinne einer kommunikativen Validierung wurde bewusst verzichtet, da
Konstruktionen zweiter Ordnung, wie das entwickelte erste theoretische Modell zum
Umgang mit AMD, eine Zustimmung der befragten Personen problematisch machen,

indem sie iiber subjektive Sichtweisen und Handlungen hinausgehen.

Empirische Verankerung ist sowohl ein Bestandteil der Beurteilungskriterien qualitativer
Forschungsergebnisse Steinkes (2013) als auch der Evaluationskriterien einer Grounded
Theory nach Strauss und Corbin (1996). Durch die Verwendung kodifizierter Methoden
und hinreichende Textbelege fiir die entwickelte Theorie lasst sich die empirische Veran-
kerung tberpriifen. Durch Analytische Induktion soll eine moglichst weit entwickelte
Theorie anhand eines Falles gepriift werden. Sollte der Fall nicht zutreffen, muss das
zentrale Phanomen umdefiniert oder der Fall aus der Theorie ausgeschlossen werden.
Somit wird wéihrend des Prozesses des selektiven Kodierens der analytischen Induktion
entsprochen. Im Verlauf des Auswahlprozesses und der Entwicklung der "Kernkategorie"
passierte es, dass ein Fall oder eine Kategorie sich nicht integrieren lieff und machte so-

mit eine Umdefinition und -formulierung notwendig.

Durch Steinkes (2013) Kriterium der Limitation einer Studie sollen deren Grenzen des
Geltungsbereichs verdeutlicht werden. Anhand der Verfahren der GTM, die Entwicklung
von FEigenschaften und Dimensionen von Kategorien und den daraus resultierenden theo-
retischen Uberlegungen, die Auswahl der Fille betreffend, wurde diesem Aspekt nachge-
kommen. Die theoretischen und selektiven Sampling-Strategien fithrten einerseits zu einer
Fallkontrastierung, der Suche und Analyse von minimal und maximal abweichenden Fal-
len, sowie anderseits zu Bemithungen des Aufspiirens und Analysierens von s. g. Extrem-

fallen, mit abweichenden und negativen Eigenschaften und Merkmalen.
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Durch reflektierte Subjektivitdt soll die schaffende Rolle der Forscherin oder des Forschers
als Subjekt mit all seinen Vorannahmen, biographischen Erlebnissen etc. und als Teil der
sozialen Welt, in der es forscht, gepriift werden. Es wird in Frage gestellt, inwieweit diese
Rolle methodisch reflektiert und in die Theoriebildung einbezogen wurde. Durch Selbst-
beobachtung soll vermieden werden, dass dngstigende und unangenehme Themen zu Ver-
drangungen oder Missverstandnissen in der Interpretation fithren. Dazu zdhlen auch die
Angst vor Peinlichkeiten, vor dem Verletzen der Intimitidt sowie vor Personlichkeitskri-
sen, die dazu flihren kann, das Gegeniiber zu "schonen", indem im Interview bei gewissen
Themen nicht weiter nachgefragt wird bzw. Themen nicht angesprochen werden

(Hermanns, 2013).

Solche Situationen wurden von mir sowohl im Forschungstagebuch festgehalten als auch
mit meiner Betreuerin und meinen Kolleginnen und Kollegen reflektiert. Mein eigenes
Verhalten, meine Reaktionen, meine Einschidtzungen und Interpretationen wurden disku-
tiert. Prinzipiell spreche ich iiber Situationen und Themen, die mir Angst einflé8en oder
unangenehm sind, mit anderen Menschen, schéatze deren Perspektive und nehme Vor-
schlige an, um mich zukiinftig auf Ahnliches vorbereiten zu kénnen oder mein eigenes

Verhalten zu iiberdenken.

Derlei personliche Voraussetzungen der Forschenden sollen ebenfalls einer Reflexion un-
terzogen werden. Der Zugang zu den Interviewpartnerinnen und -partnern mittels Inter-
view mit narrativem Ansatz liegt mir personlich, im Gespréach als Zuhorerin bin ich inte-
ressiert am Leben und Erleben meines Gegeniibers. Forscherinnen und Forscher kénnen
das Gefiihl der Ausbeuterin/des Ausbeuters entwickeln, wenn sehr personliche Themen
im Interview besprochen werden. Dieses Gefiihl ist gekennzeichnet durch ein latent
schlechtes Gewissen, da man die Gesprachspartnerin oder den Gesprichspartner aus Ei-
gennutz dazu bringt, Intimitdten preiszugeben. Dieses Gefithl konnte ich {iberwinden,
indem ich meine Interviewtéatigkeit als Gefiihl der glicklichen Koinzidenz betrachtete
(Hermanns, 2013): Gliickliche Umsténde fiihrten dazu, dass meine gut gemeinte Neugier

auf das gute Gefiihl trifft, das das Gegeniiber hat, wenn es seine Sicht der Dinge erzéhlen
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kann. Den Teilnehmenden wurde eine interessante Erfahrung zuteil, als Geschenk horte
ich manchmal stundenlang zu und schenkte ihnen ehrliches Interesse ihre Lebenswelt.
Ebenso ist es notwendig, {iber die eigene Rolle und die Beziehungen im Interview nach-
zudenken, die durch Alter, Status, Macht etc. bestimmt werden (Hermanns, 2013). Mir
wurden mehrere Rollen zu Teil: Forscherin, Pflegewissenschaftlerin, Optometristin, Be-

kannte, "Enkelin" (aufgrund des Altersunterschieds) u.v.m.

Natiirlich weifl man zuvor nicht, welche Person einen fir ein Interview erwartet und was
passieren wird. Es setzt ein gewisses Vertrauen von beiden Seiten voraus. Einerseits, sich
zu Offnen, und andererseits, aktiv zuzuhoren. Da in den Gespréachen iiber das Leben mit
AMD kaum sensible Themen zur Sprache kamen, war es den Personen ohne Schwierig-
keiten moglich zu erzéhlen. Ein wesentlicher Punkt, der mir vertrauensstiftend erschien,
war die Tatsache, dass ich als Pflegewissenschaftlerin und Optometristin "vom Fach'
war, und mir dementsprechendes Vertrauen entgegen gebracht wurde. Schlussendlich war
es m. E. n. ein Vertrauensbeweis der Interviewpartnerinnen und -partner mir gegeniiber,
dass sie mich, ohne mich gut zu kennen (teilweise nur von einem Telefonat zur Termin-
findung), in ihre Wohnungen zum Gesprach einluden. Ich selbst fragte mich, ob ich das
heute oder in einem Alter von iiber 80 Jahren mit einer Sehbehinderung tun wiirde. Der
letzte Aspekt der Reflexion wdihrend des Feldeinstieges bezieht sich auf den Feldzugang
und die Rekrutierung potentieller Teilnehmerinnen und Teilnehmer. Diesem Punkt wur-
de in Kapitel 2.3.5 Sampling-Strategie und Sample mit der Uberlegung des Samplingver-
fahrens gerecht, indem eine Moglichkeit gefunden wurde, zukiinftige Studienteilnehme-
rinnen und -teilnehmer zu finden, ohne ihnen das Gefiihl zu geben, bedringt zu werden
oder in ihnen Befiirchtungen auszulosen, falls sie eine Teilnahme verweigerten, einer

schlechteren Behandlung oder gar einem Abbruch dieser ausgesetzt zu sein.

Strauss und Corbin (1996) formulieren selbst Kriterien zur Beurteilung der Qualitét und
Giite von Studien, die mittels GTM zu Ergebnissen gelangten. Sie benennen zum einen
Indikatoren zur Evaluierung des Forschungsprozesses und zum anderen zur Prifung der

Qualitdt des Theoriebildungsprozesses. Ein wesentlicher Aspekt ist das Kriterium der
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theoretischen, aber vor allem praktischen Relevanz der Ergebnisse, sowie die Bewdhrung
der Theorie in der Praxis: Die Theorie soll brauchbar fiir Akteurinnen und Akteure im
untersuchten Feld sein und/oder fiir Forscherinnen und Forscher, die mit dieser weiter
arbeiten (Striibing, 2008). Sie betonen, dass es sich um Richtlinien handle und die Ver-
fahren und Evaluationskritieren an neue Forschungsbereiche angepasst und modifiziert
werden koénnen, wenn dies notwendig erscheint. Allerdings empfehlen sie an den darge-
stellten Hauptkriterien festzuhalten, wenn ein Abweichen nicht unbedingt notwendig ist.
Zur Beurteilung der Angemessenheit der gesamten Forschung soll kurz auf die methodi-
sche Vorgehensweise eingegangen werden. Dieses Prozedere gestattet Offenheit iiber das
gesamte Vorgehen sowie eine Moglichkeit zur Ermittlung der unvermeidlichen Grenzen

der Studie.

Der Leserin oder dem Leser der Studie soll eine Beurteilung der Komponenten des For-
schungsprozesses erlaubt werden. Eine sehr ausfithrliche Darstellung ist nicht unbedingt
notwendig, es sollten jedoch ausreichend detaillierte Informationen zur Auswahl und Be-
grindung der Ausgangsstichprobe und zur Entwicklung der Hauptkategorien gegeben
werden. Ebenso soll Einblick in das Theoretische Sampling und die Formulierung und
Uberpriifung von Hypothesen hinsichtlich konzeptueller Entwicklung gewéihrt werden.
Hypothesen, die der Wirklichkeit nicht standhalten konnten, der Umgang mit solchen

und der Prozess der Auswahl der Kernkategorie sollen ebenfalls dargestellt werden.

Zur Begutachtung der empirischen Verankerung wird in Frage gestellt, ob die Konzepte
im Sinne der GTM generiert und systematisch miteinander in Beziehung gesetzt wurden.
Weiters ob es konzeptuelle Verkniipfungen gibt, die Kategorien gut entwickelt sind und
konzeptuelle Dichte besitzen sowie ob ausreichende Variation in die Theorie eingebaut
wurde. Ferner sollten die breiten Randbedingungen, die Einfluss auf das untersuchte
Phénomen besitzen, eingebaut und Prozessaspekte beriicksichtigt worden sein. Schluss-
endlich soll ermittelt werden, in welchem Ausmafl die theoretischen Ergebnisse bedeut-
sam erscheinen und ob eine Forscherin oder ein Forscher dem Wechselspiel zwischen Ver-

fahren der GTM, Kreativitiat sowie den benétigten Eigenschaften, analytische Kompe-
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tenz, theoretische Sensibilitat sowie Gefiihl fiir die Feinheiten von Handlung und Interak-

tion, gerecht wurde.

Strauss selbst (2011, Interview 1994) betont, dass die GTM eine Methodologie und ein
Stil sei, tiber soziale Phanomene nachzudenken. Drei Elemente sind demnach zentral, um
von der GTM zu sprechen: Erstens ist das Kodieren theoretisch, es dient nicht blof3 der
Klassifikation oder Beschreibung der Phanomene. Theoretische Konzepte werden gebil-
det, die einen Erklarungswert fiir die untersuchten Phénomene besitzen. Das zweite Ele-
ment ist das Theoretische Sampling. Es kommt darauf an, schon nach dem ersten Inter-
view mit der Auswertung zu beginnen, Memos zu schreiben und Hypothesen zu formulie-
ren, die dann die Auswahl der néchsten Interviews nahelegen. Das dritte Essential sind
die Vergleiche, die zwischen den Phénomenen und Kontexten gezogen werden und aus
denen erst die theoretischen Konzepte erwachsen. Auf die Frage, wann Strauss das Ge-
fiihl habe, es wére nicht mehr seine Methode, antwortete er: " Wenn die genannten drei
Essentials beachtet werden, ist es Grounded Theory, wenn nicht, ist es etwas anderes.
Aber wenn jemand sich trotzdem auf die Methodologie der Grounded Theory beruft, kann

ich es auch nicht verhindern!" (Strauss, 2011, S. 75).

3.3.7 Ethische Gesichtspunkte der Forschung

Forschungsethik umfasst jene ethischen Prinzipien und Regeln, die die Beziehung zwi-
schen den Forschenden auf der einen Seite und den beforschten Personen auf der anderen
Seite bedenken. Sie beinhaltet daher die Auseinandersetzung der Forscherin oder des
Forschers mit den Konsequenzen, die ihre oder seine Forschung fiir die betroffene Perso-
nen haben kénnen und Uberlegungen den Schutz jener betreffend, mit denen geforscht
wird. Im Vordergrund stehen v. a. die Freiwilligkeit der Teilnahme der Studienteilneh-
merinnen und -teilnehmer, die Absicherung von Vertraulichkeits- und Anonymitétszusa-
gen, die Vermeidung von Schédigungen der zu Beforschenden sowie die Legitimitét ver-
deckter Beobachtungen. Oberste Prioritiit jeder ethischen Diskussion und Uberlegung hat

die Wahrung der Menschenwiirde und Menschrechte (Hopf, 2013a; Schnell & Heinritz,
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2006). Als Konsequenz der menschverachtenden Experimente der Nationalsozialisten an
Gefangenen in Konzentrationslagern und dem resultierenden Arzteprozess als Teil des
Niirnbergerprozesses im Jahre 1945, wurden mit Beginn der 1960er Jahre in der Soziolo-
gie in den Vereinigten Staaten von Amerika forschungsethische Prinzipien und Regeln
aufgestellt (Code of Ethics and Policies and Procedures of the ASA Committee on Pro-
fessional Ethics der American Sociological Association (2008)). Im Laufe der letzten
Jahrzehnte entwickelten sich verschiedene nationale, internationale sowie professions-
spezifische Ethikodizes, u. a. der Ethikkodex der Deutschen Gesellschaft fiir Soziologie
(DGS) und des Berufsverbandes Deutscher Soziologen (BDS) (1993) sowie der Ethik-
kodex zum Verhdltnis zwischen Forschenden und Probanden der Deutschen Gesellschaft

fiir Pflegewissenschaft (k. A.).

Es sollen ausgewéhlte forschungsethische Aspekte prasentiert und deren Bedeutung fiir
die vorliegende Arbeit diskutiert werden: Freiwillige Teilnahme der Studienteilnehmerin-
nen und -teilnehmer, das Prinzip der informierten Einwilligung (informed consent), die
Absicherung von Vertraulichkeits- und Anonymitatszusagen sowie das Prinzip der Nicht-

Schadigung (Hopf, 2013a).

Die zu beforschende Person muss sich freiwillig, auf der Grundlage ausreichender Infor-
mation, iiber die Studie fiir oder gegen die Teilnahme an dem Forschungsprojekt ent-
scheiden konnen. Das bedeutet eine Aufklarung tber Ziel und Zweck der Studie, den
Ablauf dieser, die Rolle der Teilnehmerin oder des Teilnehmers sowie eventuelle Risiken,
die durch eine Teilnahme entstehen. Wichtig ist, sich so auszudriicken, dass die betroffe-
ne Person einen miihelos verstehen und somit die Informationen in vollem Umfang erfas-
sen kann. Sie darf sich in keiner Weise unter Druck gesetzt fiihlen, an der Studie teil-
nehmen zu miissen. Sie muss ebenso {iber ihr Recht aufgeklart werden, die Teilnahme
jederzeit ablehnen zu kénnen bzw. zu jedem beliebigen Zeitpunkt aus der Studie ausstei-
gen zu kénnen ohne negative Konsequenzen befiirchten zu miissen. Diese Grundséitze
lassen sich unter dem Prinzip der informierten Einwilligung (informed consent) zusam-

menfassen (Hopf, 2013a).
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Um eine freiwillige Teilnahme zu ermoglichen, wurde wie in Kapitel 3.3.5 Sampling-
Strategie und Sample eine Samplingstrategie entwickelt. Erst nach dem Erhalt des
schriftlichen Informationsbriefes war es den Teilnehmerinnen und Teilnehmern moglich,
sich freiwillig an der Studie zu beteiligen oder nicht. Sie hatten durch eine Ablehnung
keine negativen Konsequenzen zu befiirchten, da mir keine Namen und Adressen bekannt
waren und ich daher nicht wusste, wer mit der Bitte um Teilnahme kontaktiert wurde.
Das Informationsschreiben wurde in einfacher Sprache klar formuliert und mit Riicksicht
auf Schwierigkeiten beim Lesen mancher Teilnehmerinnen und Teilnehmer in Schriftgro-
Be 16pt verfasst. Zum Inhalt hatte das Schreiben Ziel und Zweck der Studie, das Vorge-

hen bei den Interviews sowie die Zusicherung absoluter Anonymitat.

Vor dem Beginn jedes Interviews wurden die Punkte des Informationsschreibens miind-
lich wiederholt. Ein wesentlicher Bestandteil der Aufklarung war die Freiwilligkeit der
Teilnahme und die Versicherung, dass die Daten ausschliefflich anonymisiert zu wissen-
schaftlichen Zwecken gespeichert und genutzt werden. Es wurde den Teilnehmerinnen
und Teilnehmern eine Sicherung und Aufbewahrung ihrer Daten in einer Weise zugesagt,
dass Dritten kein Zugriff auf diese moglich ist. Es wurde darauf hingewiesen, dass man-
che Fragen Unbehagen auslésen kénnten, und dass es fiir sie moglich ist, Fragen nicht zu
beantworten oder das Interview zu jedem Zeitpunkt ohne Angabe von Griinden zu been-
den ohne Angst vor negativen Folgen haben zu miissen. Schliellich wurde jeder Teilneh-
merin und jedem Teilnehmer die Moglichkeit eingerdaumt, Fragen zur Studie zu stellen
und darauf hingewiesen, wie auch schon im Informationsschreiben, dass das Gespréach auf
Tonband aufgezeichnet wird und ihnen die Moglichkeit eingerdumt, diese Aufnahme zu
verweigern. Im Anschluss wurde der schriftliche "informed consent" von beiden Seiten
unterfertigt, eine Kopie der Teilnehmerin oder dem Teilnehmer fir die persénlichen Un-
terlagen tiiberreicht. Die unterschriebenen Einwilligungen wurden absolut vertraulich be-

handelt und separat von den digitalen Aufnahmen und den Transkripten aufbewahrt.

Forschung und deren Ergebnisse kénnen sowohl ethisch positive als auch ethisch negative

Folgen fiir die Person haben, die sich zu einer Teilnahme bereit erklart. Das Prinzip der
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Nicht-Schddigung fordert, dass Forschungsteilnehmerinnen und -teilnehmern durch eine
Studie keine Nachteile erfahren oder keinen Gefahren ausgesetzt werden diirfen (Hopf,
2013a). Daher sind die Betroffenen ausfiihrlich {iber alle Risiken aufzuklaren, 'die das
Maf dessen iiberschreiten, was im Alltag tiblich ist" (Deutsche Gesellschaft fiir Soziologie
(DGS) und Berufsverband Deutscher Soziologen (BDS), 1993, I B 5). Dazu zdhlen Inter-
views, v. a. wenn diese die Bewaltigung chronischer Krankheit zum Inhalt haben, kénnen
Gedanken, Emotionen, Erinnerungen, etc. ausgelost werden, die die betroffene Person
belasten kénnen. Fiir solche Fille habe ich personlich entschieden, selbst keine Interven-
tion vorzunehmen, um in keinen Rollenkonflikt zu geraten, und die betroffene Person an
eine kompetente Beratungsstelle weiterzuleiten. Positive ethische Folgen entstanden fiir
die Teilnehmerinnen und Teilnehmer, dass diese Teile aus ihrem Leben und ihrer Le-
bensgeschichte erzédhlen konnten, und einige bedankten sich im Anschluss, dass es ihnen
moglich war "thr Herz auszuschiitten”. Nicht alles Erzéhlte war relevant, doch zahlt zu

forschungsethischem Verhalten ebenso, das Gegeniiber nicht als "Informationslieferanten

(S. 22) zu betrachten, sondern auf ihn als Mensch einzugehen (Schnell & Heinritz, 2006).

Ebenso zéhlt zur ethischen und rechtlichen Verantwortung der Forscherin oder des For-
schers, die Anonymitéit der Teilnehmerinnen und Teilnehmer zu bewahren, um diesen
nicht durch Verletzung von Vertraulichkeitszusagen oder des Datenschutzes Schaden
zuzufigen. Dazu zahlt ebenfalls die Besprechung von Einzelfdllen auflerhalb des For-
schungsprojektes, unzureichende Anonymisierung der (verdffentlichten) Daten oder zu
detaillierte Fall- oder Personenbeschreibungen einer leicht tiberschaubaren Gruppe (Hopf,
2013a; Schnell & Heinritz, 2006). In der vorliegenden Arbeit wurden alle Angaben, die
zur Identifizierung einer Person dienen koénnen, z. B. Namen, Wohnorte, etc., anonymi-
siert. Da jede 4. Person ab 75 Jahren von einer AMD betroffen ist, handelt es sich um
eine grofe Anzahl von Menschen, ein Riickschluss auf eine bestimmte Person ist nahezu
unmoglich. Da jedoch im Samplingverfahren beschrieben wurde, wie die Suche nach
Teilnehmerinnen und Teilnehmern vonstattenging, lasst sich die Personengruppe wieder
einschranken. Schlussendlich muss die Forscherin oder der Forscher darauf achten, keine

Daten zu veroffentlichen, durch die einer Person Nachteile entstehen kénnen, auch wenn
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diese Ergebnisse &uflert relevant erscheinen oder neue Erkenntnisse fiir die Forschung

gewonnen werden (Hopf, 2013a).
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4  Ergebnisdarstellung

Die Darstellung der Studienergebnisse wird durch drei Geschichten von Teilnehmerinnen
iiber den Umgang mit altersbedingter Makuladegeneration (AMD) eingeleitet. Nach der
kurzen Erklarung des ersten theoretischen Modells zum Umgang mit chronischer alters-
assoziierter Erkrankung am Beispiel der AMD werden das Leben im spéteren Lebensab-
schnitt, und die damit verbundenen neuen Herausforderungen beleuchtet, gefolgt von den
Strategien, die alte AMD-Betroffene an den Tag legen, um so gut zu leben, wie es geht.
Schliefllich wird néher auf die Kernvariable eingegangen, die Erkrankung aus einem an-
deren Blickwinkel zu betrachten und der Prozess der Gewohnheit dargelegt. Zu guter
Letzt werden die verschiedenen Kontexte der Krankheit sowie Bedingungen beschrieben,

die sich forderlich oder hemmend auf den Umgang mit AMD auswirken konnen.

4.1 Fallbeschreibungen

Die Erzdhlungen der Einzelschicksale von Teilnehmerinnen der Studie stehen exempla-
risch fiir drei typische Félle und sollen eine Moglichkeit darstellen, die Menschen hinter
den Daten kennenzulernen. Die Beschreibung ihrer Geschichten soll ein lebendiges Bild
der unterschiedlichen Verldufe und verschiedenen Formen des Umgangs mit der Erkran-

kung sowie den daraus entstandenen neuen Herausforderungen des Alltags darstellen.

4.1.1 Frau H: ,,Wiinschen Sie es sich nicht, es ist bitter.«

Frau H war zum Zeitpunkt des Interviews 80 Jahre alt, ihr Mann bereits verstorben und
sie lebte selbsténdig alleine in ihrer Wohnung. Die Diagnose AMD sei vor iiber 20 Jahren
gestellt worden, der Weg bis dahin ein ldngerer gewesen: Frau Hs Geschichte habe mit
dem Zucken des linken unteren Augenlides begonnen, das eine Weile angehalten habe.
Der behandelnde Augenarzt habe ihr Augentropfen verschrieben, iiber Wochen und Mo-
nate haben die Beschwerden jedoch langsam und kontinuierlich zugenommen. Nachdem

sie ein Blitzen wahrgenommen habe, sei sie vom Augenarzt aufgrund einer Glaskorperab-
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hebung unverziiglich ins Krankenhaus {iberwiesen worden, medizinische Behandlungen
seien die Folge gewesen. Als ihr damaliger Augenarzt in Pension gegangen sei, habe Frau
H in den 1990er Jahren den Arzt gewechselt, der eine schwere Durchblutungsstorung der
Netzhaut beider Augen und schliellich AMD diagnostizierte habe. Die Mitteilung der

Diagnose schliefllich bezeichnete Frau H als "schrecklich” und "einen harten Schlag”.

Auch Jahre nach der Diagnose sei sie morgens noch mit ,schwarzen Scheiben vor den
Augen® aufgewacht, die sie beunruhigt den Kopf schiitteln lassen haben und nach einer
Weile wieder verschwunden seien. Oft verspiire Frau H heute noch einen starken Druck
hinter den Augen, viele Male auch direkt auf den Augen, als ob jemand Daumen darauf
driicken wiirde. Diese Erlebnisse wiirden sie jedes Mal auf's Neue schockieren, jeden
Morgen beim Aufwachen blinzele sie in der Befiirchtung, ,die schwarzen Scheiben® wie-

der vor den Augen zu haben.

"Ich kann's nur praktisch nehmen', beleuchtete Frau H heute die Diagnose und die Tat-
sache, dass sie oder der Augenarzt nichts gegen das Fortschreiten der AMD unternehmen
kénnen, und fiigte hinzu: "Ob mich, sagen wir mal, die Makuladegeneration so schockiert
hat, das kann ich Ihnen so gar nicht sagen. Das Faktum war ja, ich sehe Sie nicht
scharf.” Sie hadere mit ihrem schlechten Sehvermogen, das auch mit der besten Brille
kein scharfes Sehen ermdgliche, sowie den vielen Einschrinkungen und Belastungen, die
sie in ihrem Alltag erlebe und von der Umwelt verschuldet wahrnehme. Frau H machte
ihrem Arger und ihrer Wut iiber die Schwierigkeiten kund, die Menschen mit Sehbehin-
derung widerfahren wiirden: Angefangen beim winzigen Druck des Telefonbuchs und
modernen Grafiken, die zarte und helle Farben anstatt kontrastreiche verwenden, die
kleine Schrift in Beipackzetteln von Medikamenten, i{iber Kursbiicher, Fahrpldne an

Bahnsteigen bis hin zu Beschriftungen in Ausstellungen.

"Es ist eine Katastrophe. Die Leute machen einem das Leben schon schwer.
Das sind lauter so, hat die Bank kein Geld fir ein ordentliches Farbband?

Ich bitte Sie! Und die Ausziige, jetzt werden sie bald weifs auf weifl drucken.”
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Beim Einkaufen wiirden Probleme auftreten, schilderte Frau H, weil im Supermarkt die
Ware regelméaflig umgeschlichtet werde, Verkaduferinnen und Verkdufer seien oftmals
nicht anwesend, um diese um Hilfe zu bitten. Geldmiinzen bzw. -scheine konne sie
schwierig auseinander halten, weil sie ihren Tastsinn hierfiir als nicht ausreichend be-

schreibt.

Im Allgemeinen erledige Frau H den Haushalt selbststdndig und koche fiir sich selbst,
wobei diese Aktivitdten von ihrem Allgemeinzustand abhéngig seien. Sie erklarte, sie
wiirde andere Menschen, bspw. eine ehemalige Schulfreundin, um Hilfe bitten und Auf-
gaben delegieren, wenn sie Hilfe im Haushalt benotige. In der Wohnung koénne sie sich
jedoch ohne Schwierigkeiten bewegen. Durch die Sehverminderung habe Frau H Schwie-
rigkeiten bekannte Menschen auf der Strafle zu erkennen, dadurch folge eine Reduzierung
der sozialen Kontakte, weil entweder Bekannte irritiert seien, die nicht mehr gegriifit
wiirden bzw. Frau H sich das Griiflen abgewohnt habe, weil sie oft falsche Personen an-
gesprochen habe. Diejenigen jedoch, die tiber ihre Krankheit Bescheid wissen, wiirden
stehenbleiben und weiterhin mit ihr plaudern. Aufler Lupen und Licht benutze sie keine

optischen Hilfsmittel, weil sie es ablehne, von Bildschirmen zu lesen.

Frau H spiele mit dem Gedanken in ein Wohnheim fiir Seniorinnen und Senioren zu zie-
hen, um die Belastungen des Alltag los zu werden, ihre Wohnung und ihre Selbstbe-
stimmtheit jedoch, von der sie Einschrankungen durch das Leben im Seniorenwohnheim

beflirchte, mochte sie ungern aufgeben.

