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Die Demenz Support Stuttgart (DeSS) fĕhrt 
mit dieser Ausgabe das neue Journal  DeSS 
orientiert¬ ein. Es soll einen Beitrag leisten 
zum Wissenstransfer in zahlreiche Praxisfel-
der, die an der Versorgung von Menschen mit 
Demenz beteiligt sind. £DeSS orientiert¯ wen-
det sich an folgende Akteure: Trýger und Ein-
richtungen, Beratungsstellen, politisch und 
gesellschaftlich Verantwortliche, Kostentrý-
ger, Vertreter der bĕrgerschaftlich Engagier-
ten, der Angehďrigen und der Betroffenen 
selbst, sowie an interessierte Medienvertre-
ter. 

Ziel von £DeSS orientiert¯ ist es, Erkenntnis-
se und Entwicklungen aus der internationalen 
Forschung und den damit verbundenen Dis-
kussionsstand in die deutsche Versorgungs-
landschaft hineinzutragen. 

Wichtiges Kriterium fĕr die Auswahl der be-
arbeiteten Themen ist ihre Praxisrelevanz fĕr 
eine Verbesserung der Lebensqualitýt von 
Menschen mit Demenz. Dieser Fokus legi-
timiert die Entscheidung, auf den wissen-
schaftlichen Anspruch einer systematischen 
und vollstýndigen Quellenerschlieøung zu 
verzichten. Stattdessen wird mit £DeSS orien-
tiert¯ der Akzent auf die õberwachung ausge-
wýhlter Zeitschriften, Periodika, Monographi-
en und Sammelbýnde gesetzt. 

Folgende Zeitschriften und Periodika sind 
fester Bestandteil der laufenden Sichtungs-
arbeit: 

- Aging and Mental Health
- Alzheimer®s Care Quarterly 
- Alzheimer Disease & Associated Disorders 
-  Dementia ² the international journal of so-

cial research and practice 
- International Psychogeriatrics 
- International Journal of Geriatric Psychiatry 
- Journal of the American Geriatric Society 
- Journal of Dementia Care

Unsere Literaturrecherchen der letzten Jah-

re haben gezeigt, dass sich in diesen inter-
nationalen Foren wichtige Entwicklungen 
abzeichnen und neue Impulse fĕr laufende 
Diskussionen gegeben werden. Die regelmý-
øige Lektĕre der Zeitschriften ist aufgrund der 
nicht immer leichten Zugýnglichkeit (Kosten) 
und wegen sprachlicher Barrieren mit erheb-
lichem Aufwand verbunden. £DeSS orientiert¯ 
bietet allen Interessierten, die den internatio-
nalen Diskussionsstand verfolgen mďchten, 
eine kompetente Zusammenfassung. 

Das Journal beginnt mit einem õberblicks-
artikel zum Schwerpunktthema, vertieft es 
in weiteren Beitrýgen zu PĚege, Forschung 
und Gesellschaft und stellt ein Beispiel £guter 
Praxis¯ (best practice) vor. Auøerdem wird die 
Auseinandersetzung durch ein Interview mit 
einem thematisch befassten Experten veran-
schaulichend abgerundet (£Nachgefragt¯). 

£DeSS orientiert¯ soll zunýchst zweimal jýhr-
lich erscheinen. Die hier vorliegende erste 
Ausgabe von £DeSS orientiert¯ beschýftigt 
sich mit einem grundsýtzlicheren Thema, 
das neben praktischen Aspekten vor allem 
die generelle Haltung, mit der demenziell Er-
krankten begegnet wird, beleuchtet. Es geht 
ums das Thema £Hearing the Voice of People 
with Dementia¯ (Die Stimme von Menschen 
mit Demenz hďren). Fĕr die folgenden Ausga-
ben sind die Themen £PĚege von Menschen 
mit Demenz in der letzten Lebensphase ,̄ so-
wie £Spiritualitýt und Demenz¯ geplant. Diese 
sollen insbesondere Praktikern bei der Ver-
sorgung von Demenzerkrankten als Orientie-
rungshilfe dienen.

U_psk f_`cl ugp dĒp bgc cpqrc
?sqe_`c tml  BcQQ mpgcl+
rgcpr¬ bgcqcq Rfck_ _sqec+
uúfjr=
£Hearing the Voice of People with Dementia¯ 
ist eng mit dem personenzentrierten Ansatz 
verbunden, der vor allem durch Tom Kitwood 
(Kitwood 2000) geprýgt und inzwischen 
durch zahlreiche Experten weiterentwickelt 
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(vgl. Brooker 2004) wurde. Dabei steht die 
Person mit ihrer Individualitýt im Mittelpunkt 
² eine Sichtweise, die zu einschneidenden 
Verýnderungen im Umgang mit Menschen 
mit Demenz gefĕhrt hat und Ausgangspunkt 
des Arbeitsverstýndnisses der Demenz Sup-
port Stuttgart ist. Vor nicht allzu langer Zeit 
herrschte (und herrscht teilweise immer noch) 
die weit verbreitete Vorstellung vom £Verfall¯ 
des Menschen aufgrund seiner Demenzer-
krankung.

Kitwood hat diese Vorstellung durch seine 
Auseinandersetzung mit dem Phýnomen De-
menz korrigiert. Er gesteht zu, dass Demenz 
zu (meist erheblichen) Einschrýnkungen und 
Kompetenzeinbuøen (insbesondere im kog-
nitiven Bereich) fĕhrt. Der von ihr Betroffene 
hďrt aber niemals auf, eine Person mit einer 
unverwechselbaren Persďnlichkeit zu sein, 
die weiterhin das Recht auf wertschýtzende 
Begegnung hat. £Hearing the Voice¯ ist ein 
Ansatz der Wertschýtzung zum Ausdruck 
bringt, indem Betroffenen eine Stimme gege-
ben wird, die auch Gehďr ęndet. 
Vor diesem Hintergrund gewinnt das fĕr 
die Bundesrepublik zu konstatierende For-
schungsdeęzit bezĕglich der Ergebnisquali-
týt aus der Nutzerperspektive von Menschen 
mit Demenz besondere Bedeutung. Im Um-
gang mit demenziellen Erkrankungen liegen 
hierzulande noch deutliche Kompetenz- und 
Konzeptdeęzite vor. Dabei weisen vor allem 
internationale Forschungsergebnisse deutlich 
darauf hin, dass der Krankheitsverlauf durch 
PĚege und Umfeld positiv beeinĚusst werden 
kann (z.B. Sixsmith et al. 1993; Netten 1993; 
Kitwood 1995).

Aktuell diskutierte PĚege- und Therapiefor-
men wie der personenzentrierte Ansatz (Kit-
wood 2000) veranschaulichen zwar, dass die 
Praxis in Ansýtzen bereits reagiert. Es man-
gelt in der Bundesrepublik jedoch grundsýtz-
lich noch an Konzepten, die die subjektive 
Sichtweise der Erkrankten einbeziehen und 
diese als Grundlage fĕr eine ressourcenori-
entierte PĚege berĕcksichtigen (BMFSFuJ 
2002; van der Kooij 2001). Die Entwicklung 

einer angemessenen PĚege und Betreuung 
Demenzerkrankter zýhlt daher zu den zen-
tralen Herausforderungen der nýchsten Jahre 
(BMFSFuJ 2002).

So wĕnschenswert die inzwischen in der 
Qualitýtsdiskussion hervorgehobene Not-
wendigkeit einer Fokussierung auf die Pers-
pektive der PĚege- und Hilfebedĕrftigen ist, 
so schwierig ist deren methodische Umset-
zung. Im anglo-amerikanischen Raum wurde 
jedoch bereits eine Reihe von Erhebungsin-
strumenten entwickelt, die das Erfassen der 
Sicht demenzkranker BewohnerInnen ermďg-
lichen (Simmons et al. 1997; Selai & Trimble 
1999; Soberman et al. 2000). Im deutsch-
sprachigen Raum ist dieser Wissensstand 
(noch) nicht erreicht. Es herrscht jedoch brei-
ter Konsens, dass die Berĕcksichtigung der 
Perspektive, der £Stimme¯ der Betroffenen, 
die Voraussetzung fĕr soziale und gesell-
schaftliche Teilhabe und damit auch fĕr das 
subjektive Wohlbeęnden darstellt.

Diese erste Ausgabe von £DeSS orientiert¯ 
soll fĕr das Thema £Hearing the Voice of Peo-
ple with Dementia¯ sensibilisieren und dazu 
einladen, sich eingehender damit zu beschýf-
tigen. Hierzu mďgen die Artikel Impulse ge-
ben.