" [...] dass ich den tdaglichen Kram los wire. Angefangen jetzt vom Kochen
und Aufrdumen, allerdings ist man in so einem Heim in einem gewissen Sin-
ne, man ist schon frei, aber doch auch abhdngig, nicht? Und ob mir das Alles

passt, ich weif$ nicht.

Interviewerin: Also das sind die Griinde, die Sie eher davon abhalten, die-

sen Schritt zu machen ?
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Naja, abhalten, das kann man nicht so in Worte kleiden. Das ist ein Mosaik,
da geht Eins ins Andere. Fir das Fine und dann um Gottes Willen, wenn
man Jahrzehnte lang eine Wohnung hat, man liebt sie ja dann umso mehr,
wenn man weg soll. Was nehme ich mit? Was lasse ich da? Aber irgend-

wann, wenn das so weiter geht mit dem schlechten Sehen, ich weifl nicht."

Trotz der Strapazen, Argernisse und Behinderungen durch die Umwelt ,muss man doch

zufrieden sein, wenn es so geht“, bemerkte Frau H.

Vier Jahre nach dem ersten Gesprach sei Frau H in ein Zimmer mit Bad in einem
Wohnheim fiir Seniorinnen und Senioren gezogen und berichtete, sie sei mit dieser Ent-
scheidung und der neuen Lebenssituation zufrieden. Sie erklarte, zu dem Entschluss fiir
den Umzug in das Wohnheim sei es aus der Uberlegung heraus gekommen, die Entschei-
dung jetzt eigenstdndig und freiwillig zu féllen. Den Alltag selbststédndig aufrecht zu er-
halten, sei ihr zu viel geworden, u. a. haben auch die selbstgekochten Speisen nicht mehr
geschmeckt. Frau H beschrieb, sie sdfle nun beim Essen im Seniorenwohnheim mit drei
sehr netten Damen zusammen, die iiber ihre Seheinschrénkungen Bescheid wiissten und
damit umgehen koénnten. Ansonsten komme sie nicht mit anderen Bewohnerinnen und
Bewohnern in Kontakt, und durch ihren Sehverlust kénne sie auch keine Gesichter sehen
und erkennen. Frau H erzahlte, sie konne zwar nicht mehr gut lesen, sie habe jedoch ei-

nen Stofl Biicher im Zimmer liegen, den sie noch fertig lesen wolle.

4.1.2 Frau K: ,Ich nehme eine Zeitung und kann auf einmal die

Zeitung nicht mehr lesen.“

Frau K habe die Diagnose AMD vor mehr als 20 Jahren erhalten, habe diese damals al-
lerdings als nicht so tragisch empfunden, da sie ihr Sehvermogen zu der Zeit als ausge-
zeichnet wahrgenommen habe. Zum Zeitpunkt des Interviews war sie 79 Jahre alt und

lebte alleine in einer Wohnung in Wien.
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An den Tag, an dem sich ihr Sehvermégen plotzlich rapide verschlechterte, kénne sich
Frau K noch gut erinnern: An einem Feiertag im Sommer eineinhalb Jahre zuvor habe
sie in der Friih die Zeitung in die Hand genommen und diese auf einmal nicht mehr lesen
kénnen. Sie habe einen Schock bekommen, sei dennoch mit dem Auto zu einer Verabre-
dung mit ihren Geschwistern gefahren, wo sie sich nichts anmerken habe lassen, obwohl

sie iiber das Ereignis sehr deprimiert gewesen sei.

Zwei Tage nach dem Ereignis sei Frau K ins Krankenhaus gefahren und habe von einer
Netzhautblutung erfahren, die daraufhin sofort behandelt worden sei. Ihre Gedanken
nach dem plotzlichen Sehverlust beschrieb sie als triib, sie haben sich mit der Zukunft,
und wie diese weiter gehen solle beschéftigt, v. a. da ihr klar gewesen sei, dass sie ab
diesem Zeitpunkt nicht mehr Auto fahren kénne. Mit einem Schlag sei alles anders gewe-
sen. Besonders schwer sei fur Frau K gewesen, dass es '[...] eigentlich dann iber Nacht
gekommen [ist] dann, das Schlimme." Die folgende Zeit bezeichnete sie selbst als eine

grofle Umstellung.

Zum Zeitpunkt des Interviews erklarte Frau K, sie habe sich mit dem Sehverlust und den
Folgen abgefunden. Schwierigkeiten wiirden beim Lesen auftreten, am Bahnsteig seien
Fahrplane und Anzeigetafeln nicht mehr erkennbar, Biicher lesen gehe auch nicht mehr,
weil alles verschwimme. Ansonsten gehe es ihr relativ gut, verschreien wolle sie dennoch

nichts.

Frau K benutze zwei Lupen: Eine grofle, um Zeitung zu lesen, und eine Kkleinere, mit
starkerer Vergroflerung, fiir sehr kleine Dinge. An das Lesen mit Lupe habe sie sich mitt-
lerweile gewohnt, nur beim Einkaufen wiirden Erschwernisse auftreten, weil Preisschilder
sehr klein geschrieben seien. , Es gibt Argeres®, sagte Frau K, ,es gibt Menschen die ganz
blind sind.“ Das Wichtigste sei fiir sie, die Hausarbeit eigensténdig erledigen zu koénnen.
Téaglich kiimmere sie sich vormittags um den Haushalt und mache Gymnastik, nachmit-
tags sei sie unterwegs und besuche z. B. ihren Bruder. Es sei fiir Frau K von besonderer
Wichtigkeit in Bewegung und mobil zu bleiben, nicht zu viel zu essen oder Alkohol zu

trinken.
113



Sie erzahlte, sie habe sich mit dem Sehverlust abgefunden, und sie hoffe, dass die Sehleis-
tung so bleibe. Threr Meinung nach miisse man sich abfinden, denn mehr als das kénne
man nicht tun. Heute nehme sie die AMD und die einhergehende Sehreduktion gelassen,
denn im Vergleich zu ihrer immobilen Schwester, sei sie froh, von nichts Anderem betrof-

fen zu sein, als dem Sehverlust.

"Es ist nicht, sagen wir so tragisch. Ich hoffe dass es nicht drger wird, nicht.
Also wenn es so bleibt bin ich zufrieden, also, wenn man dlter wird muss man
sich mit irgendetwas dann abfinden, dass irgendetwas kommt, es ist logisch,
nicht. Man wird nicht ungestraft 79 ((lacht)). Ist logisch. Andere haben, bes-
ser als wie Krebs oder so etwas, nicht. Fs ist nicht, man darf sich halt nicht

unterkriegen lassen, das ist auch ganz wichtig."

Frau K fiihle sich gut und schildert, mit dem Alter miisse man rechnen, dass etwas, wie
eine Krankheit, kommen werde. Gedanken daran, vielleicht eines Tages nicht mehr

selbststindig zu sein, schiebe sie beiseite:
,Sage mir jetzt lebe ich und jetzt ist es so, und jetzt bin ich zufrieden.

Sie sei der Ansicht, im Alter miisse man sich sagen, ,jetzt ist es so, und ich geniefle je-
den Tag wo es so ist.“ Die Einstellung im Jetzt zu leben entwickele man , komischerwei-

se“im Alter, sagt Frau K.

4.1.3 Frau A: ,, Ja, es ist ein Prozess der Gewohnheit.*

Frau A war 82 Jahre alt und lebte alleine in einer Eigentumswohnung am Rande Wiens.
Die Diagnose AMD habe sie ca. 11 Jahre zuvor erhalten, ihr Mann sei zu dem Zeitpunkt
schon verstorben gewesen. Den Sehverlust schilderte sie als eine Entwicklung im Laufe
der Jahre: Zu Beginn habe sie noch verhéltnisméBig gut gesehen und sei gar nicht auf die
Idee gekommen, von einer Krankheit betroffen zu sein. Als das Lesen immer schwieriger
geworden sei, habe sie den Augenarzt in der Annahme besucht, eine neue Brille zu beno-
tigen. Der Arzt jedoch habe Frau A sofort ins Krankenhaus tiberwiesen, eine Photody-
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namische Therapie am linken Auge sei durchgefiihrt wurden, sechs weitere Therapiesit-

zungen seien am rechten Auge gefolgt.

Die Familie sei eine grofle Unterstiitzung, jedoch durch ihre Berufstétigkeit zeitlich nicht
immer in der Lage, Beistand zu leisten. Hilfe anzunehmen, sei fiir Frau A notwendig, um
ihre Selbststindigkeit zu erhalten. In Alltagssituationen um Hilfe zu bitten, bereite ihr
daher keine Probleme, stehen Familienmitglieder auch nicht immer zur Verfiigung, um
bspw. beim téglichen FEinkauf zu unterstiitzen. "Wo ich natiirlich auch Hilfe brauche,
logischer Weise, ist im Haushalt. Ich sehe den Staub micht, ich kann nicht staubsaugen,
ich kann keine Fenster putzen', erkldarte Frau A beziiglich des Unterstiitzungsbedarfs im

Haushalt.

Thre Hauptbezugsperson sei ihre Schwester, die in einer Vorstadt von Wien lebe. Die zwei
Frauen wiirden einander oft besuchen. Ebenso habe Frau A eine Freundin in der Néhe,
die mit ihr einkaufen gehe oder auch Bankgeschéfte erledige. In diesem Zusammenhang
erzéhlte sie von der Rufhilfe, die sie im Haus installieren habe lassen. Auf dem Handge-
lenk trug sie wahrend des Gespriches ein Armband mit Alarmknopf. Die Rufhilfe gebe
ihr ein Gefiihl von Sicherheit, Hilfe zu bekommen, wenn sie diese bendtige, weil sie die
meiste Zeit Zuhause alleine verbringe und ihr sowohl tagsiiber als auch nachts etwas pas-

sieren konnte, wie z. B. in der Badewanne auszurutschen.

Frau A erzdhlte im Zusammenhang mit ihrem Verhalten im Straflenverkehr, die Umstel-
lung der Wahrnehmung vom Sehen hin zum Héren habe sich iiber einen sehr langen Zeit-

raum erstreckt und fiigt hinzu:

wIch konnte mir vorstellen jemand der plotzlich total blind wird oder auch so
in meinen Zustand kommt, der kann einfach nicht mehr alleine sein, der

braucht stindige Hilfe. Aber so, ist das eben ein langsamer Prozess gewesen.“

Frau A hoffe, noch lange selbststindig zu sein, wobei sie mit fortschreitenden Sehein-
schriankungen rechne. Da Frau A den Tag meistens alleine verbringe, versorge sie sich

mit Hilfsmitteln verschiedenster Art, die ihren Alltag erleichtern wirden und schilderte,
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sie habe diesbeziiglich immer alle moglichen optischen Hilfsmittel benutzt, um ihre Seh-

schérfe bestmoglich ausnutzen zu koénnen.

,Also wenn man langsam erblindet ist es, alles versuchen, was ich kann. Und
wenn ich einmal nicht mehr kann, dann muss ich das eben, muss ich da eben

Hilfe in Anspruch nehmen. “

Lesen sei eine frithere Leidenschaft von ihr gewesen, heute leihe sie sich Horbiicher, die
sie mit der Post empfange und im néchsten Postkasten an die verleihende Organisation
retournieren konne. Sie besafle ein Bildschirmlesegerat, das sie jedoch fast nicht mehr
nutze, weil nach zehn Minuten die Augen stark schmerzen wirden. Bei einer Veranstal-
tung einer Beratungsorganisation habe sie ein Bildschirmlesegerat mit Vorlesefunktion
entdeckt, das sie wahrend des Interviews vorfihrte. Finanziert wiirden die Hilfsmittel mit

dem Pflegegeld, das sie erhalte.

Da sie schon verwitwet gewesen sei, als der Sehverlust durch AMD begonnen habe und
nachdem der Verlauf so kontinuierlich langsam bergab gegangen sei, kénne sie von kei-

nen groflen wahrgenommen Verdnderungen berichten.

»Ja, es ist ein, ein Prozess der Gewohnheit.“
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4.2 Erstes theoretisches Modell zum Umgang mit

altersbedingter Makuladegeneration

Altern ist ein fortschreitender, biologischer Vorgang, von dem jeder Mensch betroffen ist,
jedoch nicht ein jeder wird alt. Hierfiir gibt es verschiedene Griinde, wie Umweltbedin-
gungen oder Genetik, die auf alternde Menschen Einfluss haben oder nicht. Durch den
biologischen Prozess des Alterns kommt es frither oder spéter zu physiologischen und
kognitiven Verdnderungen. Alt werden bringt ebenso Verdnderungen der Lebensumstéan-
de mit sich, wie z.B. den Verlust der Partnerin oder des Partners. Diese Entwicklungen
finden permanent statt und bringen neue Herausforderungen im Alltag mit sich, die so-
wohl langsam als auch schnell eintreten kénnen. AMD als Beispiel fiir eine altersassozi-
ierte chronische Erkrankung fithrt zu Verinderungen im Sehvermdégen, die neue Strate-

gien erfordern, um mit dem progredienten Sehverlust umzugehen.
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1 53 Zeit: "Prozess der Gewohnheit"

« sich und an etwas. findet permanent‘aktiv und passiv statt
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Abbildung 14 Erstes theoretisches Modell zum Umgang mit AMD von tiber 80-jéhrigen

Personen (Quelle: Eigene Darstellung)

117



Meist verlauft AMD in der trockenen Form (siche Kap. 1.1) langsam, sukzessive und
tber einen langen Zeitraum. Die Diagnose liegt haufig Jahrzehnte lang zuriick, im Laufe
der Zeit wird die Sehkraft immer schlechter, bemerkt werden Verdnderungen durch den
Prozess der Gewohnheit kaum. Indes kann es z.B. durch Blutungen in die Netzhaut zu
einem plotzlichen Sehverlust von heute auf morgen kommen, der einen Schock bei den
Betroffenen auslost, den sie zuerst iiberwinden miissen. Es folgt ein Verlauf, der dem
einer Krankheit dhnlich ist: Eine akute Abklarung im Krankhaus wird durch den plétzli-
chen Sehverlust erforderlich, gefolgt von oft mehreren Behandlungen. Vorrangig werden
zunéchst Strategien entwickelt, um den Alltag neu zu regeln, in dem man eine dufere
Lebenseinstellung vornimmt: Unterstiitzungen werden organisiert, wenn man z.B. das
Autofahren aufgeben muss und einkaufen gehen mdéchte, Betroffene sorgen sich um ihre
Gesundheit, achten auf Symptome und nehmen Kontrolltermine und Behandlungen wahr
u.v.m. Die Sorge um die Gesundheit steht im Vordergrund aufgrund des unsicheren Ver-
laufs und der Befiirchtung der Sehverschlechterung. Nach dem Uberwinden des ersten

Schocks und der Neuregelung des Alltags, findet der Prozess der Gewohnheit statt.

Um sich ihre Krankheit zu erkléren, setzen sich AMD Betroffene mit ihren Vorstellungen
iiber die Krankheit auseinander. Diese entstehen durch ihre Wahrnehmung der Erkran-
kung und durch Vergleichen dieser mit ihren Meinungen und FEinstellungen sowie mit
ihren eigenen Erfahrungen. Beeinflusst werden diese Meinungen und Einstellungen iiber
AMD von Vorstellungen iiber Alter(n) und Krankheit und den Informationen, die sie
iiber diese Erkrankung erhalten haben. Als Hauptursache fiir das Auftreten von AMD
betrachten die befragten Personen das Alter, einerseits aufgrund des medizinischen Fak-
tums, andererseits aufgrund ihrer Erfahrungen, die fortgeschrittenes Alter mit schlechtem
Sehen assoziieren lassen. Die Altersbilder der befragten Personen sind verlustgepragt,
sowohl durch den beeinflussenden sozialen und gesellschaftlichen Rahmen, als auch durch
die Erfahrungen, die sie mit den eigenen Eltern, Grofleltern, Geschwistern und Freundin-
nen und Freunden bereits gemacht haben. Krankheit und Verluste sind ihrer Meinung

nach Teil des Alternsprozesses, dessen Beginn die Teilnehmerinnen und Teilnehmer mit
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dem Auftreten der ersten ,Wehwehchen* in Verbindung bringen, deren Erscheinen wie-

derum erwartungsgeméfl zu Tage getreten ist, weil sie alt seien.

Betroffene wergleichen ihren Sehverlust mit dem in jlingeren Jahren, mit plétzlichem
Sehverlust oder angeborener Blindheit bzw. Sehbehinderung. Dadurch, dass sie sich nun
im Lebensabschnitt Alter befinden, erscheint ihnen das reduzierte Sehvermégen in diesem
Vergleich nicht so erheblich. Threr Meinung nach gibt es Krankheiten und Einschrankun-
gen mit schlimmeren Folgen als die Sehreduktion durch AMD, wie etwa eine lebensbe-
drohliche Erkrankung oder Immobilitdt. Einige Teilnehmerinnen und Teilnehmer der
Studie erklaren, sie hatten Verdnderungen erwartet, weil sie nun alt sind und erwahnen
anschlieffend, sie wéiren in einem jingeren Lebensabschnitt von einer Erkrankung wie
AMD und der Sehreduktion wesentlich mehr betroffen gewesen als zum jetzigen Zeit-
punkt. Aus der Sicht der befragten Personen ist es weder moglich, etwas gegen den Ver-
lauf der AMD noch des Alterns zu unternehmen, sie miissen sich daher mit beidem ab-
finden und dabei so gut leben, wie es geht, indem das Gefithl des Zuhauseseins in Ver-
bindung mit einem selbstbestimmten, aktiven und zufrieden Leben mit hohem Wohlbe-
finden im Vordergrund stehen. Die AMD-Betroffenen legen dar, dass sich diese innere
Lebenseinstellung entwickelt, wenn man dlter wird und das eigene Leben, Krankheiten
und Einschrankungen aus einem anderen Blickwinkel, dem eines alten Menschen, be-
trachtet werden. Der Umgang alter Menschen mit Sehverlust unterscheidet sich dadurch

von jenem in jliingeren Lebensabschnitten.

Durch die neue Perspektive wird es leichter, mit Gelassenheit die Zukunft zu erwarten.
Zu kdmpfen, um so lange selbststdndig und Zuhause zu bleiben, wie es moglich ist, sich
aber auch zu fiigen und Unterstiitzung und Hilfe zuzulassen. Als Folge der Vermeidung
der Konfrontation mit AMD im Zusammenhang mit der Gelassenheit, Dinge auf sich
zukommen zu lassen, wird es moéglich, im Jetzt zu leben und das Beste aus dem Leben zu

machen.
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4.3 Leben im spateren Lebensabschnitt

Das Leben von Menschen, die dlter als 80 Jahre alt sind, ist gekennzeichnet vom Al-
ternsprozess samt den einhergehenden physiologischen und kognitiv relevanten Verande-
rungen sowie Entwicklungen der sozialen Lebensumstidnde. Als Folge dessen entwickeln
sich neue Herausforderungen des Alltags alter Menschen, die zu Schwierigkeiten und Be-

lastungen im Alltag fithren kénnen.

4.3.1 Alt werden

Alter- und Altwerden sind wesentliche Themen im Zu-

sammenhang mit chronischen altersassoziierten Erkran-

kungen wie AMD, da sie diese in der Natur der Sache

bedingen und im gleichen Sinne zentral sind in den Inter-

views mit den Teilnehmerinnen und Teilnehmern der Stu-
die, auf die sich das erste theoretische Modell aus Kapitel
4.2 bezieht. Altern ist ein stetig fortschreitender, biologi-

scher Vorgang, von dem jeder Mensch betroffen ist, je-

doch nicht jede Person erreicht ein Alter, um von chroni-

/ schen altersassoziierten Erkrankungen betroffen zu sein,

deren Hauptursache das fortgeschrittene Alter, und nicht

) . etwa eine mitgealterte chronische Erkrankung aus jiinge-
Abbildung 15: Ursachen fiir

) . ren Jahren ist. Durch den biologischen Prozess des Al-
chronische altersassoziierte

i terns kommt es frither oder spéter zu physiologischen und
Erkrankungen wie AMD

kognitiv relevanten Verdnderungen, die sowohl pathologi-
(Quelle: Eigene Darstellung) ognIy vanten anacrungen, e Sowoll b &

schen als auch altersbedingten Ursprungs sein kénnen. Die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie berichten neben den Folgen der AMD von

zusitzlichen Erkrankungen und Einschrénkungen (siche Tabelle 3). Es ist daher davon

auszugehen, dass die Befragten zusétzlich zu den Folgen der AMD dariiber hinaus von
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anderen Herausforderungen und Belastungen durch Erkrankungen oder altersassoziierten

Verdanderungen betroffen und daher multimorbide sind.

Tabelle 3 Beschreibung der zusétzlichen korperlichen Beschwerden und Belastungen

Zusatzliche korperliche Beschwerden

Zusiatzliche Belastungen mit

Diabetes mellitus

Folgen eines Oberschenkelhalsbruches
Hautausschlage

Folgen eines Schlaganfalls
Muskelschwund

Operationen (u. a. Knie und Hiifte)
Rheumatische Beschwerden
Restless-Legs-Syndrom
Riickenbeschwerden

Schmerzen durch Wetterfiihligkeit

dem Horen

den Knien

dem Herzen

dem Gleichgewichtsinn
dem Atmen

der Hiifte

dem Ein- und Durchschlafen

Ferner werden Schwierigkeiten mit dem Gedé&chtnis und nachlassende Feinmotorik be-

schrieben. Die befragten Personen nehmen eine Verlangsamung zur Kenntnis, d. h. sie

nehmen sich selbst als langsamer als frither wahr und stellen fest, nicht mehr so , schnell

und rasch® zu sein wie in jlingeren Jahren.

Altwerden stellt einen unwillkiirlich ablaufenden Prozess dar, der keinen klaren Beginn

aufweist, dessen Ende der Tod zu markieren scheint. Die befragten Personen berichten

sich alt zu fiihlen, seit dem sie langsamer werden aufgrund der vielen , Wehwehchen® und

Einschrankungen, die sich im Laufe der Jahre entwickelt haben.

"Die kleinen Wehwehchen (,) man sagt ja (,) wenn man aufwacht in der

Frih und es tut einem niz weh (,) weifl man dass man tot ist (,)" (Herr P)
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Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer wiirden sich aufgrund ihrer , Wehwehchen“ alt fiih-
len und folgen daraus, dass sie nun alt sind, weil sie diese Leiden verspiiren®. Interessan-
terweise wird ofter auch der 80. Geburtstag im Zusammenhang mit dem Beginn erwihnt,

sich alt zu fiihlen.

Neben physiologischen und kognitiv relevanten Verdnderungen sind Personen im Lebens-
abschnitt 80+ mit Verdnderungen und Verlusten im sozialen Leben konfrontiert, bspw.
konnen sich die Lebensumstédnde durch den Tod der Partnerin oder des Partners oder
einen unfreiwilligen Umzug aus der eigenen Wohnung in ein Pflegeheim verandern. Diese
Wendepunkte im Leben eines Menschen kénnen sehr belastend sein und bediirfen einer
Verarbeitung und ebenso einer Strategieentwicklung, um mit dieser neuen Lebenssituati-

on umgehen zu kénnen.

Die physiologischen, kognitiv relevanten und sozialen Veranderungen im spéteren Le-
bensabschnitt finden permanent statt und bringen neue Herausforderungen im Alltag mit

sich, die sowohl langsam als auch schnell eintreten konnen.

4.3.2 Neue Herausforderungen des Alltags

Die Folgen der physiologischen, kognitiv relevanten und sozialen Entwicklungen des Al-
ternsprozess ziehen Verdnderungen nach sich, die die alten AMD-Betroffenen vor neue
Aufgaben in ihrem Alltag stellen. Mit den neuen Schwierigkeiten gehen die Einschrén-
kungen des Sehvermoégens durch AMD einher, die von den Teilnehmenden folgenderma-
Ben beschrieben werden: Ihre visuelle Wahrnehmung sei nicht total dunkel, wie man es
sich bei totaler Blindheit vorstellen wiirde, das verbliebene Restsehvermogen sei ver-
schwommen und viel dunkler als frither, daher werde mehr Licht benotigt, um ausrei-

chend sehen zu koénnen.

® In diesem Zusammenhang ist zu betonen, dass die Befragten zum Zeitpunkt des Interviews an
keiner zusétzlichen Erkrankung mit starkem Leidensdruck oder Todesdrohung erkrankt waren.
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"Also fir mich ist alles dunkler als normal (,) ich brauche extrem wviel zu se-
hen (,) ich brauch eben ein' (,) eine Festbeleuchtung (,) ja (,) damit ich eini-
germaflen zurechtkomme (,) wenn die Sonne hereinscheint (,) geht es (,) aber
wenn es trib drauflen ist (,) ist den ganzen Tag fir mich Dimmerung (,)"

(Frau A)

Trotz bestmoglicher Brillenkorrektur ist scharfes Sehen nicht méglich. Die Fernsicht wird
meist von den Betroffenen als ausreichend zur Orientierung beschrieben, da detailreiches

Erkennen vornehmlich nicht notwendig ist.

"Ich erkenne Sie als menschliches Wesen ((lacht)) ich sehe da (,) dass das
ein Mobel ist (,) dass das ein Tisch ist (,) ich kann noch abschdtzen ungefihr
die Mafe in etwa (,) nur in der Mitte sehe ich halt niz (--) und Sie missen
sich das so vorstellen (,) also jetzt geht‘s mir so (,) dass ich Ihr Gesicht (,)
sehe ich ungefihr so wie wenn man dfters Verbrecherfotos sieht oder Prozes-

se wo der noch nicht verurteilt ist (,)" (Herr P)

Zu unangenehmen sozialen Situationen oder dem Verlust von sozialen Kontakten kann es

kommen, wenn bekannte Gesichter auf der Strafie nicht mehr erkannt werden.

'[...] und Sie Sie gehen auf der Strafie und Sie gehen so an mir vorbei (,) ich
erkenne Sie nicht (--) also in dem Grditzel in dem man wohnt (,) man kennt
gewisse Leute (,) man hat mit ein paar gesprochen (,) ein paar Worte 'Grif
Gott (,) wie geht's (,) a schiach‘s Wetter' etc. (,) die meisten gehen vorbei
(,) manche bleiben stehen und da plaudern wir (,) die wissen das (,) ich habe
frither immer gegrifit (,) aber ich habe mir das abgewohnt (,) denn ich habe
einige Personen angesprochen die mich nicht kennen (,) [...] und die Leute
(,) die das nicht wissen die glauben 'Na was hat‘sn jetzt, grifit ned, na i grifs

a ned' und gehen vorbei“ (Frau H)
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Neue Herausforderungen: Lesen und Schreiben

An erster Stelle stehen die Folgen der AMD, die das Lesen und Schreiben problematisch
machen. Schreiben und vor allem Lesen stellen in unserer Kultur nicht nur Freizeitver-
gniigen dar, sondern sind vor allem eine Grundfertigkeit, um am gesellschaftlichen Leben
teilhaben zu konnen. Lesen und Schreiben dienen der Kommunikation, Orientierung,

Information sowie der Unterhaltung.

Léngeres Lesen von Zeitungen, Briefen, Zeitschriften und Biichern am Stiick ist mit gro-
Ber Miihe sowie meist mit der Nutzung einer Lupe verbunden und wird nach kiirzester
Zeit als sehr anstrengend oder schmerzhaft fiir die Augen wahrgenommen. "Mit der Bril-
le, das ist auch nichts", erklart Frau N, 'da ist nur eine ganz kleine Stelle da." Neben
dem Lesen als Freizeitaktivitat berichten die Teilnehmerinnen und Teilnehmer von neuen
Herausforderungen, da durch ihr vermindertes Sehvermogen ebenso die Grundfertigkeiten
Lesen und Schreiben reduziert sind, die zentral sind, um am alltdglichen Leben teilhaben
zu konnen. Herr G schildert, dass "beim Lesen halt zum Beispiel oder wenn ich schreiben
mochte, entweder verschwimmt das, ich weifs nicht einmal was ich schreibe [oder] ich

unterschreibe das [und] ich kann es selber gar nicht lesen."

So werden u. a. Schwierigkeiten beim Benutzen eines Telefonbuchs und von Fahrplanen
sowie beim Ausfiillen von amtlichen Formularen berichtet. Weiter sind das Aufarbeiten
der eigenen Post sowie Geld- und Bankgeschéfte erschwert, da der Druck oft nicht kon-
trastreich genug fiir die Teilnehmenden ist. Medikamentenbeipackzettel, die zu gesund-
heitlich relevanten Informationen herangezogen werden sollen, sind fiir Menschen, die
von AMD betroffen sind, ebenfalls schwer zu lesen. "Das kann man doch nicht machen’,
argert sich Frau H iiber den kontrastarmen, kleinen Druck von Medikamentenbeipack-
zetteln, "ich bin ja nicht die Finzige, die schlecht sieht und es gibt viele junge Leute, die

schlecht sehen."”
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Der Anschein, nicht lesen oder schreiben zu kénnen, kann in sozialer Interaktion mit
Menschen, die um die Sehverminderung nicht Bescheid wissen, zu unangenehmen Situa-

tionen fiir beide Seiten fithren. Frau I schildert ein Beispiel:

'[...] es ist halt nur peinlich beim Autobus (unléngst?) (,) eine Haltestelle ist
der 8A und der 9A (,) also alles andere mit 62 (,) das kann man sich so ir-
gendwie (,) schaut das anders aus (,) aber ob acht oder neun (,) das ist na-
tirlich immer schwierig ((lacht)) und ich habe nur einmal gefragt (---) 'Ist
das der 8A oder der 9A' (?) und der hat zu mir gesagt 'Ja konnen Sie nicht
lesen' (?) gut ich bin in einem Alter wo mich das nicht so stort (,) habe ich

gesagt 'Nein (,) sicher nicht (,) sonst wiirde ich Sie nicht fragen'" (Frau I)

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie schildern, dass Lesen fiir sie moglich
bzw. leichter ist, wenn es sich nicht um zu viel Text handelt, und dieser in einer ange-
messenen SchriftgroBe und kontrastreich (z. B. schwarz auf weifl) gedruckt ist. Einzelne
Buchstaben und Ziffern sind einfacher zu erkennen, daher ist es teilweise moglich, Wor-

ter zu lesen, ohne ganze Worter visuell wahrzunehmen.

Neue Herausforderung: Haushalt

Die Befragten schildern, den Haushalt groftenteils selbststindig zu erledigen, ungeachtet
dessen treten auch neue Herausforderungen im Alltag sowohl durch das verminderte
Sehvermogen als auch durch andere, altersassoziierte Verdnderungen, wie bspw. verrin-
gerte Feinmotorik, auf. Den Haushalt selbststdndig zu verrichten, hat eine grofie Bedeu-
tung fiir die Betroffenen, da sie einerseits eigenstéandig leben und andererseits auch ihren

Angehérigen nicht zur Last fallen wollen.

Schwierigkeiten bei der Reinigung der Wohnungen treten auf, weil Staub etwa nicht
mehr gesehen wird, Staubsaugen und Fenster putzen sind mit groflen Miithen verbunden.
Eine griindliche Reinigung ist nicht moglich, weil nicht mehr erkannt wird, ob etwas
sauber oder schmutzig ist. Das fithrt zu Verunsicherung, wenn man Besuch empfangen

mochte und sich der Sauberkeit der eigenen Wohnung nicht sicher sein kann, "weil so
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genau, also den Schmutz, also auch beim Teppich, beim Saugen, glaube ich er ist sauber’,
erzahlt Frau I und fiigt hinzu: "Ich miisste ja auf den Knien mit der Lupe und schauen

ob da wirklich nicht noch wo etwas Kleines liegt, also das ist schon sehr unangenehm."

Ebenso erzahlen die Teilnehmerinnen und Teilnehmer im Zusammenhang mit Hausarbei-
ten, sie wiirden eine Verlangsamung wahrnehmen, weil sie gewisse Sachen, die sie ge-
wohnt waren, nicht mehr so gut wie frither ausfithren kénnen und nennen als Beispiele

das Einschenken eines Getriankes oder bestimmte kleine Handgriffe.

Neue Herausforderung: Kochen, Essen und Géste empfangen

Wurden frither vielleicht fiir die ganze Familie oder Géste gekocht, schildern die Teil-
nehmenden, heute meist nur noch fiir sich selbst und evtl. sehr nahe stehende Personen

zu kochen.

sIch kann noch kochen (-) fir mich alleine (,) und ich kann auch kochen (,)
wenn meine Schwester da ist (--) Erddpfel schélen (-) ist eine Schwierigkeit
(,) das kann sie (,) und (,) dh (--) ja (,) meine Kinder (,) die kommen heute
nicht mehr zum Essen zu mir (,) wenn sie kommen (,) dann kommen sie mit
meinem Sohn (,) also meine Enkelkinder (,) ja (,) und (,) dann kocht er (,)*

(Frau A)

Beim Schélen von Gemiise bereitet die verminderte Sehfdhigkeit Schwierigkeiten, ebenso
ist durch die zuséatzlich verdnderte Farbwahrnehmung nicht ohne Weiteres zu erkennen,

ob eine Speise gar oder vielleicht bereits angebrannt ist.

Neue Herausforderung: Einkaufen

Kleine alltidgliche Einkéufe erledigen die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie
eigenstindig. Hierfiir suchen sie einen Supermarkt in der Ndhe auf, in dem sie die An-
ordnung der Produkte kennen. Selbststéindig einkaufen zu gehen sei eine Notwendigkeit,
weil Unterstiitzung von Angehorigen, Freundinnen und Freunden sowie Nachbarinnen

und Nachbarn nicht immer zur Verfiigung steht.
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"Mache ich selbst (,) ich geh zum Beispiel zu B. einkaufen (,) die ist da in
der B.gasse Ecke A. gasse (,) eine Filiale (,) und dh dort kann ich selbstver-
standlich hingehen und (,) dh (,) kaufe mir dort Milch Brot (,) Butter (,)

solche Sachen wo ich genau weif§ wo das ist (,)" (Frau A)
Einkaufen sei auch eine Mdéglichkeit, um Bewegung in den Alltag einzubauen.

Ferner wird der Einkauf samt seinem Weg iiberlegt und geplant. Frau F berichtet, "wenn
es schneit und es recht zu viel hat, dann schaue ich immer, so wie heute, habe ich schon

einkauft, (,) die Woche, die ich noch herinnen bin, habe ich alles zu Hause."

Schwierigkeiten beim Einkauf sind gegeben, wenn gréflere Mengen oder Gegenstidnde
transportiert werden miissen, beim Erkennen von Preisschildern, Bezahlen an der Kasse

oder wenn die Waren umplatziert werden.

'[...] wenn man einkaufen geht (,) man kann die Preistaferl nicht lesen (,)
und (,) man (,) ja wenn man das nehmen kann und zum Auge fiihren geht es
vielleicht noch (,) aber wenn das irgendwo unten ist kann ich auch nicht mit
der Lupe da unten hingehen und so (,) auf dem Regal angeschrieben ist =ned

(,) das ist dann schwierig (,)" (Frau K)
Neue Herausforderung: Freizeit

Besonders betroffen von Verdnderungen in der Freizeitgestaltung sind jene Betroffenen,
die sich selbst als leidenschaftliche Leserinnen und Leser bezeichnen. Manche berichten,
sie lo6sen nun Rétsel anstatt zu lesen, weil dabei nur kurze Passagen erkannt werden
miissen. Jene Teilnehmerinnen und Teilnehmer, die in ihrer Freizeit gerne Fernsehen,
legen ebenfalls Verdnderungen durch das verringerte Sehvermégen dar. Sie erzdhlen, nun

eher ,, Fernzuhdren® anstatt Fernzusehen.

"Ja (,) also meine Ohren sind soweit geschult [...] ich hore Dokumentationen

(,) wobei ich mir noch etwas vorstellen kann (,) ich hore (,) dh (,) Filme (,)
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wo ich bei den verschiedenen Schauspielern die unterschiedliche Sprache auch

weitgehend verstehe (,) dass ich weifS (,) wer mit wem spricht (,) (Frau A)

Ebenso wird berichtet, keine Gesellschafts- und Kartenspiele mehr spielen zu koénnen,
weil Spielfiguren und -steine nicht mehr gesehen werden. Frau H spielte "bis zuletzt das

Halma, aber ich seh' das fast nicht mehr."

Die meisten Freizeitaktivitdten, die man noch bei besserem Sehvermogen unternehmen
konnte, sind auch teilweise heute, wenn auch mit Schwierigkeiten, noch moéglich. So be-
schreibt Frau H ihren Besuch in einer Ausstellung, der ihr kein Vergniigen bereitete. Die
Beschriftungen unter den Ausstellungsstiicken waren zu klein und kontrastarm geschrie-
ben, nicht in Augenhéhe, sodass man sich biicken musste und der Schatten des Bildes fiel
auf die Beschriftung. Frau H geht "immer noch gerne in Ausstellungen. Aber die Be-
schriftung ist unterm Hund. Neben dem Bilderrahmen, sagen wir seitlich, wdre genug
Platz in Augenhdhe, auch ein bisschen krdiftiger und gréfier zu schreiben. Nein, Sie pi-
cken es unten hin. Nicht nur, dass IThnen mit der Zeit das Kreuz weh tut, sondern dass
auch der Schatten des Bildes auf die Beschriftung fallt, und unten steht dann das Muse-

um, das ausgestellt hat. Witzig."

Neue Herausforderung: Raumliche Mobilitat

Durch das verminderte Sehvermogen ist die rdumliche Mobilitdt und das Bewegen als
FuBigingerin oder Fufiginger im Straflenverkehr mit Schwierigkeiten und Einschrénkun-

gen verbunden.

"Und bei Ampeln (,) wobei ich bei Ampeln (,) schaue (,) dh (--) geht wer
hintiber (?) dann kann ich mitgehen weil ich sehe die Ampel in der Entfer-
nung namlich auch nicht (,) ich kann das nicht unterscheiden (,) und wenn

dann jemand hintber eilt (,) dann gehe ich mit wenn ich alleine dasteh’ (,)"

(Frau A)
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Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie beschreiben, dass das Finden von unbe-
kannten Adressen aufgrund der verringerten Sehleistung nicht mehr moglich ist, bei
Dammerung oder Nacht herrscht grofle Unsicherheit auf der Strafie bei den Teilnehmen-

den.

Weiter ist es schwieriger Autos ohne ,Licht am Tag“ zu erkennen. Zusétzlich werden
Probleme bei rdumlicher Mobilitdt bei ungiinstigen Wetterbedingungen wie Schnee, Re-
gen und Glatteis oder starker Blendung durch die Sonne geschildert. Dariiber hinaus
konnen Bewegungseinschrankungen und Gleichgewichtsstorungen, z. B. als Folgen eines
Schlaganfalls, sowie Atembeschwerden zu Schwierigkeiten und Unsicherheit beim Gehen
und somit dazu fithren, von anderen Menschen abhéngig zu sein, um von einem Ort an
den anderen zu gelangen. Dies wiederum kann eingeschrinkte rdumliche Mobilitdt und

folglich eingeschrinkte Aktivitdt zur Folge haben.

Stiirze sind meist nicht die Folgen des verschlechterten Sehvermogens, sondern von Un-

achtsamkeit oder Gleichgewichtsproblemen.

'[...] aber ich fall nicht hin (,) weil ich nicht genug seh (,) sondern weil ich
halt wackelig und weil ich halt nicht so gut korperlich beisammen bin (,)"

(Frau E)

Aus Angst vor dem Stiirzen werden gewisse Tétigkeiten im Haushalt nicht mehr durch-
gefithrt, wie bspw. Fenster putzen, oder das Verhalten im Alltag angepasst, sodass z. B.
Rolltreppen nur mehr zur Fahrt hoch und nicht mehr herunter bzw. nur mehr Aufziige
benutzt werden. Im Zusammenhang mit der Angst vor Stiirzen steht auch das Alleine
leben: Einerseits ist sofortige Hilfe nicht jederzeit zur Verfligung, andererseits steht durch
die moglichen Konsequenzen eines Sturzes die Selbststédndigkeit in den eigenen vier
Wiénden auf dem Spiel. Frau A erklart ihre Angst vor dem Hinfallen damit: "Wenn ich
mir da was tue, ich lebe allein, also da kann ich dann meine Situation nicht aufrechter-

halten und das belastet mich schon."”
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Neue Herausforderung: Autofahren

Das Thema Autofahren reicht von der bewussten, eigenen Entscheidung der Beendigung

aufgrund von Sicherheitsbedenken bis zum Fahren unter gefdhrlichen Umsténden.

Als vorrangige Griinde das Autofahren bewusst aufzugeben, berichteten die Teilnehme-
rinnen und Teilnehmer der Studie, dass sie es aus Sicherheitsgriinden nicht mehr verant-
worten konnten oder sich nicht mehr mit diesem Thema belasten wollten. Weitere Griin-

de waren der finanzielle Aspekt und jegliches Desinteresse am Autofahren.

'[...] und dann bin ich zum <<Augenarzt>> gegangen und (,) und <<la-
chend>> da hat er gesagt (,) 'Frau C. (,) Sie kénnen mit jedem Auto fahren
(,) mit dem sie wollen' (,) hab ich mir gedacht (,) ich lass ihn reden (-) ich
hab ja mein Auto (,) schon weggeben (,) das habe ich meinem Neffen (,)
meinem Enkel geschenkt (,) weil ich gewusst hab (,) ich kann (,) ich kann es

nicht mehr verantworten (,) rich' richtig zu fahren (,)

I: Das war eine bewusste Entscheidung (,) die Sie getroffen haben (?)

Frau C: Ja (,) die hab ich getroffen (,) weil ich (-) <<ph ph>> ich wollt

mich nicht mehr belasten damit (-) es bringt niz (-)" (Frau C)

Jene Betroffenen, die sich freiwillig und willentlich dazu entschieden haben, das Autofah-
ren aufzugeben, berichten von keinen Einschrankungen in der raumlichen Mobilitdt oder
beim Transport von Eink&ufen. Allerdings wohnten diese Teilnehmenden in der Stadt
Wien, die iiber ein ausreichend gutes offentliches Verkehrsnetz verfiigt und kurze Wege,

z. B. zum Einkaufen, ermdglicht.

Auf der anderen Seiten wurde von Teilnehmerinnen und Teilnehmern der Studie geschil-
dert, weiterhin mit dem Auto gefahren zu sein, obwohl ihnen die Gefahr bewusst war
bzw. der Augenarzt ihnen mitgeteilt hatte, nicht mehr mit dem Auto zu fahren. "[...] ist

aber meine Frau auch immer mitgefahren schon’, erklart Herr P diesbeziiglich und fiigt
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hinzu: "Weil ich gréflere Strecken, also mit mehr mit 200 Meter habe ich nicht mehr

rausgeschaut, beim Uberholen war's manchmal (...)"

Die eigene Einschitzung des Sehvermogens und der Fahrtauglichkeit wurde vor die Emp-

fehlung des Augenarztes gestellt.

"Ja (,) also er war halt da sehr (,) bestimmend und (---) wie gesagt also (--)
ich habe ithm eh gesagt 'Herr Doktor (,) ich muss (,) ich bin nicht verantwor-
tungslos (,) glauben Sie mir das (,) aber ich weif§ was ich mir zutraven kann

und was nicht' (,)" (Herr P)

Die Befragten, die erzéhlten, sie seien auf das Auto als Transportmittel angewiesen, be-
richten von einer grofien Umstellung durch den Verlust der Moglichkeit des Autofahrens.
Von dieser Umstellung sind ebenso die Angehérigen betroffen, wenn sich bspw. der Un-
terstiitzungsbedarf dadurch vermehrt oder die Partnerin das Autofahren iibernimmt,

obwohl sie seit Jahrzehnten nicht mehr hinter dem Steuer saf.
Neue Herausforderung: Das Fahren mit den 6ffentlichen Verkehrsmitteln

Eine Moglichkeit ohne Auto selbststéandig raumlich mobil zu bleiben, ist die Nutzung der
offentlichen Verkehrsmittel wie Bus, U-Bahn und Zug. Schwierigkeiten treten auf, wenn
der Bus aus der Ferne nicht von einem LKW auseinander zu halten ist und ,vor der Na-

se“ davonfahrt.

'[...] und wenn ich vom Haustor herauskomme habe ich schon immer gesehen
ob der Autobus schon in der Haltestelle ist (,) das sehe ich nicht mehr (,)
=na (,) da gehe ich und der fahrt und dhm normalerweise hdtte ich zu lau-
fen begonnen und wartet das sind ja nur ein paar Schritte (,) nachdem ich

normal weiter gehe fahrt der weg und ich sage ,,aha® (,) (Frau H)

Weiter legen Betroffene dar, sich nicht mehr bei und nach Umbauarbeiten in U-Bahn-
Stationen zurecht zu finden und Probleme zu haben, wenn dort keine Rolltreppen oder

Aufziige zur Benutzung zur Verfiigung stehen.
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In kleineren Orten sind oft lange Distanzen zu Fufl von der Bahnstationen zuriick zu
legen, Bahnhofe menschenleer und ohne Personal sowie die Durchsagen kaum horbar,
weil "gesagt wird nichts und wenn dann ist das so leise, dass man es kaum wversteht’,

erklart Frau H.

Neue Herausforderung: Verreisen

Reisen und Urlaub sind Wiinsche mancher AMD-Betroffener, die mit Schwierigkeiten
verbunden sind, weil sie sich entweder nicht mehr zutrauen wiirden, an unbekannte Orte

zu verreisen oder die Reise mit grofier korperlicher Anstrengung verbunden wére.

'[...] und das mit der neuen Urlaubsfahrt (,) ich wiirde ganz gerne noch wo-
hin fahren aber (...) ((seufzt)) das ist auch sehr schwierig (,) wenn ich dort
gehe (,) ich kenne die Wege nicht (,) dann (,) bergauf geht es ja noch leich-
ter als bergab (,) bergab geht es schwer weil die Entfernungen ja gréfler wer-

den und das ist schwer (,) also da gehe ich dann nicht (,)" (Frau H)

Neue Herausforderung: Soziale Beziehungen und alleine leben

Im Lebensabschnitt Alter kommt es zu Verdnderungen der sozialen Beziehungen durch
Verluste, die zu neuen Herausforderungen fithren kénnen. Der Tod eines geliebten Men-
schen, wie z. B. der Partnerin oder des Partners, kann zu einer grofien Umstellung fiih-
ren, v. a. wenn man mehrere Jahrzehnte zusammen gelebt hat. Frau D erortert, dass ihre
"Wehwehchen" nach dem Tod ihres Mannes angefangen haben und erzahlt: "Vorher habe
ich nichts am Herz gehabt, ich habe eine Luft gekriegt. Hiiften waren immer kaputt und
die Augen, aber ansonsten. Ich habe keine Internistin gebraucht [...] und seit mein Mann

gestorben ist, geht das so eins ins andere.”

Alleine leben im Alter, ob nach Verwitwung oder aufgrund der Entscheidung, keine
Partnerschaft einzugehen, kann zu Unsicherheit und Einsamkeit fithren, vor allem an
Feiertagen, die man frither mit nahen Angehérigen und Freundinnen und Freunden ver-

bracht hétte. Frau E erzéhlt diesbeziiglich: "Allerdings fahre ich immer zu Weihnachten
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weg, weil, das schaff ich noch nicht. Wissen Sie, wir hatten ein so schénes Weihnachten,

das haben wir richtig zelebriert."

Alleine zu leben steht nicht nur in Zusammenhang mit sozialen Beziehungen, sondern
auch mit Aspekten der Sicherheit. Neben der Besorgnis alleine Zuhause zu stiirzen ohne
Hilfe in der Né&he, besteht ein Risiko bei der Einnahme von Medikamenten, die aufgrund
des verringerten Sehvermogens kaum oder nur mehr sehr schwierig auseinander gehalten
werden konnen. Das Gleiche gilt fiir das Verabreichen von blutverdiinnenden Medika-

menten durch Spritzen nach einer Operation.
Auseinandersetzung mit Blindheit und dem Ende des Lebens

Im Zusammenhang mit AMD und dem Alternsprozess beschreiben die Teilnehmenden
Gedanken in Bezug auf Blindheit, Siechwerden und den Tod. Die Befiirchtung, eines
Tages nicht mehr ausreichend sehen zu kénnen, wird im Zuge von Angsten vor dem Ver-

lust der Selbststandigkeit geduBert, vor allem, wenn man keine nahen Angehorigen hat.

'[...] und jetzt denk ich mir (,) es hdngt damit zusammen (-) entschuldigen
Sie (,) dass ich doch einmal vielleicht nicht fihig sein konnte (,) meine Sa-
chen selber zu regeln usw. (,) es gibt bei mir iberhaupt keine Familie (,)"

(Frau E)

Ebenso wird die Angst vor dem Siechwerden offengelegt, die sogar als gréfler beschrieben

wird als jene vor dem Tod.

"Und (,) und so denke ich halt auch (,) ja (,) ich hab keine Angst vorm Ster-
ben (,) ich hab eher Angst davor (,) dass ich einmal siech werde (,) ja (,)
dadurch dass ich eben diesen (-) leichten Schlaganfall im Auge schon hatte
(,) dh (,) ist die Gefahr gegeben (,) dass ich auch mal einen stdirkeren
Schlaganfall bekomme und dann nichts mehr fir mich selber tun kann (,) das

fiirchte ich am ehesten (,)" (Frau A)
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Die Themen Sterben und Tod kamen im gleichen Sinne wie Wunschiauflerungen, noch
»ein paar Jahre“ zu leben, zur Sprache und auch Frau E 'hofft auf ewiges Leben" und

"noch ein paar Ruckerin soll es schon noch machen, das Leben'.

4.4 Strategien

Die befragten AMD-Betroffenen
LebensEinstellung

Verénderungen und Anpassungen der beschreiben verschiedene Strate-
Denkweisen und Handlungen
Faiflen: Tineh: gien, die sie an den Tag legen,
« Unterstlitzung organisieren « mit Gelassenheit die Zukunft erwarten .
« sich um seine Gesundheit sorgen o kampfen und sich fugen um SOWOhl mit den Folgen des
« Hilfe annehmen « Konfrontation vermeiden

Alterwerdens als auch mit den

Abbildung 16: Strategien der &ufleren und inneren . ) .
Auswirkungen des eingeschrink-

LebensEinstellung (Quelle: Eigene Darstellung) .
ten Sehvermogens umzugehen.
Auf der einen Seite wird das Leben eingestellt, in dem sie &uBlere Rahmenbedingungen

umgestalten. Eine innere Modifikation der Lebenseinstellung soll dazu fithren, ein zufrie-

denes Leben mit einem hohen Wohlbefinden fithren zu kénnen.

4.4.1 AuBlere Lebenseinstellung

Die duflere Lebenseinstellung beschreibt eine Adaption von Handlungen und Interaktio-
nen, die aufgrund der verinderten Gegebenheiten, die sich durch das Alterwerden und

den Sehverlust ergeben, notwendig werden.

4.4.1.1 Unterstiitzung organisieren

Durch die in Kapitel 4.3.2 beschriebenen neuen Herausforderungen des Alltags, entwi-
ckeln die betroffenen Personen Strategien, um sich an ihren Alltag anpassen zu kénnen.
Unterstiitzung organisieren sie sich zum einen durch private Personen oder soziale Diens-

te, die im Haushalt, aber vor allem in Sachen Mobilitat, behilflich sind.
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An erster Stelle werden jene Personen, die in Partnerschaft leben, von der Partnerin oder
dem Partner, gefolgt von nahen Verwandten wie den eigenen Kindern, Enkelkindern,
Nichten oder Neffen sowie Geschwistern unterstiitzt. Freunde und Freundinnen sowie
Nachbarinnen und Nachbarn werden ebenso um Hilfestellung gebeten. Die Leistungen
einer Haushaltshilfe werden von wochentlich bis monatlich in Anspruch genommen, je

nachdem wie viel im Haushalt selbststédndig erledigt werden kann.

Eine Moglichkeit sich Unterstiitzung hinsichtlich des Kochens und auch Einkaufens zu

beschaffen, ist bspw. Essen auf Rédern.

"Ich habe vom Roten Kreuz (,) das Essen ist sehr gut (,) das ist das Schock-
gefrorene [...] so brauche ich nicht so viel einkaufen =ned (,) weil das Mit-

tagessen einkaufen fallt dann natirlich weg" (Frau I)

Unterstiitzung wird benétigt, um von einem Ort an den anderen zu gelangen, vor allem
bei grofleren Eink&dufen, Transporten oder um auf Urlaub zu fahren. Hierfiir wird von
verschiedenen Moglichkeiten berichtet, wie z. B. Freundinnen oder Freunde und Nachba-

rinnen und Nachbarn zu bitten, mit dem Auto zu fahren.

"Da holt mich meistens ein Neffe (-) von drauflen (,) und der holt mich und
wenn ich wieder hereinfahre bringt er mich wieder bis zur (,) bis in die Woh-

nung (,)" (Frau F)

Bei unbekannten Adressen, wichtigen Terminen oder im Dunkeln wird auf den Taxi-
dienst zuriickgegriffen, ebenso werden etwa Abholdienste von Thermenhotels in An-

spruch genommen.

'[...] also irgendwohin (,) dh (,) eine Adresse die ich nicht kenne (,) gibt es

nur das Tazi (,)" (Frau A)

Fiir jene Personen, die ohne Hilfe kaum selbststandig gehen koénnen, ist die Unterstiit-
zung in der Mobilitat auf der einen Seite notwendig, um den alltdglichen und gesundheit-

lichen Aspekten des Lebens nachzukommen, wie bspw. Arztbesuchen, auf der anderen
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Seite auch, um ,aus dem Haus zu kommen*. Es wird beschrieben, nur mit Unterstiitzung
gehen zu konnen, einerseits durch Personen, z. B. eingehdngt beim Partner oder bei der
Partnerin, sodass direkte Mobilitdt von der Unterstiitzung anderer Menschen abhingig
ist. Andererseits organisieren sich die Teilnehmerinnen und Teilnehmer instrumentelle
Unterstiitzung durch die Zuhilfenahme von Stocken, Rollatoren oder auch Wandersto-

cken, um weiterhin mobil sein zu kénnen.

'[...] ich hab mein Gleichgewicht verloren (,) jetzt muss ich immer nur mit
dem Stock (,) links geh ich eingehdingt (,) weil ich nur noch ca. 50 Meter ge-
hen kann (,) dann tun mir die Fife schon weh und (-) mit Stock geh ich
immer (,) das ist mein Um und Auf (,) also den hab ich in der Wohnung (-)

und (--) ist meine Stitze praktisch (Pause)" (Frau C)

Eine weitere Unterstiitzungsmafinahme ist das Anwenden vergréBernder Sehhilfen, die
meist von der Augenarztin/dem Augenarzt oder der Optikerin/dem Optiker empfohlen
werden. Auch sprechende Hilfsmittel und Gegensténde, die nicht speziell fiir Menschen
mit reduzierter visueller Wahrnehmung angeboten werden, finden Verwendung (siehe

Tabelle 3).

Tabelle 4 Darstellung der genutzten Hilfsmittel in Bezug auf das reduzierte Sehvermogen

der Teilnehmenden

Vergroflernde Sehhilfen Sprechende Hilfsmittel | Sonstiges

Elektronisches Bildschirmlese- | Taschenrechner Fernsehprogramme und Filme mit
gerdt (mit oder ohne Vorlese- Kommentaren fiir Blinde und Seh-
funktion) Personenwaage behinderte

Elektronische Handlupe Kiichenwaage Hoérbiicher

Lupenbrille Vorlesegerat Taschenlampe mit starkem Licht
Lupen verschiedenster Ausfiih- starkes Licht (100 Watt)

rungen (mit oder ohne Licht)

Bildschirmlupe fiir den PC
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Hilfsmittel sollen den Alltag der Betroffenen erleichtern, werden jedoch im Gebrauch
auch als schwierig und miihselig beschrieben. Das meist genutzte Instrument ist die Lu-
pe, deren Anwendung Organisation und Ubung bedarf. Die Lupe sollte immer bei der
Hand sein. Als eine Moéglichkeit hierfiir wird beschrieben, in jedem Raum der Wohnung
eine Lupe samt Taschenlampe zu platzieren, um nicht immer durch die ganze Wohnung
laufen zu miissen, um etwas zu lesen oder zu schreiben bzw. die Gegenstédnde suchen zu

miissen, weil man sie nicht sieht.