 Hklsolpk'Zjo|s¢4Oh|znluvzz
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£Dementia touches everyone¯ (Demenz be-
rĕhrt jeden) ² mit diesem zentralen Satz erďff-
net Mary Marshall ihr Vorwort zu der 1996 er-
schienen Studie von Goldsmith mit dem Titel 
£Hearing the Voice of people with dementia .̄ 
Mittlerweile sind ² nicht nur in den westlichen 
Lýndern ² immer mehr Menschen direkt oder 
indirekt von einer demenziellen Erkrankung 
betroffen. Viele von uns haben Verwandte, 
Nachbarn oder Freunde, die mit Demenz le-
ben. Bei der Begleitung der Betroffenen sind 
neben unterschiedlichen Professionen in ers-
ter Linie die Familien gefordert, die meist un-
vorbereitet in eine der anspruchsvollsten ge-
sellschaftlichen Aufgaben (Mĕller-Hergl 2000) 
quasi £hineinschlittern .̄ Sie stehen der Si-
tuation oftmals hilĚos gegenĕber, denn der 
Schlĕssel fĕr das Verstehen ² die Kommuni-
kation mit dem Betroffenen ² greift nicht mehr 
richtig. Dies gilt auch fĕr professionell PĚe-
gende. Sie werden weder in ihrer Ausbildung 
noch in ihrer týglichen Arbeit darin gestýrkt 
bzw. geschult, eine erfolgreiche, auf Verste-
hen fokussierte Interaktion mit Menschen mit 
Demenz zu fĕhren. 

Als Folge werden demenziell Erkrankte in 
Entscheidungen, die sie selbst betreffen, oft 
nicht einbezogen. Sowohl in der Forschung 
als auch in der Praxis hat sich die Gewohn-
heit eingeschlichen, PĚegende oder nahe 
stehende Personen vďllig selbstverstýndlich 
als £Sprachrohr¯ der Betroffenen anzuse-
hen. Durch £Hearing the Voice¯ wird diese 
Selbstverstýndlichkeit vďllig in Frage gestellt. 
Die Verbesserung der Versorgung von Men-

schen mit Demenz gilt als Ziel fĕr Forschung 
und Praxis. Der Weg, der zu diesem Ziel fĕhrt, 
ist die Anerkennung dessen, dass Menschen 
mit Demenz eine eigene Stimme haben. Die-
se muss tatsýchlich auch vernommen und fĕr 
die Verbesserung der Situation der Betroffe-
nen genutzt werden (nach Marshall in Golds-
mith 1996; siehe auch Artikel £Nachgefragt¯). 
Eine der wichtigsten Aufgaben ist es, Wege 
zu ęnden, wie die Kommunikation mit Men-
schen mit Demenz erleichtert werden kann 
und wie Missverstýndnisse aus dem Weg ge-
rýumt werden kďnnen. Es braucht eine Viel-
falt an Mďglichkeiten, die es den Betroffenen 
erleichtern, ihre Stimme zu nutzen und Unter-
stĕtzung derjenigen, die in diesem Prozess 
als PĚegende agieren, um diese Stimme zu 
hďren. 

Cpqrc ?p`cgrcl xsk Rfck_
Die Anfýnge von £Hearing the Voice¯ liegen 
in Groøbritannien. Die ersten prýgnanten Ar-
beiten zum Thema wurden bereits Anfang bis 
Mitte der neunziger Jahre am Dementia Ser-
vices Development Center an der Universitýt 
Stirling durchgefĕhrt (vgl. Goldsmith 1996). 
Goldsmith betont in seiner Studie aus dem 
Jahr 1996, dass zum Zeitpunkt ihrer Verďf-
fentlichung noch kaum Arbeiten vorlagen, die 
das subjektive Erleben und das aktive Ein-
beziehen von Menschen mit Demenz in die 
Kommunikation zum Inhalt haben. Knapp ein 
Jahrzehnt spýter konstatieren Cantley und 
Steven im Editorial der Juniausgabe 2004 
des Journals £dementia¯ ein ungeheures Inte-
resse an diesem Thema. Als Ergebnis dieser 
Entwicklung liegen mittlerweile eine Reihe von 
praxisrelevanten Erkenntnissen, Forschungs-
studien und persďnlichen Schilderungen Be-
troffener vor.

In Deutschland steckt der Ansatz jedoch 
noch in den Kinderschuhen und spielt eine 
eher nachgeordnete Rolle. Auch wenn sich 
einige der neueren qualitativen Forschungs-
projekte unter dem Begriff £patient view¯ in 
den Themenbereich einordnen lassen, man-
gelt es doch noch an Konzepten, die die sub-
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jektiven Bedĕrfnisse der Erkrankten einbezie-
hen (vgl. Schulz-Hausgenoss et al. 2005). 

Bezeichnet der Begriff £patient view¯ aber 
dasselbe wie £Hearing the Voice¯? Der Be-
griff £patient view¯ ist ein primýr pĚegewis-
senschaftlich orientierter Ansatz. Spricht man 
in der PĚegewissenschaft vom £patient view ,̄ 
so ist damit allgemein die Wahrnehmung und 
Beurteilung von Versorgungsleistung ge-
meint; das heiøt das Versorgungserleben sei-
tens der Patienten steht hier im Vordergrund. 
Das Erfassen des £patient view¯ dient dabei 
der Analyse des Verhýltnisses zwischen Ver-
sorgungsgeschehen und Patientensituation 
(vgl. z.B. Schaeffer & Moers 1994; Owens & 
Batchelor 1996; Mĕller & Thielhorn 2000; At-
tree 2001). Hýuęg wird in diesem Kontext von 
der £Nutzerperspektive¯ oder auch £Kunden-
zufriedenheit¯ gesprochen. Der Ansatz £Hea-
ring the Voice¯ ist umfassender zu verstehen. 
Mit £Hearing the Voice¯ ist die Notwendigkeit 
formuliert, die Demenzkranken im Sinne ei-
nes £consumer involvement¯ einzubeziehen 
und damit auch eine soziale und gesellschaft-
liche Teilhabe zu gewýhrleisten.

Fglrcpepslb slb Xgcjc
Anfang bis Mitte der neunziger Jahre wurden 
am Dementia Services Development Center 
der Universitýt Stirling unter dem Stichwort 
£Hearing the Voice¯ die Grundlagen fĕr die-
sen Ansatz gelegt (vgl. Goldsmith 1996). In 
unterschiedlichen Projekten stand die Frage 
nach der Perspektive der Betroffenen im Zen-
trum. Wie kďnnen Menschen mit Demenz ihre 
Sichtweise im PĚegeprozess ausdrĕcken, wie 
kann diese in die Versorgungsgestaltung ein-
Ěieøen und wie wird diese in der PĚegepla-
nung berĕcksichtigt? Ziel war es, die Bedĕrf-
nisse der Erkrankten zu erkennen und fĕr alle 
am Prozess Beteiligten ein zufriedenstellen-
des PĚegeergebnis zu erreichen. 

Die von Goldsmith beschriebene Ausgangs-
position lýsst sich in die Tradition des von Ro-
gers entwickelten klientenzentrierten Ansat-
zes stellen. Goldsmith (1996) geht davon aus, 

dass die Person mit Demenz selbst weiø, was 
ihr gut tut, weshalb ihr auch unbedingt Mĕn-
digkeit zuzugestehen ist. Weiterhin geht er 
davon aus, dass nur wenig darĕber bekannt 
ist, wie es den Betroffenen wirklich geht, was 
sie wĕnschen, wie sie fĕhlen. Durch ihre 
sprachlich eingeschrýnkte Ausdrucksmďg-
lichkeit ist der Austausch beeintrýchtigt und 
wir wissen kaum, wie Menschen mit Demenz 
ihre Lebenssituation erleben und empęnden, 
geschweige denn, welche Wĕnsche sie ha-
ben. Wir stellen die Frage, ob sie mit ihrer 
PĚege und den Leistungen zufrieden sind, 
selten direkt an die Betroffenen. Das ist im 
Falle von Dienstleistungen fĕr andere Grup-
pen dagegen ĕblich. Noch weniger werden 
demenziell Erkrankte danach gefragt, ob die 
Angebote ihren Wĕnschen entsprechen oder 
ihre Bedĕrfnisse auch nur annýhernd erfĕllen. 
Auch am Planungsprozess der fĕr sie vorge-
sehenen Leistungen werden sie ýuøerst sel-
ten beteiligt. 