'[...] weil ich habe (,) in der Wohnung habe ich sie schon verteilt [...] mein
Arbeitszimmer (,) da habe ich schon alles liegen (,) und da habe ich (,) und
eine Lupe natiirlich (,) beim Telefon habe ich eine Lupe liegen (,) am Wohn-
zimmertisch habe ich eine Lupe liegen damit ich nicht alleweil aufstehen muss

(,) wenn ich wo gerade etwas nachschauen muss ((lacht))" (Frau I)

Als grofle Hilfe und Verbesserung beim Lesen und Schreiben wird die elektronische Lupe
beschrieben, die zu Hause v. a. zum Lesen der Post und von Rechnungen sowie Zeit-
schriften und unterwegs bspw. zur Kontrolle der Ablaufdaten oder der Preisauszeichnung
beim Einkaufen dient. Eine Teilnehmerin berichtet von einem Bildschirmlesegerat, das
sie mit dem jetzigen Sehvermogen nicht mehr benutzen kann, weil nach kurzer Zeit die
Augen schmerzen. Frither wurde es genutzt, um die Post oder Biicher zu lesen und Fotos

anzusehen.

'[...] das Bildschirmlesegerdit (,) da habe ich am Anfang meine ganze Post ge-
lesen (,) aber heute (-) wenn es eine Seite Post ist (,) ist es schon zu viel (,)
ja (,) ich kann da drunter meine Kontoausziige kontrollieren (,) aber (,) zehn

Minuten und meine Augen tun mir furchtbar weh (,)" (Frau A)

Die Anschaffung eines Bildschirmlesegerits ist kostspielig und oft schwierig zu finanzie-

ren, dieses Hilfsmittel daher seltener in Gebrauch.
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"Aber der kostet 2800 (,) und wenn ich einmal im Monat ein Biicherl lesen
will (,) ist mir das ein bissel zu teuer (,) wenn es 500 Euro kostet (,) hitte

ich es mir gekauft (,) aber (,) und 2800 (-) ist das niz (,)" (Frau D)

Ferner wird das Horen von Hérbiichern als Alternative zum Lesen genutzt, wenn die

Ausleihe ohne grofie Komplikationen moglich ist.

"Und da hab ich meine Hilfsmittel (,) ich habe sehr gerne gelesen friher (,)
da gibt es jetzt die schonen Horbicher, (.) die ich von der Hilfsgemeinschaft
gratis geliechen bekomme (,) die schicken es mit der Post (,) und das brauche

ich blof$ wieder ins néchste Postkastel werfen (,)" (Frau A)

Es wiirde dem Lesen jedoch nicht gleichkommen. Frau D bemerkt, "lesen ist schon schd-

ner". Weiters werden Vertrauenspersonen gebeten, vorzulesen.

Alleine zu leben steht nicht nur in Zusammenhang mit sozialen Beziehungen, sondern
auch mit Aspekten der Sicherheit. Eine Moglichkeit ist die Installation einer Rufhilfe, mit
der es im Notfall moglich ist, Hilfe zu bekommen, "weil es kann in der Nacht etwas sein,
es kann auch am Tag etwas sein, [...] ich kann, weif§ ich, in der Wanne ausrutschen',

erklart Frau A.

Im Dunkeln auf der Strafle zu gehen, bedeutet Unsicherheit fiir manche AMD-Betroffene.
Daher wiirden sie Termine nach Einbruch der Dunkelheit entweder nur mit einer Be-
gleitperson wahrnehmen oder wenn dies nicht moglich ist, sich von Tiir zu Tiir mit dem

Taxi bringen lassen, oder gar Zuhause bleiben.

"Also in der Dunkelheit kann ich iberhaupt nicht (,) irgendwo alleine hinge-

hen (,) aufSer in Begleitung (,)" (Frau A)

Eine Moglichkeit der Unterstiitzung, die jedoch eher seltener in Anspruch genommen
wird, ist das Aufsuchen einer Organisation, wie z. B. der Hilfsgemeinschaft der Blinden
und Sehbehinderten oder den Blinden- und Sehbehindertenverband. Neben der Bera-

tungs- und Informationsmoglichkeit zu Themen wie Pflegegeld, Erméfigungen, Augenge-
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sundheit, vergroBernden Sehhilfen etc., konnen Betroffene zu Gruppentreffen gehen, um

sich dort auszutauschen, Ausfliige zu machen oder einfach nur miteinander zu plaudern.

Bedeutend ist das Organisieren eines Tagesablaufs und von Terminen. Sich einen Uber-
blick dariiber zu schaffen, was an einem Tag oder in einer Woche erledigt werden soll
und kann. Das Vermogen, sich selbst und die eigenen Fahigkeiten einschétzen zu konnen,
ermoglicht den Tag und die Woche zu strukturieren. So wird z. B. beschrieben, an einem

Tag, an dem man einen Arzttermin hat, sich keine Hausarbeit vorzunehmen.

4.4.1.2 Sich um die eigene Gesundheit sorgen

Die wesentlichen Bestandteile der Sorge um die eigene Gesundheit sind auf der einen
Seite die tatséchliche Sorge, dass sich die Gesundheit und das Sehvermdgen verschlech-
tern kénnten und auf der anderen Seite das damit zusammenhéngende Sorge tragen fir
die eigene Gesundheit. Indem regelmdfige Kontrollen bei der (Augen-)Arztin oder dem
Arzt vorgenommen werden, und Empfehlungen von professionellen Akteurinnen und Ak-
teuren, wie bspw. das Einhalten von Therapien und die regelméflige Einnahme der emp-
fohlenen Medikamente und Nahrungserginzungsmittel, beherzigt werden, kimmern sich

die Betroffenen um ihre medizinischen Angelegenheiten.

Wissen und Informationen iiber die Erkrankung AMD und deren Behandlung spielen
insofern fiir den Grofiteil der Befragten eine Rolle, um die Erkrankung zu verstehen und
zu wissen, wann sie zur Augenérztin bzw. zum Augenarzt oder ins Krankenhaus gehen
sollen. Diese Information erhalten die meisten Teilnehmerinnen und Teilnehmer von der
Augenérztin oder dem Augenarzt. Frau K erklart, sich selbst nicht weitere Informationen
eingeholt zu haben, weil "was soll man noch davon wissen, wenn man weiff, dass da eben
Blut austreten kann und wenn ich einen schwarzen Fleck habe, dass ich gehen muss oder
wenn es schlechter wird, so wie ich gemerkt habe, ich kann nicht mehr lesen, habe ich

auch gewusst, ich muss gehen."
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Ist das Informationsbediirfnis ausgepragter, werden aktiv Vortrdge besucht oder es wird
im Internet recherchiert, wobei diese Informationen mit Vorsicht genossen werden, wenn

sie nicht von Arztinnen und Arzten oder anderen Fachpersonen stammen.

Die Betroffenen schildern, bereit zu sein, fiir medizinische Leistungen, Medikamente und
Nahrungsergénzungsmittel privat zu bezahlen, weil ,wenn es mir hilft , zahl' ich es
gern®, meint dazu Frau F. Ahnlich denken die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der
Studie iiber die Anschaffung von Hilfsmitteln. Sie betrachten dies als einen Beitrag, fir
die eigene Gesundheit etwas zu leisten bzw. erklaren, sich in privater medizinischer Be-

treuung besser betreut zu fiihlen.

Das Pflegegeld leistet diesbeziiglich eine Hilfestellung und wird fiir diese Zwecke auch

herangezogen.

'[...] ich kriege ja die (,) Pflegegeld (,) die Stufe 2 habe ich (,) das wird eh
alles bezahlt mit dem also was soll (,) =nicht (,) ich kriege das Geld nicht

zum Sparen (,) wenn ich es brauche (,) dann wird das verwendet" (Frau N)

Einen Beitrag zur eigenen Gesundheit leisten die Befragten, indem sie Maflnahmen er-
greifen, um kdrperlich und geistig fit zu bleiben. Das Funktionieren von Koérper und Geist
ist fiir die Teilnehmerinnen und Teilnehmer von gleichrangiger Bedeutung. Ferner wird
berichtet, Bewegung sei essentiell, um alt zu werden und ein gewohnter Bestandteil ihres
Lebens. Auf der einen Seite werden alltdgliche Erledigungen, wie der Haushalt oder Ein-
kaufen, genutzt, um Bewegung zu machen, auf der anderen Seite auch gezielte Turn- und

Gymnastikiibungen betrieben.

'[...] ich personlich (,) halte halt auch von Gymnastik und Bewegung sehr viel
=ned (,) so viel wie méoglich bewegen (,) was ja auch gut ist (,) weil ich ja
doch ein bisschen zuckerkrank ja auch bin (,) da merkt man das beim Zucker
sofort wenn man sich weniger bewegt dass es steigt na (,) und das ist auch

wichtig im Alter (,) dass man in Bewegung bleibt (,) nicht (trinken?) (,)
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nicht zu viel essen dass man jetzt zunimmt (,) das ist alles wichtig halt im

Alter (,)" (Frau K)

Eine Moglichkeit bei eingeschrankter Mobilitédt fit zu bleiben, ist das Zimmerfahrrad zu

Hause, auf dem jeden Tag trainiert werden sollte, damit die Fiifle in Bewegung bleiben.

"Ich seh jetzt (,) ich hab ein Heimrad (,) da rickwdrts stehen (,) im in sei-
nem Zimmer (,) und: (,) da sitz (,) da sitz ich jeden Tag drauf (,) weil ich
nicht die Fife (,) wegen dass sie in Bewegung sind (,) und da muss ich tre-

ten (...)" (Frau C)

Geistige Herausforderungen suchen die Teilnehmerinnen und Teilnehmer, indem sie Rat-
sel 16sen, Spiele fiir die Enkelinnen und Enkel erfinden, bei gezieltem Gedéachtnistraining,

Tanzen oder auch indem sie einfach keine Telefonnummern im Handy abspeichern.

4.4.1.3 Hilfe annehmen

Besondere Bedeutung legen die Teilnehmerinnen und Teilnehmer auf ihre Selbststdndig-
keit, weil sie auf der einen Seite , Niemandem zur Last fallen“ wollen und auf der ande-
ren Seite Figenstédndigkeit ein selbstbestimmtes Leben in den eigenen vier Wénden er-

moglicht und bedeutet.

Unterstiitzung und Hilfe werden in Anspruch genommen, wenn etwas nicht mehr alleine
oder nur mit groffem Aufwand erledigt werden kann. Im Zusammenhang mit dieser
Thematik stehen die Befiirchtungen, Angehorigen zur Last zu fallen oder einen Teil der
Selbststandigkeit zu verlieren bzw. aufzugeben. Sich einzugestehen, Hilfe und Unterstiit-
zung zu bendtigen, bedeutet fiir die Betroffenen die Sorge, jemandem zur Last zu fallen,
zu Uberwinden. Hilfe und Unterstiitzung anzunehmen, ermoglicht ihnen jedoch, selbst-

stédndig zu bleiben.

wIch nehme Hilfe in Anspruch (,) ich bitte um Hilfe (,) das ist ganz klar (,)

weil (,) soweit ich selbststandig sein kann (,) will ich es sein (,) (Frau A)
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Unterstiitzung erhalten die Teilnehmenden, wie in Kapitel 4.4.1.1 bereits erwéahnt,
hauptséchlich durch ihre sozialen Beziehungen. An ihre Grenzen stoflen Betroffene, die
von sich selbst berichten, keine Angehorigen zu haben und abhéngig von sozialen Diens-
ten oder Haushaltshilfen zu sein. Daneben wird von Personen, die kurzfristige Hilfestel-
lung leisten, berichtet, wie z. B. Passantinnen und Passanten in den offentlichen Ver-
kehrsmitteln oder im Supermarkt. Dieses Bemiihen findet aufgefordert oder unaufgefor-

dert statt.

4.4.2 Innere Lebenseinstellung

Die innere Lebenseinstellung beschreibt eine Adaption von Denkweisen bezogen auf das
Alterwerden und den Sehverlust sowie die Méglichkeit, die Gedanken an die Erkrankung

und deren Folgen zur Seite zu schieben, um die Gegenwart zu genieflen.

4.4.2.1 Mit Gelassenheit die Zukunft erwarten

Die Betroffen erzéhlen, mit fortschreitendem Alter eine andere Lebenseinstellung an den
Tag zu legen. Sie berichten, Dinge und Ereignisse nun eher gelassen zu nehmen und auf
sich zukommen zu lassen. Die Teilnehmenden verlassen sich darauf, dass sich Moglichkei-

ten und Losungen finden werden. Sie nehmen Dinge, wie sie kommen.

" [...] ich bin der Meinung man (--) man muss es nehmen wie es ist (,) das

Beste daraus machen (---) dann lduft es schon (,)" (Herr P)

4.4.2.2 Konfrontation vermeiden

Ferner erkldren Teilnehmerinnen und Teilnehmer, die Konfrontation mit AMD und an-
deren altersassoziierten Verdnderungen zu vermeiden. Sie berichten, sich nicht hineinzu-
steigern und zu meiden, sich auf diese Thematik zu versteifen oder zu viel zu liberlegen.

Sie denken auch nicht an die Erkrankung.

'[...] aber daran will ich eigentlich gar nicht so denken (,) denke auch gar

nicht so (,) so daran =ned (,) sage mir jetzt lebe ich und jetzt ist es so und
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jetzt bin ich zufrieden =ned (,) das muss man in dem Alter nur so machen
(,) dass man sagt jetzt ist es so und ich geniefle jeden Tag wo es so ist =ned"

(Frau K)

Als Folge der Vermeidung der Konfrontation mit AMD im Zusammenhang mit der Ge-

lassenheit, Dinge auf sich zukommen zu lassen, wird es moglich, im Jetzt zu leben.

"Kummer habe ich keinen mit meiner Krankheit (,) man muss sich auch dar-
auf einstellen (,) man muss es akzeptieren (,) und das mache ich (,) ist ein-
mal (,) war eh 87 Jahre alles in Ordnung (,) also was soll's =ned (,) jetzt

muss man das Beste daraus machen (,)" (Frau J)

Im Jetzt zu leben und das Beste aus dem Leben zu machen sei ihrer Meinung nach eine

erstrebenswerte Einstellung, deren Wichtigkeit sich mit fortschreitendem Alter verstéarkt.

"Im Jetzt leben ja (,) das ist ganz wichtig (,) weder in der Vergangenheit
noch in der Zukunft (,) sondern im Jetzt (,) jetzt geht es mir gut (,) jetzt
freue ich mich dariber und (,) jetzt geniefle ich das (,) die Finstellung kriegt

man komischerweise dann wenn man dlter wird (,)" (Frau K)

4.4.2.3 Kampfen und sich fiigen

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie berichten, alles zu unternehmen, um so
lange wie moglich in den eigenen vier Wéanden leben zu kénnen und so lange sie es kon-
nen, Dinge selbststdndig zu erledigen, auch und obwohl sie ihnen schwer fallen. Durch
diese Bemithungen kdmpfen sie darum, ihren Alltag selbststéndig trotz der Verdnderun-
gen aufrecht zu erhalten. Ferner wollen sie sich nicht alles abnehmen lassen und lehnen

Hilfe- und Unterstiitzungsangebote ab.

Auf der anderen Seite fiigen sich die Befragten, wenn sie erkennen, dass sie Hilfe oder
Unterstiitzung bendtigen. Sie organisieren diese und nehmen sie an, um weiterhin ein
eigenstindiges Leben fithren zu konnen. Im gleichen Sinne geben Betroffene auch ihr

Haus auf, um in eine kleinere Wohnung zu ziehen oder treffen die Entscheidung, in ein
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Wohnheim fiir Seniorinnen und Senioren zu ziehen, um die alltdglichen Belastungen los-
zuwerden, wenn ein selbststéandiges Leben in den eigenen vier Wénden nicht mehr ohne

grofle Anstrengungen moglich ist.

4.5 ,,so0 gut leben, wie es geht*

Die Teilnehmenden der Studie zwischen 79 und 94 Jahren han-

deln und interagieren, um aus ihrer Perspektive so gut zu leben,

wie es geht. Durch die Analyse des Datenmaterials kristallisier-

ten sich drei vorrangige Themen heraus, die fir die befragten

Personen besondere Bedeutung haben: selbststindig sein kdén-

Abbild 17: Ziele d
Hauns e aet nen, hinausgehen kénnen und aktiv sein konnen. Aus diesen

Handlungen und Inter-
& Prioritdaten lassen sich die Kategorien ableiten, die die Konse-

aktion der  AMD- ) ) . . .
quenzen der Strategien darstellen. Diese zeigen die Ergebnisse,

Betroff ib 80
chrotienen - uber die die Teilnehmenden durch ihre Handlungen und Interaktio-

Jahre uelle: Eigene
Q & nen erreichen wollen, indem sie so gut leben wollen, wie es geht,

Darstell
arstellung) was fur die Teilnehmerinnen und Teilnehmer das Gefiihl des
Zuhauseseins in Verbindung mit einem selbstbestimmten, akti-

ven und zufriedenen Leben mit hohem Wohlbefinden bedeutet.

4.5.1 Zuhause sein

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie berichten von ihrem Wunsch, solange
wie moglich Zuhause in den eigenen vier Wéanden leben zu wollen. Sie leben bereits meh-
rere Jahrzehnte in ihrer Wohnung sowie der Gegend, blicken auf eine lange Geschichte
diesbeziiglich zuriick und sind sehr an ihre Unterkunft gewthnt. Thr eigenes Zuhause
steht fiir sie in Verbindung mit ihrer Eigenstédndigkeit, auf die die Betroffenen ebenso

groflen Wert legen.
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Zuhause sein ist, neben dem Leben in den eigenen vier Wanden, auch in einer Wohnein-
richtung wie einem Wohnheim fiir Seniorinnen und Senioren méglich, und die Empfin-
dung, sich zu Hause zu fiihlen, kann dort ebenso gegeben sein. Eine wichtige Vorausset-
zung ist jedoch, die bewusste Entscheidung, die eigenen vier Wénde aufzugeben und in

eine Wohneinrichtung zu ziehen.

4.5.2 Aktiv sein

Die Strategien und Handlungen der Teilnehmerinnen und Teilnehmer tragen weiterhin

dazu bei, ein aktives Leben fithren zu kénnen.

'[...] und mit dem Leben (,) ich bin ja nicht (,) ich will ja nicht nur da sitzen
=nicht (,) ich will ja leben =nicht (,) darum mache ich das alles =nicht (,)
solange ich halt kann =nicht (,) kommt vor dass ich nicht mehr kann (,) na

dann bleibt mir eh nichts anderes iiber =nicht (,)" (Frau N)

Ein aktives Leben bedeutet, weiterhin die Dinge oder Unternehmungen zu tun, die einem
Freude bereiten. Besonders wichtig ist ebenso, sich um den Haushalt kiimmern und das
Haus verlassen zu kénnen, um sowohl Alltdgliches eigenstindig zu erledigen, als auch sich
mit Angehorigen, Freundinnen und Freunden sowie Bekannten zu treffen, um sich zu
unterhalten oder beliebten Freizeitaktivititen, wie Karten spielen oder Konzertbesuchen,
nachzugehen. Durch aktive Mithilfe, kann man auch den eigenen Angehérigen sowie

Freundinnen und Freunden zur Hand gehen und sich kérperlich betditigen.

4.5.3 Zufrieden sein

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie erzdhlen, mit ihrem Leben trotz der
Verdnderungen und Einschrinkungen durch AMD und anderen altersassoziierten Folgen
zufrieden zu sein. Gleichzeitig betonen sie, sie miissen zufrieden sein, weil sie in besserer
korperlicher oder kognitiver Verfassung sind als andere jlingere oder gleichaltrige Perso-
nen. Eine weiteres Kriterium, um zufrieden sein zu miissen, besteht, wenn sie mit dieser

Sehkraft eigenstdndig Zuhause leben kénnen. Solange die Prioritdten selbststdndig sein
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kénnen, hinausgehen kénnen und aktiv sein kénnen erfillt sind, und sie die Verdnderun-
gen und Einschrankungen als Folge des Alternsprozess und unverdnderlich wahrnehmen,
berichten die befragten Personen zufrieden mit ihrem Leben zu sein. Die Zufriedenheit
mit dem eigenen Leben ist ein wesentlicher Bestandteil des physischen, psychischen und
sozialen Wohlbefindens. Demnach erhalten alte von AMD betroffene Personen ihr Wohl-
befinden, indem sie das Gefiihl des Zuhause seins in Verbindung mit einem selbststéndi-

gen, aktiven und zufriedenen Leben bewahren.

4.6 Aus einem anderen Blickwinkel betrachten

Alte AMD-Betroffene betrachten die Augenerkrankung und andere physiologische und
kognitiv relevante Verdnderungen aus einem anderen Blickwinkel, ndmlich dem eines
alten Menschen, um mit diesen Entwicklungen umgehen zu konnen. Ihre Sichtweise auf
Altern und Krankheit modifiziert sich durch den Alternsprozess, fir AMD und andere

altersassoziierte Verdnderungen sehen sie ihr Alter als Ursache.

'[...] mit dem Alter kommt etwas (.) und das muss man akzeptieren (.)"

(Frau K)

Der beginnenden Auseinandersetzung mit diesem Thema kann kein genauer Zeitpunkt
zugeschrieben werden, sie verstirkt sich jedoch beim Eintreten von wahrgenommen
Symptomen oder gestellten Diagnosen. Alt fiihlen sich die Teilnehmerinnen und Teilneh-
mer seitdem sie die korperlichen und kognitiv relevanten Verdnderungen und Einschrén-
kungen samt Symptomen wahrnehmen, deren Auftreten fiir sie aber aufgrund ihres fort-

geschrittenen Alters zu erwarten war.
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Abbildung 18 Graphische Darstellung der Kernkategorie ,aus einem anderen Blickwinkel

betrachten“ (Quelle: Eigene Darstellung)

Sie bewerten ihre Lebenslage durch Vergleiche mit sich selbst in der Vergangenheit und
Zukunftsvorstellungen, anderen Gleichaltrigen sowie jiingeren Menschen. Beeinflusst wird
die Auseinandersetzung mit Alter(n) und Krankheit durch die Altersbilder dieser Genera-
tion, die Meinungen und Einstellungen zum Alter(n), die eigenen Erfahrungen, die sie

mit dem Alter(n) gemacht haben, sowie durch Rollen- und Zukunftserwartungen.

4.6.1 Auseinandersetzung mit den Folgen des Alterns

'[...] das habe ich halt friher alles ohne gekonnt so ohne Muz (,) ja (,) mein
Gott (,) ich sage (,) es ist das Alter da (,) ich werde heuer 81 (,) und und (-)
ich glaube (,) es wird keine 10 unter 100 vielleicht geben (,) was ganz (,) mit
dem Alter sagen wir noch (,) wissen Sie (,) dass man sagt (,) dass die noch
so (,) so sehen so wie Sie heute noch =nicht (,) oder vor 30 Jahren (,) wie

ich noch gesehen habe (,) so richtig gut =nicht (,)" (Frau F)
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Alter(n) wird von den Teilnehmerinnen und Teilnehmerin in einem Atemzug mit korper-
lichen und kognitiv relevanten Verdnderungen genannt, sowie Krankheit als fiir sie logi-

sche Konsequenz des Alternsprozesses erwahnt.

'[...] alt wird man (,) das ist mir (,) jetzt ist es soweit (,) naja (,) ich habe
immer direkt darauf gewartet dass sich irgendwas rihrt (,) ich war eh spdt

daran (,)" (Frau J)

Fiir die Betroffenen ist der natiirliche Alternsprozess dem biologischen immanent, der
wiederum mit defizitdren Vorstellungen vom Alter(n) einhergeht, nicht zuletzt aufgrund
der Erfahrung mit dem Verlauf des Altwerdens mit all seinen Folgen durch Beobachtun-

gen und Erlebnisse im Laufe des eigenen Lebens.

'[...] ich feiere heute meinen Achtzigsten also es ist klar =nicht (,) u:nd (--)

man muss sich halt mit diesen Dingen (,) abfinden =nicht (,)" (Herr P)

Die Teilnehmenden sind der Ansicht, der natiirliche Verlauf des Alterns muss akzeptiert
werden oder man muss sich zumindest mit diesem abfinden, da die Ursache Alter nicht

zu bekdmpfen ist.

In diesem Zusammenhang stellt sich die Frage, wie es zu dieser Betrachtungsweise von
Alter(n) und Krankheit kommen kann, und wie die Anforderungen an die eigenen Féhig-
keiten und Kompetenzen, das Sehen und den eigenen Korper allgemein betreffend, sowie
die Einstellung zu Gesundheit und Krankheit von einem selbst, der Gesellschaft und der

Zeit, in der man lebt, beeinflusst werden.

4.6.1.1 Subjektive Krankheitstheorien

Menschen zeigen im Alltag ein Verhalten dhnlich naiven Wissenschaftlern wéhrend sie
versuchen, sich wichtige Ereignisse in ihrem Leben oder das Verhalten anderer zu erkla-
ren, indem sie nach den Ursachen oder dem Sinn darin suchen. Das Suchen und Finden
von Erkléarungen fiir die eigene Erkrankung dient kranken Menschen zum besseren Um-

gang mit ihrer Krankheit und determiniert ebenso ihr Verhalten. Die teilnehmenden Be-
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troffenen haben in Bezug auf AMD im gleichen Sinne Erkldrungsbedarf, den sie durch
Vorstellungen iiber ihre Erkrankung erfiillen. Es entstehen subjektive Krankheitstheorien,
deren Voraussetzung eine Auseinandersetzung mit der Erkrankung bedeutet

(Faltermaier, 2005; Faltermaier & Briitt, 2009).

Eigene Erfahrungen
Meinyugen_unﬂ fz. B. mit den eigenen
Einstellungen Eltern)

'

\ Kognitive:
Reprasentationan der

—_— SUBJEKT

werhdlt sich zu dem, was von auflen als

Krankheitbeschrieben und kanstruiert
wird, in eigener Weise

Erkrankung

AMD
Krankheit als
subjektives
Phdnomen

Umgang mit

Abbildung 19 Vorstellung von Altern und Krankheit der Teilnehmenden (Quelle: Eigene

Darstellung)

Unter subjektiven Theorien werden "Kognitionen der Selbst- und Weltsicht, als komple-
xzes Aggregat mit (zumindest impliziter) Argumentationsstruktur” (Groeben, Wabhl,
Schlee, & Scheele, 1988, S. 19) verstanden, die einem Individuum erméglichen, Situatio-
nen zu definieren und sich darin zu orientieren, Geschehnisse aus der Vergangenheit klar-
zustellen sowie Zukiinftiges vorauszusagen. Subjektive Theorien besitzen daher die Eigen-
schaft, individuelles Handeln zu lenken. Demgemé&fl sind subjektive Krankheitstheorien
komplexe, gedankliche Konzeptionen iiber die Art, den Verlauf, die Entstehung, die The-

rapien sowie die Folgen einer Krankheit (Faltermaier, 2005; Faltermaier & Briitt, 2009).
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In Bezug auf seine Erkrankung ist jedes Individuum bis zu einem gewissen Grad ein Sub-
jekt, das sich seine Krankheit in eigener Weise konstruiert, denn die Betroffenen kénnen
sich zu dem, was von auflen als Krankheit beschrieben wird, in eigener Weise verhalten.
In diesem Kontext wird Krankheit als subjektives Phdnomen verstanden, da Symptome

von den Betroffenen erlebt werden.

Krankheit als soziale Konstruktion wird durch den gesellschaftlichen und sozialen Rah-
men gepragt, der wiederum kognitive Reprasentationen iiber eine Erkrankung bestimmt
und somit das Krankheitserleben und den Umgang mit der Krankheit beeinflusst. Gleich-
zeitig nehmen Meinungen und Einstellungen, bspw. iiber das Alter(n), genauso wie Er-
fahrungen, z. B. mit den eigenen Eltern oder Grofleltern, Einfluss auf die subjektiven
Vorstellungen iiber eine Krankheit. Altersbilder beeinflussen die allgemeine Darstellung
und Meinung iiber das Alter und Altern sowohl positiv als auch negativ und haben daher
nicht minder einen Kinfluss auf das Subjekt und dessen Umgang mit einer Erkrankung
(Faltermaier, 2005; Faltermaier & Briitt, 2009; Lehr & Niederfranke, 1984; Rosenmayr,

2000).