Das primýre Ziel der frĕhen Studien in Stir-
ling war es, die Versorgung fĕr Menschen mit 
Demenz zu verbessern, indem die individu-
ellen Wĕnsche der Betroffenen in den Blick 
genommen und die Versorgung daran aus-
gerichtet wurde. Dieses inhaltlich begrĕn-
dete Ziel wurde durch gesetzliche Vorgaben 
ergýnzt, die eine wichtige Rolle bei der Ausei-
nandersetzung mit dem Thema spielten. Die 
Stýrkung der Nutzer- bzw. Konsumentenbe-
teiligung ist in Groøbritannien erklýrtes Regie-
rungsziel. Hierzu liegen auch im Gesundheits-
sektor eindeutige gesetzliche Bestimmungen 
vor, die eine aktive Einbindung (involvement) 
des Nutzers vorschreiben (vgl. Artikel £Men-
schen mit Demenz einbeziehen ² PĚege ver-
bessern¯). Menschen mit Demenz stellen mit 
ihren komplexen, sich im Verlauf der Krankheit 
ýndernden Bedĕrfnissen in diesem Zusam-
menhang eine besondere Herausforderung 
dar, der man sich durch die Forschungsarbei-
ten zu £Hearing the Voice¯ stellen wollte. Im 
Rahmen mehrerer explorativer Studien wurde 
folgenden zentralen Fragen nachgegangen: 
In welchem Umfang ist es mďglich, mit Men-
schen mit Demenz zu kommunizieren? Wie 
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viel verstehen sie? Auf welche Art und Weise 
versuchen Menschen mit Demenz, mit uns zu 
kommunizieren? Wie verstehen und interpre-
tieren sie unsere Ansýtze, mit ihnen in Kon-
takt zu treten? 

Cpec`lgqrfcqcl tml
Emjbqkgrf
Aus den Ergebnissen dieser Initialstudien lei-
tete Goldsmith erste Thesen ab, die im Kon-
text spýterer Arbeiten (vgl. Allan 2001) wieder 
aufgegriffen wurden. Nach wie vor besitzen 
sie als eine Art £Leitlinien¯ fĕr den Ansatz 
£Hearing the Voice¯ ihre Gĕltigkeit.

QebpbÝ.7ÝHljjrkfh^qflkÝjfqÝ
Jbkp`ebkÝjfqÝAbjbkwÝfpqÝjċdif`e)Ý
l_tleiÝafbpbÝlcqÝbfkÝp`etfbofdboÝrkaÝ
hljmibuboÝMolwbppÝfpq+

Da die Fýhigkeit zur verbalen Kommunika-
tion im Krankheitsverlauf immer stýrker be-
eintrýchtigt wird, mĕssen PĚegende sehr gut 
in Kommunikationstechniken geschult sein. 
Grundlage einer jeden erfolgreichen Kom-
munikation mit Menschen mit Demenz ist ein 
hohes Vermďgen an Empathie. Verbale Ýu-
øerungen sind angefĕllt mit Metaphern bzw. 
haben einen groøen Symbolgehalt, den es 
richtig zu interpretieren gilt. Auøerdem kommt 
dem Bereich der nonverbalen Kommunika-
tion eine entscheidende Bedeutung zu. All 
dies sind Kommunikationsformen die im £nor-
malen¯ Alltag eine eher nachgeordnete Rolle 
spielen, so dass den meisten Menschen die 
õbung fehlt, sie zu verstehen.

QebpbÝ/7Ý>ddobppfsbpÝlaboÝibf`eqÝ
boobd_^obpÝSboe^iqbkÝfpqÝlcqj^ipÝbfkbÝ
ClidbÝkf`eqÝdbifkdbkaboÝFkqbo^hqflk+Ý

Wenn Menschen mit oder ohne Demenz das 
Gefĕhl haben, nicht gehďrt oder verstanden 
zu werden, kann daraus aggressives oder 
leicht erregbares Verhalten resultieren. Daher 
sind im Zusammenhang mit herausfordern-
den Verhaltensweisen drei Punkte von groøer
 Wichtigkeit:

-  ein grďøeres Verstýndnis dafĕr, warum 
Menschen sich so verhalten kďnnen,

-  ein besseres ReĚektieren unserer eige-
nen Reaktionen auf herausfordernde Ver-
haltensweisen und unsere Strategien des 
Umgangs damit (Coping Strategien),

-  mehr Informationen und Kenntnisse darĕ-
ber, wie man mit solchen Situationen um-
gehen kann.