4.6.1.2 Einfluss der Altersbilder und Erfahrungen dieser Generation

Die Vorstellungen iiber Alter und Altern und deren Folgen wirken sich stark auf die Be-
trachtungsweise der AMD der befragten Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus. "Alters-
bilder sind dabei 'bildhafte Vorstellungen', die in vereinfachter Form Informationen,
Meinungen und Vorstellungen diber alte Menschen vermitteln, die sich in einer gegebenen
Kultur zu einer bestimmten Zeit finden lassen und sich meist auf alle Lebensbereiche
beziehen." (Kolland, 2000, S. S. 533) Diese sind soziokulturelle Konstruktionen, die von
gesellschaftlichen Gruppen oder der gesamten Gesellschaft geteilt werden und beeinflus-
sen das Verhalten dieser gegeniiber alteren und alten Menschen und schreiben ihnen ei-
nen bestimmten Platz in der Gesellschaft zu. In Verbindung mit Altersbildern stehen

Annahmen tiber "typische" Entwicklungen bei alternden Menschen. Die Vermittlung sol-

150



cher Altersbilder erfolgt heute hauptséchlich iiber Medien und Werbung (Lehr &

Niederfranke, 1984; Rosenmayr, 2000).

Die Altersbilder der Teilnehmerinnen und Teilnehmer sind beeinflusst von den defizitéa-
ren Vorstellungen iiber das Alter und Altern des 20. Jahrhunderts. Den Lebensabschnitt
kennzeichnen Ruhestand, Defizite, Sinnlosigkeit, Nutzlosigkeit und Riickzug. Ebenso
wurden Alltagsthesen vom generellen Leistungsabfall und Intelligenzabbau bis in die
1960er Jahre zusétzlich durch wissenschaftliche Forschung beeinflusst (Rosenmayr,
2000). Ferner werden ihre Vorstellungen von Alter(n) und Krankheit von den Erfahrun-
gen gepragt, die sie im Laufe ihres Lebens mit dieser Thematik gesammelt haben. Eltern
wurden begleitet und betreut, die im fortgeschrittenen Alter von Sehverminderung,
Krankheit oder anderen altersassoziierten Verédnderungen betroffen waren, genauso wie

Geschwister und Freundinnen und Freunde es heute sind.

Gesundheit und Krankheit werden in jeder Gesellschaft von sozialen Regeln bestimmt,
eine Erkrankung besitzt daher immer eine soziale Bedeutung. Von einer Krankheit be-
troffenen zu sein, bedeutet fiir die Person einerseits, nicht mehr in der Lage zu sein, ihre
alltdglichen Aufgaben zu erfiillen und eine Entbindung von ihren Rollenverpflichtungen
in der Gesellschaft. Andererseits wird es als Pflicht der erkrankten Person betrachtet,
sich aktiv um eine baldige und rasche Genesung zu bemiihen. Krank sein bedeutet in

diesem Sinne eine soziale Abweichung von der Normalitét (Faltermaier, 2005).

AMD, und der damit verbundene Sehverlust, wird von den Teilnehmerinnen und Teil-
nehmern aufgrund ihrer Altersbilder nicht als Krankheit, sondern als Folge des Alterns
betrachtet, weil die Reduktion von Sinneswahrnehmungen fiir sie der Normalitdt ent-
spricht. Ebenso sind sie in der Lage, wenn auch teilweise mit Unterstiitzung, ihre alltag-
lichen Aufgaben zu erfiillen und kommen den Rollenvorstellungen der Gesellschaft eines
alten Menschen nach, die grofitenteils weiterhin vom Defizitmodell des Alters, Ruhestand
sowie Riickzug gepragt sind und daher keine Erwartungen hinsichtlich einer baldigen und
raschen Genesung und Riickkehr zu voller Funktionstiichtigkeit bestehen. Dariiber hin-

aus besteht bei progredienten, degenerativen Erkrankungen wie AMD keine Moglichkeit
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einer Genesung. Bedeuten diese Tatsachen in jingeren Lebensabschnitten meist eine
Abweichung von der sozialen Norm, entsprechen sie im spaten Lebensabschnitt mehr der

Normalitat.

4.6.2 Vergleichen

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie ziehen Vergleiche mit sich selbst oder
anderen Menschen heran, um ihre Lebenssituation zu beurteilen. Auf der einen Seite
werden die eigenen Erfahrungen mit Alter(n), Krankheit und altersassoziierten Verénde-
rungen mit nahen Angehdrigen (Eltern, Geschwister etc.), Freundinnen und Freunden
und Bekannten in Betracht gezogen. Die eigene Krankheit und Situation wird mit todlich
verlaufender Krankheit, starken Einschrinkungen mit vermehrtem Unterstiitzungsbedarf
usw. verglichen. Mit Gleichaltrigen werden z. B. jene verglichen, die von einer schweren

Krankheit, wie etwa Krebs, oder von den Folgen eines Schlaganfalls betroffen sind.

" [...] andere haben (,) besser als wie Krebs oder so etwas” (Frau K)

Als tragischstes Szenario im Vergleich werden jene Beispiele der Bettlégerigkeit beschrie-
ben, da diese mit Abhéngigkeit, maximalem Unterstiitzungsbedarf und dem ,Ende“ asso-

ziiert werden.

'[...] wenn ich denke an meine Schwester dass sie sich nicht bewegen kann
bin ich eigentlich (,) froh dass das nichts Anderes ist (,) ehrlich gesagt (,)
obwohl es (,) doch schlimm ist (,) aber (,) man gewohnt sich daran (,)"

(Frau K)

Vergleiche mit sich selbst in fritheren Jahren fithren zu der Ansicht, dass sie zu diesem
Zeitpunkt im Leben von Sehverlust oder anderen Einschrankungen stirker betroffen ge-
wesen wiren als im jetzigen Lebensabschnitt. Vergleiche mit jiingeren Personen zum jet-
zigen Zeitpunkt, die etwa von einer Sehbehinderung oder einer schweren Erkrankung
betroffen sind, verdeutlichen den Betroffenen, dass sie mit ihrem Leben zufrieden sein

sollten oder konnten.
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'[...] es ist so und und jeder hat irgend irgendetwas (,) wenn man 86 ist hat
ein Jeder irgendetwas (,) =ned (,) irgendwo lisst entweder der Knochen
nach oder ein Muskel nach oder die Augen oder die Ohren (,) es ldsst halt al-
les nach (,) nach das belastet mich nicht so (,) wenn ich vielleicht 50 und 60
wdre gebe ich schon zu wirde es mich mehr belasten (,) aber mit 86 denke
ich mir (,) na die paar Jahre werde ich auch iiberstehen (,) es gibt Argeres
(,) es gibt viele Menschen die noch mehr krank sind (,) die jinger sind als

ich (,) also darf ich mich nicht beklagen (...)" (Frau I)

Eine Vermutung legt nahe, solange die eigenen Prioritaten - selbststindig sein koénnen,
hinausgehen koénnen und aktiv sein koénnen - erfiillt werden, scheinen Krankheit und al-

tersassoziierte Verdnderungen und deren Folgen, die nicht zum Tod fithren, hinnehmbar.

'[...] mein Gott man sagt sich dann es gibt Argeres (,) es gibt Menschen die
ganz blind sind (,) ich kann wenigstens so alles sehen (,) ich kann meine

Hausarbeit alles machen (,) das ist das Wichtigste (,)" (Frau K)

Auf der anderen Seite sind die Betroffenen im Vergleich mit ihrem Leben zufrieden bzw.

erklaren, es sein zu miissen, weil die eigenen Prioritdten erfillt werden.

'[...] in meiner positiven Denkensart denke ich mir dass die anderen Leute in
meinem Alter haben es schlechter (,) also man muss zufrieden sein damit

was man hat (,) das sind noch schlechtere Sachen (,) (Frau L)

Vergleichen spielt bei Urteils- und Bewertungsprozessen sowie bei der Bewertung des
eigenen Wohlbefindens eine zentrale Rolle. Soziale Vergleiche finden zwischen anderen
Personen oder Gruppen statt, temporale Vergleiche auf der Zeitachse, d. h. mit den eige-
nen Leistungen zu fritheren Zeitpunkten oder zukiinftigen vorweggenommen Verfassun-
gen. Hierbei werden Aufwirts-, Ahnlichkeits- und Abwirtsvergleiche unterschieden:
Aufwértsvergleiche dienen der Motivation, die eigene Leistung oder Verfassung zu ver-
bessern. Abwiértsvergleiche werden herangezogen, um das eigene Wohlbefinden zu be-

wahren, wenn Verlust droht. Bei Ahnlichkeitsvergleichen werden relevante Eigenschaf-
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ten, wie z.B. Alter oder Geschlecht, herangezogen. Soziale und temporale Vergleiche
koénnen sowohl aufwérts als auch abwarts gerichtet sein. Temporale Vergleiche mit der
eigenen Vergangenheit oder Zukunft konnen sich ebenfalls forderlich auf das eigene

Wohlbefinden auswirken (Staudinger, 2000).

Weiter wird durch Verdnderungen des Anspruchniveaus das Wohlbefinden reguliert. Als
Reaktion auf Verdnderungen des inneren und aufleren Lebenskontextes, wird der Stan-
dard, der zur Beurteilung von Leistungen und Zustdnden herangezogen wird, verandert
(Vergleiche mit Gleichaltrigen und der Normalitdt des Alter(n)s). Vergleichs- und An-
passungsprozesse finden nicht unabhéngig voneinander statt. Soziale und temporale Ver-
gleiche beeinflussen das Anspruchsniveau, dieses wiederum bestimmt die Diskrepanz zwi-
schen dem tatséchlich Erreichten und dem Wohlbefinden. Von wesentlicher Bedeutung in
Bezug auf diese Diskrepanzen sind die Ziele ("so gut leben, wie es geht"), auf die sich das
Anspruchsniveau bezieht, und ob diese als selbstbestimmt empfunden werden. Prioritd-
tensetzung (selbststéndig sein konnen, hinausgehen kénnen und aktiv sein konnen), die
Auswahl und Verfolgung von Zielen, ist &uerst relevant, um das Wohlbefinden zu erhal-
ten, zu dem je nach Altersstufe das Erreichen verschiedener Ziele beitragt. In spéteren
Lebensjahren ist Wohlbefinden mit guter Gesundheit und der Féahigkeit, Verdnderungen

zu akzeptieren, verbunden (Staudinger, 2000).

4.7 ,,Prozess der Gewohnheit*

Der Prozess der Gewohnheit beschreibt den Vorgang, sich an die Folgen der Krankheit
AMD und die dadurch bedingten Verédnderungen einerseits zu gewdhnen und andererseits
sich aktiv darauf einzustellen. Frau D beschreibt, dass "das so schin langsam gekommen
[ist], immer ein bisserl schlechter, immer ein bisserl schlechter, dass man sich daran
gewdhnt. [...] Ich meine, wenn heute, der was gut sieht, von heute auf morgen so sehen

wiirde wie ich, tdat der schreien, ich bin blind."
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Zeit: "Prozess der Gewohnheit"

« sich gewohnen und an etwas gewohnen: findet permanent aktiv und passiv statt

Abbildung 20 Der andauernde Prozess des aktiven und passiven ,Prozesses der Ge-

wohnheit* (Quelle: Eigene Darstellung)

Eine Gewohnheit an sich ist eine bereits selbstverstandlich, oft unbewusst ausgefiihrte
Handlung, deren Ablauf durch héufiges und fortlaufendes Wiederholen umgesetzt wird.
Somit ist Gewohnheit im eigentlichen Sinne kein Prozess, eher ist im Folgenden jedoch
der Vorgang des sich GewoOhnens und daran Gewohnens zu verstehen, das
Vertrautwerden bzw. Einstellen auf etwas oder Vertrautwerden durch Einiiben oder héiu-
figen Umgang. Einerseits findet Gewohnung passiv statt, andererseits gewoéhnt man sich
aktiv an etwas Neues. Gewohnheit im Zusammenhang mit der Kategorie Prozess der
Gewohnheit verdeutlicht jedoch das primar Unbewusste und Fortwihrende im Verlauf,

und wurde aufgrund des ,in-vivo-Codes®“ als Name der Kategorie beibehalten.

'[...] nachdem das so kontinuierlich langsam bergab gegangen ist (,) kann
man eigentlich von grifiten (-) Verinderungen gar nicht besonders reden (,)

ja es ist ein (,) ein Prozess der Gewohnheit (,)" (Frau A)

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer, die von keinem plétzlichen Sehverlust betroffen

waren, beschreiben den Prozess der Sehverminderung mit den Worten:

kontinuierlich

¢ Jangsam

e bergab

e  Prozess der Gewohnheit
* lange gedauert

e langsamer Prozess
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e immer ein bisschen schlechter, immer ein bisschen schlechter

* man gewOhnt sich daran

Die Bedingungen, um sich an den Sehverlust durch AMD zu gew6hnen, kénnen insofern
zusammengefasst werden, indem die Sehverminderung nicht plotzlich auftritt, langsam
verlauft und lange dauert. Ferner bedingen die Tatsachen, dass man dem progredienten
Verlauf nichts entgegensetzen kann und es keine Besserung oder Heilung des verminder-
ten Sehvermogens gibt, den Gewdhnungsprozess, weil man als Betroffene oder Betroffe-
ner dem fortschreitenden Geschehen mit nichts Wirksamen begegnen kann. Sich gewoh-
nen findet aufgrund des langen Zeitraums und der langsamen sukzessiven Verschlechte-
rungen des Sehvermogens unbewusst statt, die Betroffenen gewthnen sich daher unwil-

lentlich und passiv an die Verdnderungen durch AMD.

Auf der anderen Seite beschreiben Teilnehmerinnen und Teilnehmer auch, sich bewusst
Dinge abzugewohnen bzw. sich etwas anzugewohnen. Fiir dieses bewusste Handeln gibt
es meist einen Ausldser, wenn etwa eine gewohnte Aktivitédt als zu gefihrlich wahrge-
nommen wird, bspw. das Stolpern iiber Gehsteigrandsteine oder beim Herabfahren mit
der Rolltreppe. Hierbei handelt es sich um willentlich herbeigefiihrte Verédnderungen, die

eingeiibt werden, und somit als Strategie betrachtet werden kénnen.

Es stellt sich jedoch die Frage, wie ein Prozess beschrieben werden soll, der ein sich lang-
sames, passives und unbewusstes Gewthnen zum Inhalt hat. Strauss und Corbin (1996)
beschreiben den Prozess in der Grounded-Theory-Methodologie (GTM) als "miteinander
verkniipfte Handlungs- oder Interaktionssequenzen” (S. 118), die bendtigt werden, um ein
Phénomen zu bewéltigen und zu kontrollieren, bzw. als Reaktion auf ein Phénomen. Er-
eignisse, die dem Prozessbegriff unterliegen, erkléren, warum Routinehandlungen und
-interaktionen zusammenbrechen, warum Probleme im Verlauf von Lebensereignissen
auftreten, und warum man beim Riickblick auf das Leben Wachstum, Entwicklung und
Bewegung sieht. Es ist aber auch das Gegenteil beobachtbar, wie das Scheitern von
Wachstum oder das Zuriickschliddern. Stagnation stellt einen Mangel an Reaktionen auf

Bedingungsverdnderungen dar (Strauss & Corbin, 1996).
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Der gewohnliche Weg, Prozessaspekte analytisch zu behandeln, ist, den Prozess als fort-
schreitende Bewegung anzusehen, die sich in Phasen oder Stadien widerspiegelt. Eine
andere Moglichkeit ist, den Prozess als nicht fortschreitende Bewegung zu betrachten,
ndmlich als zielgerichtete Auseinandersetzung oder Verdnderung von Han-
deln/Interaktion als Antwort auf Bedingungsverianderungen. Es ist eine Bewegung, die
nicht gezwungenermaflen in Stadien oder Phasen verlduft. Ein Beispiel dafiir ist chroni-
sche Krankheit und ihre Bewiltigung. Man kann den Verlauf einer chronischen Erkran-
kung in Phasen oder Stadien einteilen. Eine betroffene Person durchlauft diese aber nicht
zwingend in einer geordnet fortschreitenden Art. Eine chronische Krankheit, trotz ihrer
stdndig verdndernden Lebensbedingungen, stabil zu halten, verlangt fortwahrende An-
passung (Strauss & Corbin, 1996). Dies lasst sich im gleichen Sinne auf das Altwerden
iibertragen. Diese konstante Anpassungsleistung (der Handlungen) angesichts sich verén-
dernder Lebensbedingungen bringt Prozessaspekte in die Bewéltigungsversuche. Es sind
flexible Handlungen, die sich im Fluss befinden, die mit verdnderten Reaktionen auf sich
verdndernde Bedingungen antworten. Es handelt sich hier um eine bedeutsame Art von
Prozess, die oft iibersehen wird, weil es keine geordneten Sequenzen gibt. Es handelt sich
dennoch um Prozessaspekte, die der Analyse ihre Dynamik verleihen (Strauss & Corbin,

1996).

Demnach zeigt die Analyse des Datenmaterials, dass es sich beim Umgang mit AMD um
eine fortschreitende Bewegung handelt. Es sind, den plotzlichen Sehverlust ausgenom-
men, keine eindeutigen Phasen oder Stadien zu erkennen, jedoch standige Verédnderungen
von Handeln/Interaktion als Antwort auf permanente Verdnderungen in den Bedingun-
gen, die durch AMD verursacht wurden. Das Ziel ist, das Leben und Wohlbefinden stabil
zu halten, und das verlangt eine fortwahrende Anpassung. Als Folge dessen ist der Um-
gang mit AMD mit langsamem, sukzessivem Verlauf am ehesten als eine konstante An-
passung an die Verdnderungen durch die Erkrankung zu betrachten und die Vermutung
liegt nahe, dass dies ebenso bei anderen chronischen Erkrankungen mit langem, sukzessi-

ven Verlauf der Fall sein konnte.
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4.8 Aus einem anderen Blickwinkel betrachten: Kontexte

und intervenierende Bedingungen

Kontexte sind spezifische Eigenschaften ein Phénomen betreffend, besitzen wesentlichen
Einfluss auf die Handlungen und Interaktionen der Betroffenen und tragen zu deren Ver-
stdndnis bei. Intervenierende Bedingungen stellen in diesem Zusammenhang strukturelle
Voraussetzungen dar, die sich in einem bestimmten Kontext forderlich oder hemmend

auf Strategien auswirken kénnen (Strauss & Corbin, 1996).

Das Auftreten der Erkrankung AMD beeinflusst den Umgang mit dieser. Ebenso kénnen
diese spezifischen Lebensumstinde und finanzielle, soziale sowie perséonliche Ressourcen
férdern oder hemmen. Dariiber hinaus wirken sich Rollen- und Zukunftserwartungen auf

die Betrachtungsweise des Alter(n)s und der AMD aus.

4.8.1 Auftreten

Die Folgen von AMD und auch anderen altersassoziierten physiologischen und kognitiv
relevanten Verdnderungen koénnen durch ihr Auftreten unterschiedliche Verldufe ein
schlagen. Ein Beispiel eines langsamen Verlaufs, haufig bei der trockenen Form der AMD
(vgl. Kap. 1.1), kann sich folgendermafien zeigen: Erste wahrgenommene Sehverschlech-
terungen fithren, meist in der Annahme eine stirkere Lesebrille zu benétigen, zu einem
Besuch bei einer Augenérztin oder einem Augenarzt, der die Diagnose AMD zur Folge
hat. Die Diagnose wird meist einfach zur Kenntnis genommen, weil das Sehvermdogen als
noch ausreichend betrachtet wird, und kaum visuelle Einschrinkungen wahrgenommen
werden. Die Arztin oder der Arzt kénnen den Verlauf der Erkrankung erkliren und den
Schrecken der ,totalen Blindheit* nehmen. In anderen, selteneren Fallen kann die Diag-

nose AMD ebenso zu einem Schock fithren.
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Abbildung 21 Plé6tzlicher und langsamer

Sehverlust (Quelle: Eigene Darstellung)

Das Bewusstsein von dieser Erkrankung
betroffen zu sein und der langsame progres-
sive Sehverlust fithren auf der einen Seite
zu einer stindigen Auseinandersetzung mit
der Erkrankung, die vor allem wunbewusst
und bei Vergleichen auch bewusst stattfin-
det (z. B. Vergleiche des Sehvermogens
frither und heute). Auf der anderen Seite
findet der Prozess der Gewohnheit perma-

nent statt.

Von einer plétzlichen Sehverschlechterung,
zumeist bei der feuchten Form der AMD,
koénnen sowohl Personen betroffen sein, die

bereits einen langsamen Verlauf durchle-

ben, als auch jene Betroffenen, die noch keine Diagnose AMD erhalten haben. Durch

Verdnderungen in der Netzhaut kann es zu einer massiven Sehverschlechterung wvon ei-

nem Tag auf den anderen kommen, die einen Schock auslost und einen Wendepunkt im

Leben der betroffenen Personen darstellt, weil Dinge nicht mehr laufen, wie zuvor und

neue Strategien, v. a. jene der dufleren Lebenseinstellung, abrupt an den Tag gelegt wer-

den miissen. Nach der Uberwindung des Schocks und der Festigung des neuen Alltags,

findet die Auseinandersetzung mit der Krankheit AMD intensiv oder das erste Mal statt.

Im Laufe der Zeit nehmen der Prozess der Gewohnheit und die permanente Auseinander-

setzung aufgrund des weiteren langsamen und fortschreitenden Verlaufs der trockenen

AMD, in die sich die feuchte Form durch medizinische Behandlungen meist zuriickentwi-

ckelt, ihren Lauf.
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4.8.2 Lebensumstiande und Ressourcen

Lebenssituation und Ressourcen konnen einen positiven oder negativen Einfluss auf den

Umgang mit AMD und anderen altersassoziierten Verdnderungen haben.

4.8.2.1 Wohnsituation

Der Grofiteil der Teilnehmerinnen und Teilnehmer war alleine in den eigenen vier Wén-
den Zuhause, in Wohnungen von H&usern, die iiber einen Lift verfiigten oder iiber wenige
Stufen im Erdgeschoss zu erreichen waren. Es wurden keine Probleme beim Bewegen
oder bei der Orientierung in der eigenen Wohnung berichtet, da die Befragten diese meist
jahrzehntelang bewohnten und daher jeden Zentimeter kennen. Diejenigen, die in einer
Wohneinrichtung lebten, konnten ebenso keine Schwierigkeiten beim Bewegen oder der
Orientierung in der Institution vermerken. Von Bedeutung im Zusammenhang mit dem
Wohlbefinden in einer Wohneinrichtung steht besonders die Freiwilligkeit, und die be-

wusste Entscheidung des Umzugs aus den eigenen vier Wanden in eine Wohneinrichtung.

Die Mehrheit der Teilnehmenden wohnte in Wien. Diejenigen, die in einer Stadt aufler-
halb Wiens leben, sind in Fragen der Mobilitat abhidngig von anderen Personen, weil der

offentliche Nahverkehr weniger gut ausgebaut ist als in Wien.

4.8.2.2 Finanzielle und soziale Ressourcen

Die Verfiigbarkeit iiber finanzielle Mittel kann einen foérderlichen Einfluss auf den Um-
gang mit AMD besitzen, da sich einerseits die finanzielle Absicherung positiv auswirkt,
und anderseits der Ankauf und FEinsatz von Hilfsmitteln, Nahrungserginzungsmitteln,
Medikamenten, Transport, medizinischen und pflegerischen Leistungen u.v.m. eher mog-

lich ist.

Soziale Ressourcen sind in Hinblick auf Unterstiitzung, Aktivitdt und dem Wohlbefinden

von Bedeutung. Kein soziales Netzwerk zur Verfligung zu haben, kann zu Einsamkeit
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und Angst fithren, wenn z. B. kein naher Angehoriger im Falle eines Autonomieverlusts

zur Verfiigung steht, der fiir die betroffene Person Sorge trigt.

4.8.2.3 Personliche Ressourcen

Personliche Ressourcen, wie Neigungen und Interessen, sowie Charaktereigenschaften,
wie Kreativitit, die Fahigkeit aus den eigenen Fehlern zu lernen, persoénliche Reife, Ruhe
und Gelassenheit sowie Engagement, wirken sich férderlich oder auch hemmend auf den

Umgang mit AMD und anderen altersassoziierten Veranderungen aus.

Besonders Humor, und eine Anerkennung und Bejahung des Lebensabschnitts Alter samt
Daseinsfreude besitzen einen positiven Effekt auf den Umgang mit der Erkrankung. Das
Gefiihl der Aussichtslosigkeit (Resignation - sich aufgeben) und sozialer Exklusion sowie
Teilnahmslosigkeit, u. a. als Hospitalismussymptome, beeinflussen den Umgang mit der

Erkrankung eher negativ.

Einschrankungen, die als durch die Umwelt erzeugt wahrgenommen werden, kénnen dazu
fiihren, diese als Ursache fiir die Schwierigkeiten im Alltag verantwortlich zu machen und
diese daher als von einem selbst nicht beeinflussbar zu empfinden. Dieses Ausgeliefertsein
und das Suchen des Verschuldens in externen Gegebenheiten kann in Unzufriedenheit,
Klagen und Hadern mit der Erkrankung und deren Folgen als eine Form der Auseinan-

dersetzung mit der Krankheit resultieren.

4.8.3 Rollen- und Zukunftserwartungen

Der Begriff der Rolle bezieht sich priméar auf die Rollentheorie Parsons (1951, zitiert
nach Abels 2009), die annimmt, dass im Prozess der Sozialisation Individuen dazu veran-
lasst werden, vorgegebene Rollen zu spielen und sich so in die Gesellschaft zu integrieren.
Die Beziehung zwischen Individuum und Gesellschaft gestaltet sich nach dieser Theorie
normativ von der gesellschaftlichen Seite her, und "freiwillig" zustimmend durch die In-

dividuen (Abels, 2009).
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FEinerseits ist die Entstehung von Ordnung in sozialen Beziehungen abhéngig von der
Interaktion von Individuen als FEinheiten, und anderseits sind soziale Systeme darauf
angewiesen, dass Individuen zu Handlungen in der Lage sind, die eine effektive Zielerrei-
chung der umfassenden Struktur ermdoglichen. Dies wird durch ein System normativer
Erwartungen, Rollen, sicher gestellt, das den Individuen vorschreibt, was diese in einer

bestimmten Funktion zu tun haben (Abels, 2009).

Soziale Erwartungen basieren auf der Grundlage von Werten, die aus Bewertungen ent-
stehen. Diese wiederum erzeugen Vorstellungen und schlussendlich Vorschriften fiir ent-
sprechendes Handeln. Individuen, die sich diesen unterordnen, erfahren Anerkennung,

jene, die diesen nicht nachkommen, miissen mit Sanktionen rechnen (Abels, 2009).

Mead (2005) und spéter auch Blumer (1973) argumentieren, dass Menschen sich wiahrend
des Handelns stindig in die Rolle des Gegeniibers versetzen, aus seiner Perspektive den-
ken und sich dabei selbst reflektieren. Dadurch verschrinken sich die Blickwinkel beider-
seits und eine Kommunikation {iber die Rollen kann stattfinden. Menschen handeln nicht
nach den vorgegebenen normativen Rollen, sondern in dem sie diesen und den Bedingun-
gen des Handelns eine Bedeutung zuschreiben und sich damit die Bedingungen selbst
erzeugen (Abels, 2009, 2010). Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie definieren
sich selbst in den sozialen Interaktionen mit anderen, schreiben den Rollen und den Be-
dingungen des Handelns eine Bedeutung zu. Sie entsprechen den normativen Erwartun-
gen und Vorstellungen (Altersbildern) tiber alte Menschen, die vom Defizitmodell des
Alters geprégt sind, und integrieren diese Anschauungen in ihren eigenen Umgang mit
AMD und ihre Realitdt des Altwerdens. Thnen widerfihrt durch diese Rolle keine Stig-
matisierung aufgrund ihrer eigentlichen Sehbehinderung oder eine Forderung der Kran-
kenrolle. Das Konzept der Krankenrolle Parsons' (1963, zitiert in Schaeffer, 2009) kénnen
die Teilnehmerinnen und Teilnehmer nicht erfillen, da AMD und andere altersassoziierte
Veranderungen kein voriibergehender sozialer Status mehr sind, eine rasche Genesung
und Riuckkehr nicht in Betracht kommen und Normalitit, im Sinne von Gesundheit in

jungeren Lebensabschnitten, nicht mdéglich ist, weil chronische Krankheiten und altersbe-
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dingte korperliche und kognitiv relevante Verdnderungen als Teil und Realitét dieses

Lebensabschnitts betrachtet werden (Faltermaier, 2005).