QebpbÝ07ÝBfkÝ^kdbjbppbkboÝRjd^kdÝ
jfqÝJbkp`ebkÝjfqÝAbjbkwÝpbqwqÝbfkbÝ
dbp^jqebfqif`ebÝ?bqo^`eqrkdÝslo^rp+Ý

Demenz muss im Sinne Kitwoods gesamt-
heitlich verstanden werden, d.h. in der kom-
plexen Interaktion von Gesundheit und 
Krankheit, Person und Persďnlichkeit, in Ab-
hýngigkeit von den sozialen Kategorien Ge-
schlecht, Alter, ethnische Zugehďrigkeit, 
£Rasse ,̄ neurologische Behinderung, sowie 
der Sozialpsychologie bzw. dem Netz an Be-
ziehungen, ĕber das eine Person mit Demenz 
verfĕgt. Die Einzigartigkeit der Person, die 
sich auf der Grundlage aller genannten Fak-
toren konstituiert, muss sich in einer individu-
ellen PĚegeplanung wieder ęnden.

QebpbÝ17ÝAfbÝAfphobm^kwÝwtfp`ebkÝ
abjÝBoib_bkÝslkÝ°Dbprkabk¥ÝrkaÝ
abjÝslkÝJbkp`ebkÝjfqÝAbjbkw+

Die Geschwindigkeit und das Erleben von 
Menschen mit Demenz stimmen nicht mit 
der Geschwindigkeit und dem Wahrnehmen 
neurologisch nicht beeintrýchtigter Men-
schen ĕberein. Kommunizieren und Zuhďren 
braucht sehr viel Zeit, um sich auf die Situati-
on und das Erleben des dementen Menschen 
wirklich einlassen zu kďnnen. Das Kernprob-
lem besteht darin, dass genau diese Zeit im 
PĚegeprozess meist fehlt. Oft meinen PĚe-
gende auch genau zu wissen, was die Betrof-
fenen wĕnschen und schaffen es durch eine 
entsprechende Gesprýchsfĕhrung ihre Wahr-
nehmung bestýtigt zu bekommen.
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QebpbÝ27ÝEürędÝtfohbkÝpf`eÝ
^kabob)Ýho^khebfqprk^_eükdfdbÝ
C^hqlobkÝboeb_if`eÝ^rcÝafbÝNr^ifqüqÝ
aboÝHljjrkfh^qflkÝ^rp+

Externe Faktoren bzw. Umweltbedingungen 
kďnnen groøen EinĚuss auf die Kommunika-
tionsmďglichkeiten von Menschen mit De-
menz nehmen. Die Erfahrung zeigt, dass sich 
Kommunikationsprobleme oft auf simple Ur-
sachen wie schlecht sitzende Prothesen, feh-
lende Hďrgerýte etc. zurĕckfĕhren lassen. 
Auch ein Zuviel an Stimulation, Ablenkung 
oder unvertraute Umweltsituationen kďnnen 
die Qualitýt der Kommunikation negativ be-
einĚussen.

QebpbÝ37ÝBfkbÝcođebÝAf^dklpbÝaboÝ
Boho^khrkdÝfpqÝslkÝ^rÆboloabkqif`eboÝ
?babrqrkdÝ©ÝpltleiÝcđoÝJbkp`ebkÝ
jfqÝAbjbkwÝ^ipÝ^r`eÝcđoÝafbgbkfdbk)Ý
afbÝpfbÝ_bfÝfeoboÝHo^khebfqÝ_bdibfqbk+Ý

Im Kontext des Themas Kommunikation
kommt einer frĕhen Demenzdiagnose eine 
immense Bedeutung zu. Der Betroffene 
selbst kann Wĕnsche und Plýne fĕr die Be-
treuung wýhrend seiner Erkrankung am bes-
ten dann formulieren, wenn er schon in einem 
sehr frĕhen Stadium ĕber die Diagnose infor-
miert ist. In dieser Phase ist es bei entspre-
chender fachlicher Begleitung und Unter-
stĕtzung (z.B. in Form von therapeutischen 
Angeboten) mďglich, gemeinsam mit den An-
gehďrigen Lďsungen zu ęnden, wie das wei-
tere Leben gemeistert werden kann.

Xsq_kkcld_qqsle slb Ucg+
rcpclrugaijsle bcq ?lq_rxcq
Goldsmith (1996, S. 165) fasst seine Ergeb-
nisse wie folgt zusammen:
£Es ist mďglich mit den meisten Menschen 
mit Demenz zu kommunizieren. Aber wir 
mĕssen lernen, ihre Welt zu betreten, ihr 
Gefĕhl fĕr Geschwindigkeit und Zeit zu ver-
stehen, mďgliche Probleme von Ablenkung 
wahrzunehmen und zu erkennen, dass es 
viele Wege gibt, wie sich Menschen ausdrĕ-

cken kďnnen. Es ist unsere Aufgabe zu lernen 
und zu verstehen, wie sie es tun. Unsere nor-
malen beruĚichen Qualiękationen und unse-
re normalen Arbeitspraktiken rĕsten uns we-
nig fĕr diese Aufgabe aus. Aber es gibt eine 
Stimme, die ziemlich laut danach ruft, gehďrt 
zu werden.̄

Mittlerweile haben diese ersten Arbeiten zum 
Thema £Hearing the Voice¯ (nicht immer un-
ter diesem Titel) ihre Fortsetzung in einer Rei-
he von Projekten gefunden, die sich vor allem 
mit Kommunikation, aber auch mit der Einbin-
dung von Menschen mit Demenz in den PĚe-
geprozess befassen (vgl. Allan 2001; Keady & 
Nolan 1995; Sabat 2002 etc.). Dabei wurden 
beispielsweise Lďsungsansýtze untersucht, 
wie verbale Ýuøerungen von Menschen mit 
Demenz in spýteren Krankheitsstadien ver-
standen werden kďnnen (Sabat 2001), oder 
wie Kommunikation durch den Einsatz von 
Hilfsmitteln (z.B. Bildtafeln) verbessert wer-
den kann (Murphy 2005).

In drei weiteren Artikeln dieser Ausgabe von 
£dess orientiert¯ wird beschrieben, welche 
Erkenntnisse aus neueren Projekten zu £Hea-
ring the Voice¯ vorliegen. Die ausgewerteten 
Artikel sind dabei folgenden Themenfeldern 
zugeordnet: 

1. Erbringung von PĚegedienstleistungen
2. Forschung
3. Gesamtgesellschaftliche Aspekte

Ilh{l'Yhk¢l¡
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Die Idee, dass Menschen mit Demenz in die 
Gestaltung der fĕr sie bereit gestellten Diens-
te und Leistungen einbezogen werden ist neu 
und wurde vor nicht allzu langer Zeit sogar 
von der Hand gewiesen. Es gibt nun zuneh-
mend Belege dafĕr, dass diese Einbeziehung 
mďglich ist. Dies spiegelt sich auch in einem 
neuen Fokus wider: bei Forschungsprojek-
ten, die versuchen, Menschen mit Demenz 
bei der Entwicklung von Versorgungsleistun-
gen aktiv einzubinden (vgl. Allan 2001, Cant-
ley et al. 2005).

Die zentrale Forschungsfrage dabei lautet: 
Wie kďnnen wir wissen, ob die Leistungen, 
die wir fĕr Menschen mit Demenz bereitstel-
len aus der Sicht der Betroffenen angemes-
sen sind? 

Unterschiedliche Projekte und Arbeiten zum 
Thema £Hearing the Voice¯ haben in Groø-
britannien eine Entwicklung forciert, die un-
seres Erachtens auch fĕr die deutsche Situ-
ation sehr interessant erscheint. Wie bereits 
im õberblicksartikel erwýhnt spielen dabei 
gesetzliche Vorgaben eine wichtige Rolle: im 
Bereich von Gesundheit und PĚege gelten 
nýmlich eine Reihe von Bestimmungen zur 
Konsumenten- bzw. Nutzerorientierung. So 
sind z.B. der £National Health und Commu-
nity Care Act¯ von 1990 und der £Health of 
Nation¯ aus dem Jahr 1992 politische Doku-
mente, die sehr klar regeln, dass die Anbieter 
von Gesundheitsdienstleistungen dazu ver-
pĚichtet sind, ihre Nutzer, aber auch die PĚe-
genden in das Erstellen und õberwachen von 
PĚegeplýnen einzubeziehen. Darĕber hinaus 
liegen mittlerweile weitere wichtige Regie-
rungspapiere (z.B. £NHS Plan¯ 2000, £Health 
and Social Care Act¯ 2001) vor, die eine pati-
entenorientierte PĚege und die Einbeziehung 
der ïffentlichkeit bei der Planung von Versor-
gungsangeboten einfordern (vgl. Killen 2001). 