Das auf den Soziologen Erwin Goffmann zuriickgehende Konzept des Stigma beschreibt
negative soziale Reaktionen bzw. die Zuschreibung bestimmter Merkmale auf sowohl psy-
chische als auch korperliche Krankheiten sowie Behinderungen, die im schlimmsten Falle
zu sozialer Ausgrenzung fithren kénnen (Abels, 2009, 2010; Faltermaier, 2005). Menschen
mit chronischen Erkrankungen werden an einer von Gesundheit bestimmten Normalitat
gemessen, diese Beurteilung kennzeichnet die Betroffenen als anders. Die von AMD Be-
troffenen erfahren aufgrund ihres fortgeschrittenen Alters, in dem chronische Krankhei-
ten und physische und kognitiv relevante Einbuflen als Normalitit betrachtet werden,
durch ihre Sehbehinderung keine sozialen Konsequenzen und negative Reaktionen. An-

ders jedoch verhalt es sich in Bezug auf negative soziale Reaktionen auf ihr Alter.

Von dem oft durch die Folgen einer chronischen Krankheit gekennzeichneten Schwund
von Tétigkeiten oder sozialen Rollen, die ebenso einen Beitrag zu sozialer Anerkennung
leisten, sind die iiber 80-jahrigen Teilnehmenden ebenso nicht betroffen, da dieser Le-
bensabschnitt als jener gilt, in dem Riickzug und Ruhe im Vordergrund stehen sowie
Abhéngigkeit von Unterstiitzung, Verlust der Autonomie, Ausklang der Vitalitdt und
Verfall. In Widerspruch zu diesen Vorstellungen jedoch stehen der groflie Stellenwert der
Aktivitdt der Betroffenen in dem Sinne, in ihren Moglichkeiten korperlich und geistig fit
zu bleiben und den Aktivtaten nachzugehen, die fiir sie Bedeutung besitzen. Ebenso le-
ben die Teilnehmerinnen und Teilnehmer grofitenteils selbststdndig, und Unterstiitzung
steht in diesem Zusammenhang fiir sie nicht als Widerspruch zu Autonomie, sondern als
Mittel zu deren Erhaltung. Dariiber hinaus berichten die Befragten im Groflen und Gan-

zen mit ihrem Leben zufrieden zu sein und damit verbundenem Wohlbefinden.
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Zukunftserwartungen

Die Bedeutung des Verlaufs der AMD und deren Folgen steht in Verbindung mit den
Erwartungen an die Zukunft und den Vorstellungen der Betroffenen, wann fiir sie die

Zeit gekommen sein wird, das Leben zu beschlielen.

'[..] und (,) und wenn ich 79 bin (,) sagen wir (,) wie lange hat man (%) bis
85 Jahre wenn das so bleibt (,) kann man zufrieden sein =ned (,) man muss
ja auch rechnen man hat ja auch nicht mehr so eine hohe Lebenserwartung
(,) also ist das nicht so tragisch wenn man da (,) irgendetwas kriegt (,) das
(,) das geht ja gar nicht anders (,) es gibt kaum einen Menschen der (,) 80

wird und tiberhaupt keine Probleme hat =na (,)" (Frau K)

Unsicherheit besteht beziiglich des progredienten Verlaufs der AMD und anderen alters-
assoziierten physischen und kognitiv relevanten Verdnderungen und deren Folgen. Die
Vorstellung, keine Jahrzehnte mehr mit dem Sehverlust leben zu miissen, scheint trost-
lich und ermutigend. Das fortgeschrittene Alter erlaubt wenig Hoffnung beziiglich des
medizinischen Fortschritts, der ein Fortschreiten verhindern oder sogar eine Heilung er-
moglichen koénnte. Dies hoffen die Teilnehmerinnen und Teilnehmer fiir jiingere Genera-
tionen, wie die eigenen Kinder, die von AMD betroffen sind. Sie hoffen, dass die Krank-
heit bei ihnen selbst langsam voranschreitet, der Sehverlust nicht weiter zu nimmt und

ihr Zustand so lange wie moglich so bleibt, wie er zu dem jetzigen Zeitpunkt ist.
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5 Diskussion

Im theoretischen Diskurs findet eine kritische Auseinandersetzung mit den zentralen
pflegetheoretischen Bezugskonzepten zum Umgang mit chronischer Erkrankung im Zu-
sammenhang mit AMD und dem Lebensabschnitt Alter statt. Ebenso werden Zufrieden-
heit und Wohlbefinden in dieser Lebensphase sowie die aktuelle Diskussion um aktives,
produktives und erfolgreiches Altern und deren Einfluss auf die Lebenssituation alter

Menschen naher beleuchtet.

5.1 Theoretische Relevanz der Ergebnisse

Eine chronische Erkrankung und deren Konsequenzen, exemplarisch AMD und der ein-
hergehende Sehverlust, deren Ursache das fortgeschrittene Alter, und nicht etwa eine
mitgealterte Krankheit aus jiingeren Jahren ist, scheint von den betroffenen Menschen
als Folge des Alter(n)s betrachtet zu werden. Demgeméf legen die erkrankten Menschen
das Hauptaugenmerk ihres Umgangs auf das Altern samt dessen Folgen und stellen die-
ses in den Mittelpunkt ihrer Anpassung an diesen Prozess. Unter Adaption wird im All-
gemeinen eine personliche Eigenschaft verstanden, sich an neue Situationen und Heraus-
forderungen anzupassen. In diesem Zusammenhang wird Bewdltigungsverhalten als eine
Moglichkeit der Anpassung betrachtet, die durch die Disposition zur Handhabung von
Belastungen charakterisiert wird. In diesem Sinne werden sowohl Kontrolle als auch die
Reduktion der Strapazen und die Verbalisierung von Akzeptanz der Situation mit Anpas-
sung assoziiert und als Beitrag zur Erhéhung des psychischen Wohlbefindens erfasst

(Hinz, 2003).

Obgleich die Betrachtungsweise der Erkrankung AMD aus dem Blickwinkel eines alten
Menschen im Umgang mit dieser im Vordergrund der Ergebnisse steht, darf dabei keines-
falls {ibersehen werden, dass diese chronische Augenerkrankung und ihre Folgen zu neuen
Herausforderungen im Alltag betroffener Personen fithren, die nahezu alle Lebensbereiche

betreffen und sich der Umgang mit der eigenen Krankheit sowie dem Alternsprozess von
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Person zu Person unterschiedlich gestaltet. Die Relevanz und Aktualitdt der Thematik
der Sehbehinderung im Alter verdeutlichen bspw. die unterschiedlichen Studien zu dieser
Lebenslage (u. a. Himmelsbach (2009), Hiisler und Schmid (2013), Kempen, Ballemans,
Ranchor, van Rens, und Zijlstra (2012), Wahl, Heyl, und Langer (2008); Wahl und
Schulze (2001) uvm.), die teilweise zu vergleichbaren ersten Ergebnissen fithren (Seifert

& Schelling, 2014).

Der Schwerpunkt der Auseinandersetzung mit der theoretischen Relevanz der Ergebnisse
der Studie soll jedoch hinsichtlich der ausstehenden Bearbeitung und Diskussion chroni-
scher altersassoziierter Erkrankungen aus pflegewissenschaftlicher Perspektive am Bei-
spiel der AMD sowie der in Kapitel 2.3 vorgestellten Theorien, Konzepte und Modelle

stattfinden.

5.1.1 Aus einem anderen Blickwinkel betrachten:
Pflegewissenschaftliche Theorien in Bezug auf chronische

altersassoziierte Erkrankungen wie AMD

Die Teilnehmenden der Studie scheinen das Altern in den Vordergrund des Umgangs mit
der chronischen Augenerkrankung AMD zu stellen und diese Perspektive ins Zentrum
ihres Adaptionsprozess zu riicken. Fernerhin stehen Bewaltigung chronischer Krankheit,
und die damit verbundenen permanenten Anpassungen von chronisch kranken Menschen
und deren Partnerinnen und Partnern im Zentrum des Interesses der Forschung von
Corbin und Strauss (2008). Bewaltigung der Krankheit und Anpassung an die neuen
korperlichen Erfordernisse stellen Arbeit mit dem Ziel dar, Handlungen in die Tat umzu-
setzen, um Aspekte der Krankheit und des tédglichen Lebens zu meistern. Dabei sind Be-
rithrungspunkte mit dem Umgang mit der Erkrankung AMD und den drei zentralen Ar-
beitslinien Krankheits-, Alltags- und Biographiearbeit des Konzeptes von Corbin und
Strauss (2008) zu erkennen, sind externe Lebenseinstellungen, wie die Organisation von
Unterstiitzung, Hilfe annehmen sowie Sorge tragen fiir die eigene Gesundheit alltagliche
Aufgaben, sowohl im Lichte einer chronischen Krankheit als auch im Alternsprozess.

Verdnderungen und Anpassungen der Denkweisen und somit schliellich der Handlungen
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finden in einem Prozess der Auseinandersetzung statt und schliefen die Beschéftigung
mit sich selbst und die Aufarbeitung der Krankheit und der eigenen Biographie mit ein.
Erlebnisse und Erfahrungen mit Alter(n) und Krankheit im Laufe des Lebens beeinflus-
sen wesentlich den Umgang mit AMD wie die Perspektive der Teilnehmenden auf ihre
Erkrankung und dienen laut Corbin und Strauss (2008) ebenso zur Erhaltung der eigenen
Identitat. Biographiearbeit bedeutet, die Krankheit im Zusammenhang mit der eigenen
Lebensgeschichte zu begreifen und sie Teil des eigenen Lebens werden zu lassen. AMD-
Betroffene nutzen in diesem Konnex Vergleiche, um ihrer Erkrankung und deren Folgen
eine Stellung im jetzigen Lebensabschnitt zu verleihen. Vergleichen ist daher eine Mdog-
lichkeit, um mit der Krankheit und den dadurch bedingten Einschrdnkungen fertig zu
werden. AMD und die damit verbundene Sehreduktion angesichts dessen aus einem an-
deren Blickwinkel zu betrachten, namlich im Kontext der eigenen Biographie aus der Per-
spektive des nun alten Menschen, bei dem Einschrankungen und Verluste in der Natur
des Alternsprozesses bedingt sind, wird dadurch mdéglich. Die Folgen dessen sind die neue
Selbstkonzeption im Lichte der Krankheit und der korperlichen und kognitiv relevanten
Verdnderungen sowie die Anpassung der inneren Lebenseinstellungen, ndmlich die Fahig-
keit zu besitzen, mit Gelassenheit die Zukunft zu erwarten, zu kdmpfen, sich jedoch auch
zu fiigen und ebenso die Konfrontation mit der Krankheit zu vermeiden, wenn das zu

einem gesteigerten Wohlbefinden beitragt.

Corbin und Strauss (2008) legen ihr Augenmerk auf die Bewéltigung chronischer Erkran-
kung der Betroffenen selbst und deren Partnerinnen und Partner, lassen jedoch die Le-
bensphase aufler Acht und berticksichtigen hierbei nicht den Lebensabschnitt der Hoch-
altrigkeit, der nicht ohne Weiteres mit jiingeren Lebensphasen gleichzusetzen ist. Wah-
rend fiir Corbin und Strauss (2008) Paare ins Zentrum ihrer Forschung riicken, die ge-
meinsam darum kémpfen, in ihrem Umgang mit der chronischen Erkrankung ein Gleich-
gewicht zu schaffen und damit dem gemeinsamen Leben Sinn verleihen, besteht die
iiberwiegende Mehrheit der Teilnehmenden der Studie aus Frauen iiber 80 Jahre, die
alleine in ihren eigenen vier Wéanden leben. Weiterhin lebt die Mehrheit der Menschen

dieser Altersgruppe, in Osterreich rund 43% der iiber 85-jiahrigen, alleine in der eigenen
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Wohnung, auch wenn ab dem 80. Lebensjahr Ubersiedelungen in Wohneinrichtungen
zunehmen. Manner jedoch leben meist mit der Partnerin oder dem Partner zusammen

(Ketyr, 2009; Rischanek, 2009).

Es unterscheidet sich daher nicht nur die Betrachtungsweise chronischer altersassoziierter
Erkrankung alter Menschen, sondern auch deren Lebensumstdnde von jenen jiingerer
Personen. Auf der einen Seite steht alten Menschen oft nicht immer Unterstiitzung zur
Verfiigung, da Partnerinnen oder Partner bereits verstorben sind oder das soziale Netz-
werk, wenn auch vorhanden, nicht ausreicht, da die eigenen Kinder oft selbst noch be-
rufstétig sind bzw. Aufgaben und Téatigkeiten vollziehen, die eine tégliche Unterstiitzung
nicht moglich machen. Gleichaltrige Angehorige oder Freundinnen und Freunde sind
ebenso oft selbst nicht mehr in der Lage, Hilfestellung zu leisten bzw. héufig auch nicht
mehr am Leben. Das bedeutet, dass die AMD-Betroffenen zum iiberwiegenden Teil allei-
ne fiir die Bewaltigungsarbeit verantwortlich sind. Fiir jene Teilnehmenden, die mit einer
Partnerin oder einem Partner zusammenlebten, regelten diese hauptsachlich die alltégli-
chen Angelegenheiten, beide befragte Personen waren auf die Unterstiitzung der Partne-
rin oder des Partners angewiesen. Auf der anderen Seite wiederum entfallen durch das
fortgeschrittene Alter Erwartungen an die betroffene Person in ihrer Rolle als kranker
bzw. alter Mensch. In diesem Lebensabschnitt alleine lebend hat man meist ausschliefSlich

Verantwortung fiir sich selbst und besonders fiir das eigene Wohl zu sorgen.

Ein weiterer Aspekt in diesem Zusammenhang ist das Leben in einem Wohnheim fiir
Seniorinnen und Senioren oder einem Pflegeheim, in denen weiterhin Bewéltigungsarbeit
beziiglich der Biographie geleistet werden muss, Krankheits- und Alltagsarbeit oft teil-
weise oder ginzlich von der jeweiligen Struktur abgenommen wird, in der die oder der
Betroffene lebt. Eine interessante Frage in diesem Zusammenhang stellt sich, welchen
Einfluss ein Umzug in ein Senioreninnen-/Senioren- oder Pflegewohnheim auf die Anpas-

sung und den Verlauf chronischer altersassoziierter Krankheiten hat.

Diabetes mellitus, Krebserkrankungen, Riickenmarksverletzungen, Schlaganfall und

Herzkreislauferkrankungen konnen kaum mit der Erkrankung der trockenen Form der
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AMD verglichen werden, da diese chronische Augenerkrankung einerseits, bis auf wenige
Ausnahmen, meist keinen drastischen Einschnitt in das Leben des kranken Menschen
bedeutet, und somit auf der anderen Seite keine Krise samt starken Verdnderungen, eine
Reihe von Untersuchungen, Krankenhausaufenthalte oder ein (striktes) Therapieregime
nach sich zieht. Gleicherweise ldsst sich die trockene Form der AMD nicht in Stadien
teilen, da sie einem unmerklichen, langsamen und sukzessiven, wenn auch unvorherseh-
baren Abwértstrend folgt und gleicht daher eher einer sich immer wieder selbst stabilisie-
renden Phase, da AMD schlussendlich nie eine Abwirtsphase, geschweige denn eine

Sterbephase einleiten wird.

Anders verhélt es sich bei Eintritt der feuchten Form der AMD, sowohl als erste Diagno-
se als auch nachdem man bereits die trockene Form erfahren hat. Sind die Konsequenzen
namlich ein plotzlicher massiver Sehverlust, 16st dieser wohl eine Krise, Akut- und Nor-
malisierungsphase aus. Demzufolge gleicht der Verlauf der feuchten Form, auch wenn
durch die altersassoziierte chronische Krankheit AMD ausgelost, eher einem Krankheits-
verlauf, wird jedoch aufgrund der Ursache Alter sowie dem Lebensabschnitt der betroffe-
nen Person, als Folge des Alternsprozess betrachtet und sich dementsprechend daran

angepasst.

Die wesentlichen Kennzeichen einer Transition (Chick & Meleis, 2010) sind deren Eck-
punkte, stabile Zustinde, zwischen denen Transitionsprozesse stattfinden, ausgelost
durch Verdnderungen, ndmlich einem signifikanten Wendepunkt. Den Umgang und Ver-
lauf der trockenen AMD betrachtet, lasst sich vielmals keine signifikante Verdnderung
feststellen, die die betroffene Person erkennen lésst, dass Dinge nicht mehr laufen wie
zuvor, und neue Strategien fiir alltdgliche Routine benétigt werden. Sie befinden sich
meist vor und nach der Diagnose der AMD in einem relativ stabilen Zustand, da sie ihr
Sehvermogen zu dem Zeitpunkt héufig noch als ausreichend empfinden, und Verdnderun-
gen erst sukzessive im Laufe der Zeit iiber einen sehr langen Zeitraum stattfinden. Wo
kein Wendepunkt keine Transition ausloést, kann am Ende ebenso kein hoherer stabilerer

Zustand erreicht werden. Nicht auszuschlielen ist jedoch, das Stattfinden eines Prozesses
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durch die Erkrankung AMD und den damit verbundenen Sehverlust, der die alten betrof-
fenen Personen dazu zwingt, neue Fahigkeiten, Beziehungen, Rollen und Strategien zu

entwickeln, um ihren Alltag und ihr Wohlbefinden zu erhalten.

Bei alten Menschen, die durch die Folgen einer feuchten AMD von einem plétzlichen
Sehverlust betroffenen sind, ist dieser als Wendepunkt zu betrachten. Die Transi-
tionsprozesse werden durch eine signifikante Verédnderung ausgelost, die nach neuen
Antwortmustern der betroffenen Person verlangt. Bei einer gesunden Transition errei-
chen diese wieder einen stabilen Zustand. Somit kann ein plotzlicher Sehverlust durch
AMD als eine Gesundheits-Krankheits-Transition im Kontext des Alterns betrachtet

werden.

Im Allgemeinen wird Altern als eine entwicklungsbedingte Transition beschrieben, als ein
Prozess samt Gewinn und Verlust, der Zeit benétigt. Ebenso wird formuliert, dass Alt-
werden kein Ereignis ist, das durch einen bestimmten Tag oder einen bestimmten Ge-
burtstag festgelegt wird (Chick & Meleis, 2010; Schumacher et al., 2010). Generell lasst
sich der Lebensabschnitt Alter nicht auf einen Beginn festlegen, der Verdnderungen nach
sich zieht, und es sind auch nicht das Altern oder der Lebensabschnitt an sich, die
Transitionen auslosen, sondern die Verianderungen, die diese mit sich bringen bzw. die
zunehmen: der Verlust der Partnerin oder des Partners, die Diagnose einer chronischen
Erkrankung oder der Umzug in ein Wohnheim fiir Seniorinnen und Senioren. Diese
Transitionen sind durch einen relativ stabilen Zustand zu Beginn, einen Wendepunkt,
Transitionsprozesse und bei gesunden Transitionen am FEnde mit dem Erreichen eines
hoheren, stabilen Zustands gekennzeichnet. Welcher Zustand sich am Ende der Transiti-
on des Alterns befindet, ist ungewiss. Altwerden per se ist streng genommen schlieflich
keine Transition, sondern eher der Kontext, in dem bestimmte Verdnderungen haufiger

auftreten bzw. beglinstigt werden.

Wichtig im Zusammenhang mit der Erkrankung AMD im Lebensabschnitt Alter sind die
Komponenten, die eine gesunde Transition fordern, wie besonders die Neudefinition von

Sinn, Bedeutungen und Bewusstsein, die professionell Pflegende durch Reminiszenz un-
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terstiitzen sollen. Transitionen sollen im Kontext der eigenen Biographie betrachtet wer-
den. AMD wird von den Teilnehmenden im Rahmen ihrer eigenen Lebensgeschichte und
ihrer Erfahrung reflektiert, und somit der Erkrankung im Lichte des Alter(n)s neuer Sinn
und neue Bedeutung verliehen. Ahnliches gilt fiir Erwartungen an sich selbst, andere und
die Zukunft betreffend, die von den AMD-Betroffenen realistisch, ihre Situation einschét-
zend angepasst, werden. Rollen werden geklart, und die Rolle des alten Menschen wird

iibernommen, wobei die professionelle Pflege ebenso unterstiitzend tétig sein kann.

Generell sind Rollen und die Erwartungen an diese, sowie das Bediirfnis sozialer Integra-
tion von zentraler Bedeutung im Umgang mit chronischer Erkrankung und der Pflege
chronisch kranker Menschen, konzentrieren sich der Rollenfunktions- und der Interde-
pendenzmodus des Roy Adaptionsmodells (RAM) dezidiert auf Anpassungsschwierigkei-
ten in diesen Bereichen. Roy und Andrews (1991) erkldren, im Pflegeprozess bei der Er-
hebung des Verhaltens, den fokalen Stimulus, den internen oder externen Reiz zu eruie-
ren, der die betroffene Person am unmittelbarsten konfrontiert, um schliefllich die kon-
textuellen und residualen Stimuli zu eruieren. AMD und den dadurch verursachten Seh-
verlust betreffend legen die Autorinnen den in Kapitel 2.3.3 beschriebenen Pflegeprozess
dar. Eine Person, die in der aktuellen Situation am meisten von einer Sehreduktion be-
troffen ist, bei der Anpassung an die Verdnderungen zu unterstiitzen. Der Sehverlust als
fokaler Stimulus im Kontext des Alterns steht im Zusammenhang mit der plotzlichen
rapiden Sehverminderung bei der feuchten Form der AMD. Zwar steht das Management
fokaler Reize im Vordergrund bei der Planung von Interventionen - Sehverminderung
jedoch ist nicht direkt handhabbar, daher sind meist kontextuelle und residuale Stimuli

zu bewéltigen.

Den Anpassungsprozess bei der trockenen Form der AMD néher betrachtet, lasst sich
vermuten, dass die Sehreduktion eigentlich weiterhin den fokalen Stimulus darstellt, da
die Teilnehmenden der Studie unmittelbar von dieser betroffen sind. Sich jedoch auf die-
sen per se zu beschrinken oder zu konzentrieren, wird im Falle von AMD-Betroffenen

nicht zum Ziel fiihren. Einen Schritt zuriick zu téatigen, um den Menschen und dessen
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Lebenssituation als Ganzes zu betrachten, ist sinnvoll, um sich schliellich die Frage zu
stellen, ob der Sehverlust durch AMD einen kontextuellen Stimulus im Zusammenhang
mit dem Alternsprozess darstellt, und daher der Prozess der Alterwerdens im eigentli-
chen Sinne den fokalen Reiz darstellt. Dabei sollte nicht aufler Acht gelassen werden, wie
schon ebenso Grypdonck (2005) in ihrem Modell der Pflege chronisch kranker Menschen
bemerkt, dass sich die Bediirfnisse der betroffenen Menschen stetig wandeln. Eine Anpas-
sung an den Alternsprozess bedarf daher einer flexiblen Betrachtung und Ermittlung der
damit einhergehenden kontextuellen und residualen Verédnderungen. Das RAM wiirde
dahingehend eine Moglichkeit darstellen, chronisch kranke Menschen im Lebensabschnitt

Alter bei der Anpassung an ihre Erkrankung und deren Folgen zu begleiten.

Insbesondere den Rollen eines alten Menschen sowie den Erwartungen an diese, die sich
in der Analyse der Ergebnisse der Studie als beeinflussend im Umgang mit AMD heraus-
kristallisierten, wird im RAM der Rollenfunktionsmodus gewidmet. Roy und Andrews
(1991) betonen die Wichtigkeit dieses Modi, der auf dem grundlegenden Bediirfnis der
sozialen Integration beruht, der Notwendigkeit zu wissen, wer man in Bezug auf andere
ist, um sich in Anbetracht dessen verhalten zu kénnen. Die primdre Rolle wird geprigt
durch das Alter, das Geschlecht sowie die Entwicklungsphase der Person und bestimmt
den iiberwiegenden Teil des Verhaltens in einer bestimmten Lebensphase. Sekunddre
Rollen entwickeln sich aus den Annahmen iiber Aufgaben und Tétigkeiten, die eine Per-
son sich in einer bestimmten priméren Rolle und Entwicklungsphase zu eigen macht.
Tertidre Rollen werden von einer Person freiwillig ausgewéhlt, sind meist voriibergehend
und stehen in Verbindung mit der Ausfiilhrung geringer Tétigkeiten wéhrend einer Ent-
wicklungsphase. Neben der entwicklungsbedingten Notwendigkeit, Rollen anzupassen,
konnen bestimmte Umstdnde ebenso dazu fithren, Rollen zu verdndern, wie z. B. bei
Krankheit. Bei voriibergehender Krankheit ist die Krankenrolle dem tertidren Bereich
zuzuordnen, wird jedoch zu einer sekundiren Rolle, wenn es sich um eine chronische Er-
krankung handelt. Die sekundére Rolle des chronisch kranken Menschen ist schicksalhaft,
eine Wahlmoglichkeit hat eine betroffene Person in dem sie entscheidet, ob sie die Kran-

kenrolle annimmt und adaptives Verhalten diesbeziiglich vollzieht.
172



Frau, 80 Jahre,
Lebensphase:
Hohes Alter

Mutter GroRmutter Schwester AMD-Betroffene Freundin

Mitglied einer
Gruppe flr aktive
Seniorinnen und

Senioren

Patientin

Abbildung 22 Grobe Darstellung der priméren, sekundédren und tertidren Rollen der 80-

jahrigen Frau A (Quelle: Eigene Darstellung)

Das Meistern einer Rolle ermoglicht das Wohlbefinden zu erhalten und beinhaltet einer-
seits das Demonstrieren des expressiven Verhaltens, die Gefiihle, Einstellungen, Vorlieben
und Abneigungen einer Person die Erfiillung einer bestimmten Rolle betreffend. Ander-
seits ermoglicht instrumentelles Verhalten, durch die tatséchliche korperliche Ausfithrung
eines Verhaltens, das Meistern einer Rolle. Als Rollenerfillung werden in diesem Zusam-
menhang die Handlungen in Bezug auf ein erwartetes Verhalten hinsichtlich einer be-
stimmten Rolle verstanden. Die Autorinnen betonen die Wichtigkeit, Stimuli, die durch
soziale Normen, die kérperliche Verfassung, das biologische Alter, das individuelle Selbst-
konzept, (Rollen-)Vorbilder, das Wissen dber das erwartete Verhalten, korperliches
und/oder emotionales Wohlbefinden sowie die Erfillung anderer Rollen entstehen, in die
Erhebung mit einzubeziehen. Da {iber die ganze Lebensspanne hinweg immer wieder neue
Rollen eingenommen werden miissen, und im Umgang mit AMD die Erkrankung aus
dem Blickwinkel eines alten Menschen betrachtet wird, ist eine effektive Rollentransition,
in der Betroffene adaptives, expressives und instrumentelles Verhalten in Bezug auf die

sozialen Erwartungen einer Rolle zeigen, in diesem Zusammenhang die des alten Men-
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schen, im RAM von besonderer Bedeutung, um Rollendistanz, Rollenkonflikt und Rol-

lenversagen zu verhindern.

Im Sinne Grypdoncks Modells der Pflege chronisch kranker Menschen (2005) soll es von
AMD betroffenen alten Menschen gelingen, die Krankheit am Rande des Lebens zu posi-
tionieren, wofiir diese Strategien der inneren Lebenseinstellung an den Tag legen. Gelas-
senheit, sich zu fiigen oder auch Vermeidung koénnen in manchen Féallen oder jiingeren
Lebensabschnitten eine negative Auswirkung auf den Umgang mit der eigenen Erkran-
kung haben, erméglichen jedoch den iiber 80-jahrigen Betroffenen das eigentliche Leben
ins Zentrum zu ricken und "so gut zu leben, wie es geht'. Dariiber hinaus nennt
Gryponck (2005) die Zeit mit Sinnvollem zu verbringen, die wichtigste Strategie im Um-
gang mit chronischer Krankheit. Die Definition von Zielen und Prioritdten, fir die sich
das Leben lohnt, macht das Aufgeben von jenen Dingen, die nicht mehr selbstverstind-
lich ausgefiihrt werden koénnen, akzeptabler. Diese Ansichten des Modells der Pflege
chronisch kranker Menschen lassen sich auch auf den Umgang alter Menschen mit AMD

iibertragen und in deren Unterstiitzung und Begleitung integrieren.

Nicht nur bei chronischer Krankheit, sondern auch durch den Alternsprozess ist das
selbstverstédndliche Funktionieren des eigenen Korpers in Frage gestellt, der Lebensab-
schnitt Alter von existentiellen Krisen betroffen (Verlust der Partnerin oder des Part-
ners, Verlust der Autonomie, Umzug in ein Pflegeheim und Verlust der jahrzehntelang
bewohnten eigenen vier Wénde uvm.) und von praktischer und existentieller Unsicher-
heit gekennzeichnet: Das Ende des Lebens riickt ins Bewusstsein, die Frage, was noch
erledigt werden kann, beschéftigt alte Menschen. Fernerhin leben die Teilnehmenden der
Studie "Tag fiir Tag", vermeiden an die Zukunft zu denken. Insofern lasst sich die Pflege
chronisch kranker wie alter Menschen vergleichen und es lésst sich daraus schlieflen, dass
alte Menschen mit chronischer Krankheit dieselbe Pflege benétigen wie chronisch Kranke
in jiingeren Lebensabschnitten, ndmlich Pflege, die sich am Leben der einzelnen Men-

schen orientiert.
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Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass es sich bei dem Umgang alter Menschen mit
der Erkrankung AMD um einen Adaptionsprozess im Kontext des Altwerdens zu handeln
scheint, das Hauptaugenmerk der Anpassung legen die Betroffenen auf das Altern. Die
trockene Form der AMD lésst sich nicht in Stadien teilen und ist durch einen unmerkli-
chen, langsamen und sukzessiven Verlauf gekennzeichnet. Die feuchte Form der AMD
lasst sich durch die plotzliche Sehreduktion eher mit einem Krankheitsverlauf (Corbin &
Strauss, 2008) oder auch einer Gesundheits-Krankheits-Transition (Chick & Meleis,
2010) im Kontext des Alterns vergleichen. Die Besonderheiten dieser Lebensphase, die
Rolle(n) eines alten Menschen, und die grofie Heterogenitdt im Lebensabschnitt Alter
miissen ebenso wie die individuellen Lebenssituationen und verschiedenen Umgénge mit
der Erkrankung stets als wesentlicher Teil der Betrachtungsweise sowie Erhebung, Pla-

nung und Intervention durch professionell Pflegende beachtet werden.

5.2 Aus einem anderen Blickwinkel betrachten: Der

Lebensabschnitt Alter

Da die Ergebnisse der vorliegenden Studie aufzeigen, dass die alten AMD-Betroffenen das
Hauptaugenmerk ihrer Strategien darauf richten, "so gut zu leben, wie es geht", indem sie
zufrieden, aktiv und zuhause sein kénnen in den Vordergrund riicken, wird die Lebens-
phase Alter hinsichtlich Zufriedenheit und Wohlbefinden in diesem Lebensabschnitt be-
leuchtet sowie der Frage nachgegangen, welche Bedeutung die aktuellen Konzepte des

aktiven, produktiven und erfolgreichen fiir die Lebenssituation alter Menschen besitzt.

5.2.1 "Jetzt lebe ich und jetzt ist es so und jetzt bin ich zufrieden" -
Zufriedenheit und Wohlbefinden im Lebensabschnitt Alter

Der Grofiteil der Teilnehmenden der Studie zum Umgang mit der chronischen altersasso-
ziierten Augenerkrankung AMD lebte selbststdndig alleine zu Hause, hatte mehr oder
weniger Unterstiitzung durch andere sowie war meist von mehreren Erkrankungen be-

troffenen und erlebte eine Vielzahl an Herausforderungen durch kérperliche und/oder
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kognitiv relevante Einschrankungen. Ungeachtet dessen erzéhlten die AMD-Betroffenen
schlielich, eine Zufriedenheit mit ihrem Leben zu verspiiren und erkldren nach allem
ihre Strategien darauf zu richten, "so gut zu leben, wie es geht" Die knappe Darstellung
der alten AMD-Betroffenen, was fiir sie ein gutes Leben und Wohlbefinden ausmacht:
zuhause sein, zufrieden sein und aktiv sein zu koénnen. Diese Tatséchlichkeit, trotz Ein-
schrankungen und teilweise strapazierender Herausforderungen, mit dem eigenen Leben
zufrieden zu sein und sich wohl zu fihlen, mag einem bei der ersten Auseinandersetzung
mit dieser Thematik widerspriichlich erscheinen, ist jedoch bereits als Paradox des sub-
jektiven Wohlbefindens Gegenstand der gerontologischen Forschung und in jeder Hinsicht
wertvoll, den Lebensabschnitt Alter mit all seinen Facetten aus diesem Blickwinkel zu

betrachten (Staudinger, 2000).

Die Forschung rund um Wohlbefinden hat eine Jahrzehnte lange Tradition, v. a. in den
Disziplinen wie Psychologie, Medizin und den Sozialwissenschaften. Der Begriff Wohlbe-
finden im Zusammenhang mit Alter(n) wird hauptséchlich im Kontext von Gesundheit
und Krankheit sowie erfolgreichem Altern diskutiert. Gesundheit, Krankheit und funkti-
onelle Einbuflen in ihren unterschiedlichen Dimensionen sind wesentliche Bestandteile des
spateren Lebensabschnitts, wirken sich mehr oder weniger auf die Selbststéndigkeit, Ab-
héngigkeit sowie die Kompetenzen betroffener alterer und alter Menschen aus, und ste-
hen aus diesem Grund in bedeutsamen Zusammenhang zum Wohlbefinden (Backes &
Clemens, 2008). Die Thematik des subjektiven Wohlbefindens (SWB) weist eine sehr um-
fassende und theoretische sowie empirische Literatur auf (Diener, 1984; Diener, Suh,
Lucas, & Smith, 1999). Der psychologische Ansatz legt seinen Schwerpunkt auf die Pro-
zesse, die kognitiven und emotionalen Erfahrungen zur Beurteilung des eigenen Lebens,
durch die Bewertungen der Lebenszufriedenheit und des Wohlbefindens zustande kom-
men. SWB betreffend werden viele Begriffe synonym verwendet, wie Lebenszufriedenheit,
Gliick, positive Lebenshaltung, etc., da es keine klare Definition von SWB gibt (Thomae,
1991). Einigkeit besteht darin, dass Wohlbefinden subjektiv ist und sich im Gegensatz
zum Konzept der Lebensqualitit durch das Erleben der Person auszeichnet. Demnach

findet weiter der Begriff Wohlbefinden nach der Argumentation Perrig-Chiellos (1997)
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Gebrauch, denn ihrer Ansicht nach ist der Begriff SBW "tautologisch, da ja jede Befind-
lichkeit subjektiven Charakter hat" (S. 115). Zu Zufriedenheit unterscheidet sich Wohlbe-
finden darin, dass diese in kognitiven Ansétzen als abhéngige Variable von Abwagungs-
und Erlebnisverarbeitungsprozessen gebraucht wird und sich auf verschiedene Doménen,
wie bspw. Zufriedenheit mit der Wohnsituation oder dem sozialen Netzwerk, bezieht

(Thomae, 1991).

Forschungsergebnisse zu Wohlbefinden im Lebensabschnitt Alter zeigen nahezu einheit-
lich auf, dass psychisches und soziales Wohlbefinden iiber das Alter hinweg stabil bleiben.
Das hohe Alter allerdings zeigt dem Wohlbefinden jedoch seine Grenzen auf (Smith et al.
1996). Bis zu einem Alter von 65 Jahren konnte kein Zusammenhang zwischen Wohlbe-
finden und Alter hergestellt werden, zwischen 75 und 100 Jahren korrelieren diese zwei
Faktoren leicht negativ (Smith, Fleeson, Geiselmann, Settersten Jr., & Kunzmann,

2010).

Zusammenfassend lésst sich hinsichtlich des physischen Wohlbefindens und dem objekti-
ven Gesundheitszustand mit zunehmendem Alter ein Abwértstrend verzeichnen. Das
psychische und soziale Wohlbefinden (u. a. Kontaktzufriedenheit, finanzielle Zufrieden-
heit, Zufriedenheit mit der Wohnsituation) jedoch zeigen keine signifikanten alterskorre-
lierten Verdnderungen. Menschen im spéateren Lebensabschnitt besitzen demnach die
Stérke, trotz physischer und kognitiv relevanter Einbuflen hohes Wohlbefinden zu besit-
zen, namlich die Fahigkeit, sich durch selbstbezogene Regulationsprozesse den Lebensum-
standen anzupassen. Als Hinweis darauf kann man den mit zunehmendem Alter immer
geringer werdenden Zusammenhang zwischen objektivem und subjektivem Gesundheits-

zustand verstehen (Backes & Clemens, 2008).

Das Wohlbefinden-Paradox umschreibt in diesem Zusammenhang, dass widrige Umstén-
de, wie gesundheitliche oder finanzielle Beeintriachtigungen, im Durchschnitt, vorausge-
setzt sind existentielle Mindestanforderungen, kaum Einfluss auf die Bewertungen des
Wohlbefindens der Betroffenen haben. Die Tendenz geht in die Richtung, sich selbst bes-

ser einzuschétzen als andere. Demzufolge findet nach kritischen Lebensereignissen ein
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Adaptionsprozess zur Regulierung des Wohlbefindens statt, der in Abhéngigkeit von der
Art des Ereignisses schneller oder langsamer verlduft, und sich daher eine komplexe Re-

gulationsdynamik abzuspielen scheint (Staudinger, 2000).

Vergleichen spielt ebenso, wie in Kapitel 4.6.2 beschrieben, bei Urteils- und Bewertungs-
prozessen und somit auch bei der Bewertung des Wohlbefindens eine zentrale Rolle. Wie
bereits erwahnt, nutzen Menschen kognitive als auch emotionale Erfahrungen, um ihr
Leben zu beurteilen. Smith et al. (2010) identifizierten in der Berliner Altersstudie die
Einschatzung der subjektiven Gesundheit als starksten Pradikator fiir Wohlbefinden im
Alter. Die Autorinnen und Autoren legen das Hauptaugenmerk ihrer Studie auf die sub-
jektive Wahrnehmung und Bewertung des Individuums, Wohlbefinden wird anhand indi-
vidueller Lebensbeurteilungen und Gefiihlserlebnissen (positiv oder negativ) beschrieben.
Somit werden die Kriterien des Wohlbefindens durch die Personen selbst definiert. Ob-
jektive Gegebenheiten spielen insofern eine Rolle, als diese subjektiv beurteilt werden und

der objektive Status dieser subjektiven Einschétzung gleichkommen sollte.

Verdnderungen und Anpassungen des Anspruchniveaus dienen genauso der Regulation
des Wohlbefindens, der Standard zur Beurteilung von Leistungen und Zustdnden wird
modifiziert. Vergleichs- und Anpassungsprozesse stehen miteinander in Beziehung, indem
soziale und temporale Vergleiche das Anspruchsniveau eines Menschen beeinflussen, wel-
ches wiederum die Diskrepanz zwischen dem tatsdchlich Erreichten und dem Wohlbefin-
den bestimmt. Besonders bedeutsam in diesem Zusammenhang ist die Prioritdtensetzung,
die Auswahl und Verfolgung von Zielen, auf die sich das Anspruchsniveau bezieht, und

ob diese als selbstbestimmt empfunden werden (Staudinger, 2000).

Auch im Umgang mit der Augenerkrankung AMD und dem einhergehenden progredien-
ten Sehverlust nutzen die Betroffenen ihre subjektiven Wahrnehmungen und Bewertun-
gen, um ihre aktuelle Situation zu vergleichen und einzuschétzen. Die eigene Gesundheit,
chronische Erkrankungen sowie korperliche und kognitiv relevante Einschrénkungen wer-
den subjektiv bewertet und aus einem anderen Blickwinkel betrachtet, namlich dem eines

alten Menschen: Sie sind Folge des Alterns, normal und daher zu erwarten. Diese Ansicht
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wird beeinflusst von den Altersbildern und den kognitiven sowie emotionalen Erfahrun-
gen der Teilnehmenden. Sie scheinen, auch im Vergleich mit den jlingeren Befragten,
nicht mehr den gleichen Anspruch an ihre Gesundheit und ihre Fahigkeiten zu haben,
wie in fritheren Jahren. Demnach sei die Diskrepanz zwischen Ziel /Anspruchsniveau und
dem tatséchlich Erreichten nicht zu grof. Die Betroffenen halten ihre Aktivitdt aufrecht,
solange sie es konnen, um schliellich Strategien zu entwickeln, diese Aktivitdt entweder
zu unterlassen oder eine Moglichkeit zu finden, diese anders durchzufiihren. Folglich sen-
ken sie den Anspruch an ihre Féhigkeiten bzw. passen diesen an, um ihr Wohlbefinden
zu erhalten. Schliellich bestimmen die Teilnehmenden die Kriterien des Wohlbefindens

selbst: zuhause sein, zufrieden sein und aktiv sein.

5.2.2 Aktives, produktives und erfolgreiches Altern: Aktuelle Konzepte

zur Erhaltung des Wohlbefindens in diesem Lebensabschnitt?

Im Vordergrund der Handlungen und Interaktionen der Teilnehmerinnen und Teilnehmer
der Studie steht die Aufrechterhaltung ihres Wohlbefindens zu erzielen, indem sie sich zu
Hause fiithlen, in den eigenen vier Wanden wie im Wohnheim fiir Seniorinnen und Senio-
ren, sowie aktiv sein konnen, in der Weise, in der sie es wollen. Z. B. den eigenen Haus-
halt erledigen zu kénnen, den Bruder zu besuchen, um Karten zu spielen oder eine Stun-
de Gymnastik am Tag zu betreiben. So unterschiedlich die Menschen sind, derart indivi-

duell sind ihre Vorstellungen von Aktivitét.

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie berichten trotz ihrer Einschrénkungen
und den Herausforderungen des Alltags, mit ihrem Leben zufrieden zu sein und sich wohl
zu fithlen. Aus der Perspektive der AMD-Betroffenen, der des alten Menschen, gehéren
Verluste und Einschrinkungen zur Normalitit des Alternsprozesses. Sich wohl zu fithlen
und Zufriedenheit mit der Lebenssituation, scheinen Teile des Adaptionsprozess zu sein,
sich durch selbstbezogene Regulationsprozesse den Lebensumstinden anzupassen. Die
Kompetenz, trotz physischer und kognitiv relevanter Einbuflen, eine hohe Lebenszufrie-

denheit zu besitzen, scheint eine Moglichkeit zu sein, den Lebensabschnitt Alter mit
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Wohlbefinden und Zufriedenheit zu bestreiten. Demnach haben die alten AMD-

Betroffenen Wohlbefinden als Ziel des Konzeptes des erfolgreichen Alterns erfiillt.

Gesundheit ist ebenso ein stark umworbenes Ziel, um Wohlbefinden im Alter zu erhalten.
In Anbetracht dessen, dass Diskrepanzen zwischen Zielen, auf die sich das Anspruchsni-
veau eines Individuums bezieht, eine Rolle beziiglich des Wohlbefindens spielen, stellt
sich die Frage, ob von auflen bestimmte Ziele, wie die des erfolgreichen Alterns, dazu
fihren konnen, das Wohlbefinden zu beeintrachtigen, wenn diese von alteren und alten

Menschen nicht erreicht werden konnen.

Indes ist der Ansatz des erfolgreichen Alterns per se nichts Schlechtes, nichtsdestoweni-
ger ist das Konzept allgemein, und die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie
betreffend, wertvoll, ndher zu beleuchten. Der Begriff des erfolgreichen Alterns némlich
bietet bei genauerer Betrachtung schon allein aufgrund seiner sprachlichen Konnotation
viel Raum fir Kritik, ist Erfolg "in der Grundbedeutung des Wortes ein durch Bemiihung
erzieltes positives FErgebnis, ein Effekt wvorausgegangener Tdtigkeit bzw. Aktivitat
(Schroeter, 2009, S. 363)". Sowohl wissenschaftlich als auch in praxi wertfrei mit dem
Begriff umzugehen scheint nahezu unmoglich. Erfolg impliziert ein erstrebenswertes Ziel,
das auch erreicht werden sollte. In diesem Kontext jedoch stellt sich einerseits die Frage,
welche Bedeutung Erfolg im Alternsprozess besitzt und anderseits, was es bedeutet, er-

folglos zu altern.

Die heutige Aktivgesellschaft hat hinsichtlich Erfolg und Aktivitdt im Lebensabschnitt
Alter ein aktuelles alterspolitisches Konzept, das diese Lebensphase als aktiv und pro-
duktiv propagiert (World Health Organization, 2002). Im Jahre 2012 z. B. wurde mit
Beschluss des Européischen Parlamentes und des Rates zum , Européischen Jahr fiir Ak-
tives Altern und Solidaritat zwischen den Generationen" ausgerufen (Européische Union,
2011). Als oppositionelle Konzepte zum Defizitmodell des Alterns wurden jene des akti-
ven, produktiven und erfolgreichen Alterns in die wissenschaftliche Diskussion eingefiihrt
und entwickelten sich zu einer meinungsbildenden Anschauung des Lebensabschnitts

Alter (Schroeter, 2009; van Dyk, 2007). Physisches und psychisches Wohlbefinden und
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(Lebens-)Zufriedenheit werden als Kriterium gelungener Lebensanpassung in Forschungs-

arbeiten mit dem Aspekt auf erfolgreiches Altern gebraucht (Lehr, 1989).

Aus der gerontologischen Aktivitdtsthese entwickelte sich u. a. das (sozial)psychologische
Konzept des kompetenten bzw. erfolgreichen Alterns, dessen Hauptaugenmerk auf der
(aktiven) Kompensation von Verédnderungen und Verlusten durch das Altern liegt . Die
altersbedingten Veranderungen sollen kompetent bewéltigt werden, weniger wird in die-
sem Konzept an einem Aktivitatsideal und -kontinuum der mittleren Lebensphase fest-
gehalten. Erfolgreich zu altern bedeutet in diesem Zusammenhang, die grundlegende Fa-
higkeit zu besitzen, auf Herausforderungen des Selbst, der Umwelt und des eigenen Kor-
pers angemessen und flexibel zu reagieren. Durch Optimierung durch Selektion und
Kompensation wird kompetentes und erfolgreiches Altern moglich, indem der Fokus auf
Bereiche mit hoher Prioritat gelegt wird und nicht mehr mogliche Verhaltensweisen aus-

geglichen werden (Baltes & Baltes, 1989a, 1989b; van Dyk, 2007).

Der jedoch am meisten verbreitete Ansatz ist das gebrauchliche, biomedizinische Modell
des erfolgreichen Alterns von Rowe und Kahn (1997), das zwischen gewohnlichem und
erfolgreichem Altern unterscheidet. Gewdhnlich zu altern bedeutet in diesem Kontext,
der normalen Verminderung der physischen, sozialen und kognitiven Fahigkeiten ausge-
setzt zu sein, die durch extrinsische Faktoren verstiarkt werden. Erfolgreich altern steht
in Zusammenhang mit der Minimalisierung funktioneller Einbuflen, indem altersbedingte
physische und kognitive Verluste reduziert werden oder erst gar nicht entstehen und
extrinsische Gegebenheiten keine oder eine positive Rolle einnehmen. Die Autoren defi-

nieren erfolgreiches Altern durch das Erreichen dreier Komponenten:

1. geringes Risiko einer Erkrankung und krankheitsbedingter Behinderung
2. hohes kognitives und korperliches Funktionsvermogen

3. aktive Anteilnahme am (sozialen) Leben
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Abbildung 23: Die drei Komponenten des

HIGH COGNITIVE
AND PHYSICAL
FUNCTION

Modells des erfolgreichen Alterns nach Ro-

we & Kahn (Quelle: Rowe & Kahn, 1997)

Das Modell zeigt auf, dass alle drei Komponenten miteinander verbunden und in einer
gewissen Art und Weise hierarchisch sind. Rowe und Kahn (1997) betonen zwar, dass
erfolgreiches Altern nicht nur die Abwesenheit von Krankheit ist und das Konzept durch
alle drei Komponenten erfiillt sein kann, nennen jedoch Krankheitsfreiheit als wichtigsten
Part und tibersehen hierbei die Tatsache, dass der Lebensabschnitt Alter ohne Krankheit

fiir die meisten Menschen unrealistisch ist (Bowling & Dieppe, 2005).

Korperliche und kognitive Leistungsfahigkeit werden als Potential fiir Aktivitdt betrach-
tet und zeigen auf, was eine Person in der Lage wére zu tun und nicht, was sie aktuell
tut. Erfolgreiches Altern wiirde iiber Potential hinausgehen und Aktivitdt beinhalten.
Zwischenmenschliche Beziehungen und produktive Aktivitdt stehen im Mittelpunkt im
Zusammenhang mit der aktiven Anteilnahme am sozialen Leben. Wahrend das Aufrecht-
erhalten zwischenmenschlicher Beziehungen aus Kontakt zu anderen Menschen, Informa-
tionsaustausch, emotionaler Unterstiitzung und direkter Assistenz besteht, sind jene Ak-
tivitaten produktiv, die als sozial wertvoll betrachtet werden, ungeachtet dessen, ob diese
vergiitet werden oder nicht. Demnach ist Aktivitdt im Alter, die zum Erfolg fiithrt, ein-
bringlich sowie niitzlich und verfolgt die Kontinuitdt sozialer Beziehungen (Rowe &

Kahn, 1997). Folglich werden Erfordernisse dargestellt, denen die AMD-Betroffenen der
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Studie nicht nachgekommen sind bzw. nicht entsprechen konnten, und die fiir Hochaltri-

ge schwer zu erfiillen sind.

Das Konzept der Aktivitdt im Alter jedoch diente eigentlich als ein "Gegengift' zu den
pessimistischen stereotypischen Bildern des Verfalls und der Abhéngigkeit dieser Lebens-
phase und entwickelte sich aus der These der Gerontologie, man miisse sich aktiv an das
Alter anpassen (Katz, 2000). Aktivitdt ist indessen das Ideal der modernen Gerontologie
sowie der Gesundheitsprofessionen, der Ansatz des Active Ageing hat Aktivitdt und
Wohlbefinden mittlerweile so eng miteinander verwoben, "[...] that questioning it within
gerontological circles would be considered unprofessional, if not heretical” (Katz, 2000, S.
135). Dennoch fithrte die Verbreitung des Active Ageings dazu, dass die Konzeptionen
mit dem alltagssprachlich positiv besetzen Begriff des aktiven und erfolgreichen Alterns
an Schérfe verloren und diese 'durch ihre Offenheit Differenzen unter dem Schein von
Aquivalenz vereinen kénnen (van Dyk, 2007, S. 100). " Insofern hat die Ansicht des akti-
ven, erfolgreichen und produktiven Alterns einen moralischen Stellwert eingenommen,
der das Alltagsverstédndnis von der Vorstellung, wie man zu altern hat, pragt (van Dyk,

2007).

Aktivitdt, Gesundheit und Unabhéngigkeit in der Lebensphase Alter sind demnach in
gesellschaftliche Normen eingebettet, die ein Ideal des Alterns entstehen lassen und/oder
propagieren, mit Frfolg zu altern. Problematisch ist hierbei zusétzlich, dass bei den
Rahmenbedingungen und Vorschligen des aktiven und produktiven Alterns die "Norm
des weiffen Mittelschichtmannes (van Dyk, 2007, S. 103)" zum Kriterium des erfolgrei-
chen Alterns erklart wird, das nicht fiir jeden Menschen erreichbar ist. Aktivitdt sowie
Produktivitat im Alter bekommen dadurch nicht nur eine normative Komponente, son-
dern laufen zusétzlich Gefahr, das aktive und produktive Altern, dessen positive Bezugs-
grofle der mittlere Lebensabschnitt darstellt, nicht aufzuwerten, sondern den nicht mehr
produktiven Lebensabschnitt mittelbar als ohne Nutzen zu tibersehen. Die Aktivitatsthe-
se kann sich schliefllich ungiinstig auf vulnerable alte Menschen auswirken, wie Frauen

oder Angehorige einer Minderheitengruppe (Katz, 2000; Schroeter, 2009; van Dyk, 2007).
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Der Lebensabschnitt der Hochaltrigkeit, in dem sich die AMD-Betroffenen der Studie

befinden, ist daher von diesem Urteil besonders betroffen.

Um das Wohlbefinden alter Menschen zu erhalten, besonders jener, die bereits von einer
Erkrankung und/oder korperlichen und/oder kognitiv relevanten Einschrankungen be-
troffenen sind, wére es forderlich, Ziele zu formulieren, deren Erreichen realistisch und
erfiillbar sind. Das weiterhin in den Gesundheitsprofessionen verbreitete Modell des er-
folgreichen Alterns nach Rowe und Kahn (1997) sowie die aktuellen alterspolitischen
Konzepte samt ihrer Zielsetzungen koénnten sich hinderlich auf den Umgang mit dem
Alternsprozess und hemmend auf das Wohlbefinden alter kranker Menschen mit oder

ohne Behinderung auswirken.

Dariiber hinaus berichten Strawbridge, Wallhagen, und Cohen (2002), dass der Prozent-
satz der Befragten zwischen 65 und 99 Jahren, die von sich selbst behaupteten, erfolg-
reich zu altern, trotz chronischer Erkrankung und funktioneller Einbuflen, bei 50 Prozent
lag. Im Vergleich dazu entsprachen nur 18,8 Prozent den Kriterien des erfolgreichen Al-
terns nach Rowe und Kahns (1997). Auf der anderen Seite vermerkten Personen, die den
beschrieben Kriterien entsprechen wiirden, nicht erfolgreich zu altern. Diese Ergebnisse
sollen jedoch nicht heiflen, dass Gesundheit und kérperliches und kognitives Funktions-
vermogen nicht bedeutend fiir das Wohlbefinden alter Menschen sind, sondern dass das
Wohlbefinden im Alter eine komplexe, subjektive und individuelle Thematik darstellt,
die uber die Diskussion der simplen normativen Bewertung erfolgreiches oder erfolgloses

Altern hinausgeht und weiterer Forschung in diesem Bereich bedarf.

5.3 Implikationen fiir die Pflegepraxis

Aus den Ergebnissen der Studie zum Umgang mit chronischer altersassoziierter Erkran-
kung anhand des Beispiels der Augenerkrankung AMD und des damit verbundenen Seh-
verlusts, lasst sich schlielen, dass chronisch kranke Menschen, die sich im Alternsprozess

befinden, im Vergleich zu chronisch Kranken in jlingeren Lebensabschnitten oder Gleich-
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altrigen, die von keiner chronischen Erkrankungen mit einschneidenden Folgen betroffen
sind, keine besondere Art und Weise der Pflege bendtigen, da diese sich grundsétzlich am
Leben der einzelnen Menschen orientieren sollte. Die Pflegeplanung muss sich an die
stetig wandelnden Bediirfnisse chronisch kranker Menschen jeden Lebensabschnittes an-
passen und eine flexible Einschéitzung erméglichen (Grypdonck, 2005). Ferner jedoch
muss die grofle Heterogenitat dieses Lebensabschnittes hervorgehoben werden sowie die
vielen verschiedenen individuellen Lebenssituation der Betroffenen und deren unter-

schiedliche Herangehensweise, mit einer Erkrankung umzugehen.

Breit zusammenfassend ldsst sich schlussfolgern, dass sich Adaption an chronische
Krankheit im Allgemeinen, also auch im Lebensabschnitt Alter speziell, durch Kontrolle,
Verminderung der Anstrengungen durch neue Herausforderungen sowie die Verbalisie-
rung der Annahme der Situation, schliellich férderlich auf das Wohlbefinden der betrof-
fenen Personen und deren Angehérige auswirkt (Corbin & Strauss, 2008; Grypdonck,

2005; Roy & Andrews, 1991; Schumacher et al., 2010).

Der Umgang mit chronischer Krankheit und die Anpassung daran, sind Arbeit im Alltag,
an der Krankheit und an der eigenen Biographie, an der neben dem erkrankten Men-
schen dessen Angehorige sowie professionelle Akteurinnen und Akteure beteiligt sind
(Corbin & Strauss, 2008). Das Alter(n) ist ein Prozess und eine Lebensphase, in der ver-
mehrt bestimmte Transitionen (Chick & Meleis, 2010) ausgelost werden, die sich iiberla-
gern und sich auf die betroffene Person als adaptives System (Roy & Andrews, 1991) in
all seinen Dimensionen auswirken konnen. Ein fiktives Beispiel hierfiir wéire eine alte
Frau, deren AMD soweit fortgeschritten war, dass sie auf ihren Ehemann angewiesen
war, um mit ihm in den eigenen vier Wanden zu leben. Nach dem unerwarteten Tod des
Ehemanns, kdmpft sie, um weiterhin selbststéndig zu Hause leben zu kénnen. Thre Kin-
der unterstiitzen die Frau so gut sie konnen, sind jedoch berufstitig und kénnen der
Frau nicht immer Hilfestellung leisten, der Freundes- und Bekanntenkreis ist dazu eben-
so nicht in der Lage. Schliefflich trifft die Familie gemeinsam die Entscheidung, dass die

AMD-Betroffene in eine betreute Wohneinrichtung zieht. Die Entscheidung wird von
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allen als verniinftig angesehen, die Tochter ringt jedoch mit ihrem schlechten Gewissen
wegen des Gefiihls, nicht fiir ihre Mutter da sein zu koénnen, und die alte Frau muss sich

als Bewohnerin in eine neue Umgebung integrieren.

Neben der Erhebung der neuen Herausforderungen des Alltags der Betroffenen in allen
Bereichen des téglichen Lebens, um Probleme zu lésen bzw. frithzeitig zu erkennen sowie
zu vermeiden und schliellich die Autonomie zu erhalten, ist die Arbeit an der eigenen
Biographie von zentraler Bedeutung. Die eigene Krankheit im Kontext der eigenen Le-
bensgeschichte zu betrachten und zu verstehen, ermoglicht diese zum Teil des gegenwér-
tigen Lebens zu machen und eine neue Selbstkonzeption im Lichte der Krankheit und des
Alterns zu entwerfen. Dadurch kann die Erhaltung von Kontinuitit der Identitdt des
alten kranken Menschen und seiner Beziehungen geférdert und eine Moglichkeit genutzt
werden, um sinnstiftende Aktivitdten fir die betroffene Person neu zu definieren. Die
Festlegung von realistisch erreichbaren Zielen und Prioritaten, das Gefiihl der Kontrolle
iiber das eigene Leben, und das Einfinden und Annehmen der neuen Rolle, tragt ebenso
positiv zur Anpassung bei (Corbin & Strauss, 2008; Grypdonck, 2005; Roy & Andrews,

1991; Schumacher et al., 2010).

AMD betreffend ist rechtzeitiges Erkennen erster Symptome durch den Amsler-Gitter-
Test unkompliziert und an jedem Ort durchfithrbar, eine frithzeitige Aufklarung und Be-
ratung daher eine Mdoglichkeit. Wissen iiber Verlauf und Symptomatik der AMD sowie
Unterstiitzungsmoglichkeiten in all ihren Dimensionen, kann Betroffenen eine ausrei-
chende Vorbereitung fiir diesen Lebensabschnitt verschaffen.

Neben der professionellen Pflege ist es weiter die Aufgabe der Augenérztinnen und -arzte,
Hausérztinnen und -arzte, Optikerinnen und Optiker sowie Beratungseinrichtungen fiir
Menschen mit Seheinschriankungen durch enge Zusammenarbeit, der betroffenen Person
die bestmdgliche Versorgung zu ermdglichen, um die Selbststdndigkeit in den eigenen

vier Wanden moglichst lange aufrechtzuerhalten.

Das Wissen rund um Seheinschrinkungen im Lebensabschnitt Alter sollte, vor allem im

Bereich der gerontologischen Pflege, Bestandteil des Curriculums der Pflegeausbildung an
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Universitdten und Fachhochschulen sein sowie in weiterfiihrende Kurse aufgenommen
werden. Orr (2001) fasst die Kernelemente eines solchen Lehrplans zusammen. Sich in

Ausbildung befindende zukiinftige professionell Pflegende sollen

e {iber demographische Fakten zu Alter und Sehverlust Bescheid wissen. Dies um-
fasst die Anzahl der von einer Sehbeeintrachtigung im Alter betroffenen Personen
in Osterreich, welche Gruppen einem erhéhten Risiko ausgesetzt sind sowie wel-
che Moglichkeiten der Beratung und Unterstiitzung vorhanden sind.

e die héufigsten altersbedingten Verdnderungen des menschlichen Auges und die
daraus resultierenden Folgen kennen. Darunter fallen die Erkrankungen AMD,
Glaukom, diabetische Retinopathie sowie die komplizierte Katarakt.

® {iber ein Grundwissen iiber den Einfluss der Umgebung auf das Sehen betroffener
Personen verfiigen. Dieses beinhaltet u. a. das Vermeiden und die Reduktion von
Blendung, das richtige Einsetzen von Licht und unterschiedlichen Lichtquellen in
der Umgebung sowie einen Uberblick iiber die géingigsten optischen und nicht-
optischen Hilfsmittel zu haben. Moglichkeiten, Wohnungen von betroffenen Men-
schen sowie stationédre Einrichtung barrierefrei zu gestalten, sollen erfahren wer-
den.

e die psychosozialen Komponenten der Sehverminderung der alten Menschen und
ihrer Angehorigen kennen.

e den alten Menschen einen rechtzeitigen Zugang zu Rehabilitationsmoglichkeiten

verschaffen.

Um allgemein alten Menschen mit einer Sehbeeintrichtigung den Zugang zu Beratungs-
zentren und Rehabilitation zu erleichtern, sollen so viele Mitglieder des Gesundheitssys-
tems wie moglich sowie die Offentlichkeit iiber diese wichtige Thematik informiert wer-
den (Orr, 2001). Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer des Vorprojekts zur Lebensquali-
tdt und zu den Lebensbedingungen von &lteren Menschen mit einer Sehbehinderung von
Seifert und Schelling (2014) der Universitdt Zurich wiinschten 'eine Sensibilisierung bei

baulichen und stadtplanerischen Entscheidungen.” (S. 36) Eine barrierefreie Stadt, von
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der nicht nur Sehschwache, sondern auch alte Menschen allgemein profitieren wiirden,
sollte bspw. durch Markierungen an 6ffentlichen Treppen und Bahnhoéfen oder Orientie-
rungshelfer und Tongeber bei Fufigéngerampeln uvm. moglich werden. Grundsatzlich
wiinschten sich die Befragten des Projektes mehr Aufmerksamkeit der Offentlichkeit hin-
sichtlich Sehbehinderung im Alltag sowie im Straflenverkehr und schlugen vor, dieses
Thema in den Schulunterricht zu integrieren und TV-Werbung zur Sensibilisierung von

Barrierefreiheit und Sehbehinderung zu schalten (Seifert & Schelling, 2014).

5.4 Limitationen der Studie und weiterer Ausblick auf

Forschung

Die Grenzen der Studie zu chronischen altersassoziierten Erkrankungen am Beispiel der
AMD lassen sich insofern aufzeigen, als in ein bis zweistiindigen Interviews nur ein klei-
ner Teil der Lebenssituation und Geschichte der Erzéhlenden thematisiert und bespro-
chen werden kann. Weiters besteht die Moglichkeit eines Selektionsbias, da der Grofiteil
der Teilnehmenden Frauen waren. Zwar sind im Lebensabschnitt 804+ mehr Frauen als
Ménner vertreten, die Teilnehmerinnen dieser Arbeit sind jedoch leicht iberreprasentiert.
Ahnliches gilt fiir Migrantinnen und Migranten, die von AMD betroffen sind, die zwar
ebenso interviewt wurden, deren Perspektive aber eventuell nochmals genauerer Betrach-

tung bedarf.

Ferner lassen sich die Ergebnisse der Studie nicht generalisieren. Das Ziel der Studie al-
lerdings war die Reprasentativitit der Konzepte in ihren variierenden Formen und weni-
ger die Représentation einer gesamten Population, auf die man generalisieren mochte

(Strauss & Corbin, 1996; Truschkat et al., 2011).

Zukiinftige Studien zu chronischen Erkrankungen im Lebensabschnitt Alter kénnen das
vorgestellte erste theoretische Modell in anderen Kontexten diskutieren und erweitern
sowie der wichtigen Frage nachgehen, wie alte Menschen mit anderen chronischen alters-

assoziierten Erkrankungen umgehen und welche Unterschiede und Ahnlichkeiten es zwi-
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schen altersbedingten und mitgealterten chronischen Erkrankungen in der Lebensphase
Alter es gibt. Ein weiterer Schwerpunkt in diesem Zusammenhang kann auf die komplexe
Thematik des Wohlbefindens im Alter gelegt und ndher auf die Frage eingegangen wer-
den, was fur (chronisch kranke) alte Menschen Wohlbefinden bedeutet, welche Méglich-
keiten es gibt, dieses sowohl zu erhalten als auch zu foérdern, und wie diese selbst gesun-

des, aktives und gliickliches Altern definieren wiirden.
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7 Anhang

7.1 Zusammenfassung

Fragestellung und Hintergrund

Die altersbedingte Makuladegeneration (AMD) ist eine chronische Augenerkrankung, die
zu einer progredienten Sehreduktion fithrt und kann als chronische altersassoziierte Er-

krankung bezeichnet werden.

Im spéteren Lebensabschnitt héufen sich chronische Erkrankungen, Altern ist jedoch
nicht gleichzusetzen mit Krankheit. Die Differenzierung zwischen Altern und Krankheit
hat eine erhebliche theoretische sowie praktische Bedeutung. In der Pflegewissenschaft ist
v. a. der Umgang mit chronischen Erkrankungen zentral, der Lebensabschnitt der Betrof-

fenen spielt in diesem Zusammenhang eine untergeordnete Rolle.
Ziel

Das Ziel dieser Arbeit ist, die Frage zu klaren, ob chronische altersassoziierte Erkrankun-
gen im spéteren Lebensabschnitt, am Beispiel der AMD, und deren Auswirkungen im
Alltag von den Betroffenen als Folge einer chronischen Erkrankung oder als Folge des

Alterns betrachtet werden.
Methode

Mit 20 Personen, hauptsidchlich von AMD betroffene Personen, die 80 Jahre und &lter
waren, wurden Interviews mit narrativem Ansatz gefithrt. Die Datensammlung sowie die

Analyse erfolgten mittels der Grounded-Theory-Methodologie (Strauss & Corbin, 1996).
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Ergebnisse

Die Analyse des Datenmaterials zeigt, dass Betroffene ihre Erkrankung und deren Folgen
im Alltag aus dem Blickwinkel eines alten Menschen betrachten: "Das ist das Alter’, ist
eine hiufige Aussage der Befragten. Korperliche und kognitive Einschrénkungen sowie
chronische Erkrankungen werden als normal und als Folge des Altwerdens betrachtet,
obwohl sie durchaus zu erheblichen Belastungen im Alltag fithren. Die Auseinanderset-
zung der alten Menschen mit Alter(n) und Krankheit ist beeinflusst von den verlustge-
pragten Altersbildern dieser Generation und den eigenen Erfahrungen mit Alter(n) und
Krankheit. Der Umgang mit chronischer Erkrankung alter Menschen unterscheidet sich
dadurch von jenem in jiingeren Lebensabschnitten. Plotzlicher oder langsamer Sehverlust
ziehen unterschiedliches Handeln nach sich. Von AMD betroffene Menschen richten ihre
Strategien und Handlungen darauf "so gut zu leben, wie es geht" das bedeutet fiir sie v.

a. sich zuhause zu fithlen sowie aktiv und zufrieden zu leben.

Diskussion

Die Arbeit schliefit mit einer kritischen Auseinandersetzung mit den zentralen pflegetheo-
retischen Bezugskonzepten zum Umgang mit chronischer Erkrankung im Zusammenhang
mit AMD und dem Lebensabschnitt Alter, Zufriedenheit und Wohlbefinden in dieser
Lebensphase sowie der aktuellen Diskussion um aktives, produktives und erfolgreiches

Altern und dessen Einfluss auf die Lebenssituation alter Menschen.
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7.2 Abstract

"Considering from another perspective"

The approach to chronic age-associated disease using the example of age-

related macular degeneration
Introduction

Age-related macular degeneration (AMD) is a chronic eye disease that leads to a progres-

sive reduction of vision and may be called a chronic age-associated disease.

In later life, chronic diseases occur more frequently, however, old age cannot be equated
with disease. In nursing science, above all the approach to chronic diseases is of central
importance, with the patients’ age playing a subordinate role in this connection. It is of
considerable theoretical and practical importance to differentiate between the aging proc-

ess and disease.
Aim of the study

The aim of this study is to clarify if chronic age-associated diseases in later life and their
impact on the daily lives of patients are viewed as a result of a chronic disease or as a

result of the aging process.
Methods

Narrative interviews were conducted with 20 persons, mostly patients with AMD over
the age of 80 years. The data were gathered and analysed using the Grounded-Theory-

Methodology (Strauss & Corbin, 1996).
Results

Patients consider their disease and its impact on daily life from the perspective of an old

person: “It’s old age,” they say. Physical and cognitive restrictions and chronic diseases
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are considered a result of the aging process even though they cause stresses and strains in
the patients’ everyday life. Therefore dealing with chronic disease of the elderly differs
from that in younger stages of life. If vision loss caused by AMD occurs suddenly, pa-
tients need to change and adjust their actions first before processing and adapting. Pa-
tients with slow vision loss start processing and adapting while changing and adjusting

their actions and attitudes. Strategies are geared towards “living as well as possible”.

Discussion

The thesis concludes with a critical discourse of the central concepts in nursing science in
matters of the approach to chronic age-associated disease relating to AMD and old age,
satisfaction and well-being in this period of life as well as the ongoing discussion about

active, productive and successful aging and its impact on the lives of the elderly.
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7.3 Informationsbrief

Informationsbrief zu einer Forschungsstudie

mit dem Titel:

Umgang mit altersbedingter Makuladegeneration

Sehr geehrte Damen und Herren!

Sie erhalten diesen Brief mit der Bitte um Teilnahme an einer For-
schungsstudie fiir eine Dissertation in der Pflegewissenschaft, da
Sie dlter als 65 Jahre alt sind und bei Ihnen eine altersbedingte Ma-
kuladegeneration (AMD) diagnostiziert wurde.

Mag. Dr. Hanna Mayer, Professorin fiir Pflegewissenschaft an der
Universitit Wien und Mag. Isabella Stelzer, Dissertantin an der
Universitit Wien, fiihren eine Studie iiber die allgemeinen Erfah-
rungen von Menschen, mit der Diagnose altersbedingter Makula-
degeneration, durch.

Bei Interesse an einer Teilnahme wiirden Sie an einem fiir Sie an-
genehmen Ort von Mag. Isabella Stelzer befragt werden. In diesem
Interview, das ungefihr ein bis zwei Stunden dauern wird, werden
Ihnen Fragen zu Ihren Erfahrungen im Zusammenhang mit der Er-
krankung AMD gestellt werden. Zudem interessiert uns, wie sich
diese Diagnose auf ihre Lebenssituation auswirkt. Wenn es Thnen
recht ist, wiirde diese Unterhaltung auf Tonband aufgenommen
werden, welches nach Beendigung der Studie vernichtet werden
wird — ansonsten wiirde Frau Stelzer sich detaillierte Notizen tiber
Ihre Aussagen machen.
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Zur Wahrung der Anonymitidt werden Ihre Aussagen mit einer
Kodenummer (z.B. Frau/Herr XY) gekennzeichnet, so dass keiner
auller den Forscherinnen nachvollziehen kann, was Sie uns erzihlt
haben. Ihr echter Name wird nirgends, auch nicht in Veroffentli-
chungen der Studienergebnisse, genannt werden. Alle Thre Anga-
ben wiirden nur in verallgemeinerter Form dargestellt werden. So
konnten Sie indirekt, d. h. auch wenn die Teilnahme Thnen nicht
unmittelbar nutzvoll erscheint, dazu beitragen, dass Pflegekrifte
und Personen anderer Gesundheitsberufe die Erfahrungen und die
Probleme von Menschen mit der Diagnose AMD in Zukunft noch
besser verstehen konnen. So konnen von AMD betroffene Men-
schen von Anfang an durch eine friihzeitige und gezielte Beglei-
tung bei deren Bewiltigung unterstiitzt werden.

Ihre Teilnahme an dieser Studie ist absolut freiwillig — das bedeu-
tet, IThre Teilnahme oder Nichtteilnahme wird keinerlei Auswir-
kungen auf Thre personliche Versorgungssituation haben.

Wenn Sie sich entscheiden, an dieser Studie nicht teilzunehmen,
wird keiner - auch nicht die Forscherinnen - davon erfahren.

Und wenn Sie sich zur Teilnahme entschlieBen, so werden nur die
Forscherinnen davon Bescheid wissen.

Im Falle einer Teilnahme haben Sie auBBerdem jederzeit die Mog-
lichkeit, einzelne Fragen, die Thnen unangenehm sind, nicht zu be-
antworten. Zudem konnen Sie zu jeder Zeit das Interview abbre-
chen oder entscheiden, doch nicht mehr an der Studie teilzuneh-
men.

Wenn Sie noch Fragen oder Bedenken beziiglich der Studie haben,
die Sie vor Ihrer Entscheidung noch abkldren mochten, konnen Sie
Frau Mag. Isabella Stelzer unter 0664/... anrufen.

Im Falle, dass Sie an dieser Studie teilnehmen wollen, dann konnen
Sie zur Kontaktaufnahme mit Frau Mag. Isabella Stelzer diese
entweder unter 0664/... anrufen oder das beigelegte, frankierte Ku-

vert benutzen.
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Fiir Ihre Uberlegung einer eventuellen Teilnahme an dieser Dip-
lomarbeit wollen wir uns schon ganz herzlich bedanken.

Mit freundlichen Grii3en
Isabella Stelzer
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7.4 Begleitschreiben des Augenarztes

Wien, im Oktober 2012

Sehr geehrte Patientin,
Sehr geehrter Patient,

Sie erhalten heute ein Schreiben von Frau Mag. Isabella Stelzer,
die im Rahmen ihres Doktorratstudiums der Pflegewissenschaften
an der Universitdt Wien ihre Dissertation tiber die Lebenssituation
von Personen, die von einer altersbedingten Makuladegeneration
betroffen sind, verfasst.

Ich habe mich von der Seriositét ihrer Arbeit iiberzeugen konnen
und glaube, dass die Ergebnisse und Erkenntnisse daraus fiir die
Pflegewissenschaften und auch allgemein sehr niitzlich sein wer-
den.

Deshalb bitte ich Sie als meine/n Patient/in darum, sich in Ruhe
das Begleitschreiben von Frau Mag. Isabella Stelzer durchzulesen.
Wenn Sie damit einverstanden sind und einer Befragung durch
Frau Mag. Stelzer zustimmen, wiirde sie sich freuen, wenn Sie ihr
die beiliegende Postkarte zuschicken oder bei ihr anrufen, um ei-
nen Termin zu vereinbaren.

Frau Mag. Stelzer kennt ihren Namen und ihre Adresse bisher noch
nicht. Thre Entscheidung an einer Befragung teilzunehmen ist also
vollig freiwillig.

Ich mochte auch klarstellen, dass ich bei dieser Aktion keinesfalls
die drztliche Schweigepflicht verletzen werde. Es ist nicht vorgese-
hen, dass meinerseits Information iiber Sie weitergegeben werden.

Sie konnen sich bei Fragen gerne an mich wenden.

Mit bestem Dank fiir Thre Aufmerksamkeit und Ihre Unterstiitzung
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7.5 Antwortkarte

iy . o, e
Institut fiir Pflegewissenschaft g i} m IverSI tat
TN n* Wlen

Ja, ich mochte gerne an der Studie
teilnehmen.

Name:

Bitte kontaktieren Sie mich unter folgender

Telefonnummer:

\ ag. Isabella Stelzer
[el.: 0664/...

isabella.stelzer@gmx.at
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7.6 Einverstandniserklarung
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UNIVERSITAT WIEN

INSTITUT FUR PFLEGEWISSENSCHAFTEN
FAKULTAT FUR SOZIALWISSENSCHAFTEN

EINVERSTANDNISERKLARUNG ZUR TEILNAHME
AN EINER FORSCHUNGSSTUDIE

mit dem Titel:

Umgang mit altersbedingter Makuladegeneration

Untersucherin:
Isabella Stelzer
0604434

Betreuerin:

Univ. Prof. Mag. Dr. Hanna Mayer

Institut fUr Pflegewissenschaft der Universitat Wien
Alser StraB3e 23

A — 1080 Wien

Studienzweck und Hintergrund

Frau Mag. Isabella Stelzer fuhrt unter der Begleitung von
Frau Univ. Prof. Mag. Dr. Hanna Mayer eine Studie zur Er-
forschung der Lebenssituation von Menschen mit altersbe-
dingter Makuladegeneration durch.
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Sie sind gefragt worden an dieser Studie teilzunehmen, da
Sie alter als 65 Jahre alt sind und bei Ihnen die Diagnose
LAltersbedingte Makuladegeneration vorliegt.

Vorgehen

Wenn Sie sich entschlieBen an dieser Studie teilzunehmen,
dann werden Sie sich flr ungeféahr ein bis zwei Stunden an
einem fir Sie angenehmen Ort mit Frau Mag. Stelzer treffen
und sich mit ihr zu bestimmten Themenbereichen unterhal-
ten. Frau Mag. Stelzer wird lhnen dabei einige Fragen zu |h-
ren Erfahrungen, lhre altersbedingte Makuladegeneration
betreffend, stellen, welche Sie ihr im Laufe des Gespraches
beantworten konnen. Die Unterhaltung wird auf Tonband
aufgenommen. Bei Unklarheiten bezlglich Ihrer Aussagen
kénnte es notwendig werden, Sie telefonisch noch einmal zu
kontaktieren.

Risiko / Unbehagen

Mit der Beantwortung der Fragen ist grundsatzlich kein Risi-
ko verbunden. Jedoch kann es sein, dass Sie einige Fragen
langweilen werden oder Unbehagen bei Ihnen auslésen
kénnten. Sie kénnen sich zu jeder Zeit weigern, eine Frage
zu beantworten. Sie konnen sich auch zu jedem Zeitpunkt
des Gesprachs noch dazu entscheiden, doch nicht an der
Studie teilzunehmen.

Vertraulichkeit Ihrer Angaben (Datenschutz):

Eine Teilnahme an einem Forschungsprojekt bringt immer
einen gewissen Verlust von Privatsphare mit sich. Jedoch
versichern wir lhnen, dass ihre Unterlagen so veriraulich wie
moglich gehandhabt werden. Nur die an diesem Projekt be-
teiligte Forscherin und Frau Mag. Stelzer werden Zugang zu
dem Datenmaterial dieser Studie haben. Frau Mag. Stelzer
wird das Gesprach transkribieren, das heif3t sie wird alles
was Sie ihr erzahlt haben in ein computergestitztes
Schreibprogramm C(bertragen. Wahrend des Abschreibens

wird sie jegliche Information, die Sie identifizieren kdnnte,
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aus dem Manuskript entfernen und das Tonband wird nach
Beendigung der Datenauswertung sofort geléscht werden.
Ihr Name wird nirgends im Studienmaterial erscheinen. Das
Gleiche gilt auch fir jegliche Veréffentlichung von Studiener-
gebnissen.

Mit der Teilnahme an dieser Studie sind keine direkten Vor-
teile flr Sie verbunden, jedoch kénnen die Ergebnisse dieser
Studie dazu beitragen, dass Pflegekrafte und Personen an-
derer Gesundheitsberufe die Erfahrungen und die Probleme
von Menschen mit der Diagnose ,altersbedingte Makulade-
generation“ in Zukunft noch besser verstehen und so die be-
troffenen Menschen auch durch eine friihzeitige und gezielte
Begleitung bei deren Bewaltigung unterstitzen kbnnen.

Kosten / Kostenerstattung:
Mit der Teilnahme an dieser Studie sind keine Kosten fur Sie
verbunden.

Bezahlung:
Fur die Teilnahme an dieser Studie wird Ihnen keine Bezah-
lung zuteil.

Fragen:

Die Studie wurde Ihnen von Frau Mag. Stelzer erklart, und
alle lhre Fragen diesbezlglich wurden beantwortet. Sollten
Sie dennoch weitere Fragen oder Bedenken haben, kdnnen
Sie jederzeit Frau Mag. Isabella Stelzer unter folgender Ad-
resse kontaktieren:

Mag. Isabella Stelzer Telefon: 0664 ...

XXX E — Mail:
XXX isabella.stelzer@gmx.at
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Einverstandniserklarung

Die Teilnahme an diesem Forschungsprojekt ist voll-
kommen freiwillig.

Sie haben das Recht die Teilnahme grundsatzlich abzuleh-
nen oder auch spater lhre Einverstandniserklarung zu jedem
Zeitpunkt der Studie zurlickzuziehen.

Wenn eines der Themen, die im Verlauf des Gesprachs an-
gesprochen werden, Sie negativ berthrt oder Ihnen zu
schwierig ist, dann kdnnen Sie jederzeit ablehnen dartber zu
sprechen. Ebenso kdnnen Sie das Gesprach zu jedem Zeit-
punkt abbrechen.

Ganz herzlichen Dank, dass Sie vorhaben an diesem For-
schungsprojekt teilzunehmen.

Wenn Sie teilnehmen wollen, dann unterschreiben Sie bitte
in der folgenden Zeile.

Eine Kopie dieser Einverstandniserklarung wird lhnen fir Ih-
re Unterlagen zur Verfigung gestellt.

Datum Unterschrift des/der Teilnehmer/in

Datum Unterschrift des/der Untersu-
chers/in
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7.7 Amsler-Gitter-Test

Der Amsler-Gitter-Test ist eine schnelle und einfache Methode zur Kontrolle IThres Seh-

vermogens auf auffillige Anzeichen einer altersbedingtem Makuladegeneration (AMD).

¢ Wenn Sie eine Brille oder Kontaktlinsen tragen, benutzen Sie diese. Dann
halten Sie den Amsler-Gitter-Test auf Leseabstand (ca. 30-40 cm).
¢ Halten Sie sich erst ein Auge zu und testen Sie danach das andere Auge.
e Schauen Sie mit dem gedffneten Auge den Punkt in der Mitte genau an:
o Konnen Sie den Punkt in der Mitte klar erkennen oder ist er verschwom-
men, durch einen grauen Schleier verdeckt oder fehlt er sogar ganz?
¢ Behalten Sie den Punkt im Auge und beurteilen Sie nun die Linien rund um
den Punkt.
o Sind die Linien verzerrt oder verbogen?

o Sind die Quadrate gleich grofl oder verschwommen?

Falls Thnen beim Test etwas aufféllt, sollten Sie unbedingt einen Termin bei Threm Au-
genarzt /Ihrer Augenérztin vereinbaren und eine mogliche AMD abkléren lassen.

Der Test ersetzt nicht die empfohlene jahrliche Untersuchung durch IThren Augen-
arzt/IThre Augenérztin.

Es wird empfohlen, den Test in regelméafligen Abstinden zu wiederholen.
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