Aus vielfýltigen Grĕnden erfolgt die aktive Be-
teiligung von Menschen mit Demenz nur sehr 
langsam. Inhaltlicher Ausgangspunkte fĕr 
deren Beteiligung ist ein Perspektivenwech-
sel wie er sich seit einigen Jahren langsam 
vollzieht. Mittlerweile wird es weitlýuęg ak-
zeptiert, dass demenziell Erkrankte trotz der 
Verýnderungen, die ihre Erkrankung mit sich 
bringt, eine Person bleiben, die Gefĕhle er-
lebt und Gedanken, sowie individuelle Prýfe-
renzen und Bedĕrfnisse hat. Trotz der zuneh-
menden Akzeptanz dieser Aussagen und der 
klaren gesetzlichen Vorgaben steht der Pro-
zess des Entwickelns oder Findens von We-
gen zur Einbindung von Menschen mit De-
menz in die Dienstleistungserbringung immer 
noch am Anfang (Allan 2001).

U_psk gqr bgc Cgl`glbsle qm
ugafrge=
Demenz an sich fĕhrt zu einem Machtverlust 
fĕr die Erkrankten, da vielfýltige Kompetenzen 
verloren gehen. Die Art und Weise, wie in der 
Regel mit Menschen mit Demenz kommuni-
ziert wird, verstýrkt dies zusýtzlich (Killeen 
2001). Eine aktive Einbindung der Betroffenen 
kann dieser Entmachtung (disempowermten) 
entgegenwirken und fĕhrt zu einer Stýrkung 
ihrer Position (involvement leads to empower-
ment). Im Gegensatz zu einer einmaligen Be-
fragung bedeutet aktive Einbindung eine kon-
tinuierliche Beteiligung der Betroffenen am 
gesamten Versorgungsprozess (Dick & Cun-
ningham 2000).

Beattie et al. (2004) wiesen z.B. bei einem 
Projekt mit jĕngeren, von einer Demenz be-
troffenen Patienten nach, dass die aktive Ein-
bindung in den PĚegeprozess der Frustration 
und Isolation der Betroffenen entgegenwirken 
kann. Die Ergebnisse zeigen, dass Kommu-
nikation mit den Erkrankten mďglich ist. Viele 
der Befragten konnten ihre Erfahrungen sehr 
gut schildern und hatten klare Vorstellungen 
darĕber, wie sie sich ihre PĚege vorstellen 
und welche Leistungen sie erhalten mďch-
ten. Einige der Projektbeteiligten ýuøerten, 
dass sie im Kontext dieses Projektes ĕber-
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haupt zum ersten Mal selbst dazu befragt 
wurden, wie es ihnen geht. Studienergebnis-
se wie die von Sperlinger, McAuslane (1994) 
zeigen, dass besonders soziale Aspekte der 
Serviceangebote von den Nutzern (Demen-
zerkrankte im Anfangsstadium) als wichtig er-
achtet werden. Von nachrangiger Bedeutung 
werden kďrperliche Unterstĕtzungsleistungen 
beurteilt. Goldsmith (1996, 2002) bestýtigt 
diese Aussagen in seinen Studien. Die Be-
treuungsrealitýt sieht jedoch oft anders aus: 
In der Regel stehen kďrperliche PĚegeleistun-
gen im Vordergrund stehen.

Weitere Studienergebnisse (z.B. Barnett 
1996, Hancock et al. 2003) ergaben, dass die 
Einschýtzungen von PĚegenden und Men-
schen mit Demenz oft erheblich von einander 
abweichen. Dies fĕhrt einerseits dazu, dass 
viele Aspekte fĕr die Leistungserbringung, die 
aus Sicht der Betroffenen eine hohe Relevanz 
haben oft unerkannt bleiben. Andererseits 
kann es auch bedeuten, dass viele Bemĕ-
hungen von PĚegenden (Angehďrigen, aber 
auch Professionellen) um eine Leistungsver-
besserung von den Betroffenen nicht verstan-
den werden oder gar keine Bedeutung haben 
(Killeen 2001). Hancock et al. (2003) kommen 
aufgrund ihrer Untersuchungsergebnisse zu-
sammenfassend zu der Folgerung, dass der 
Nutzerperspektive eine hohe Prioritýt beige-
messen werden sollte, wenn es darum geht, 
individuelle Bedĕrfnisse zu erheben. Das aus-
schlieøliche Vertrauen auf die Aussagen von 
PĚegenden oder Angehďrigen fĕhrt nicht un-
bedingt zu bedĕrfnisgerechten PĚegeleistun-
gen. Sowohl pĚegende Angehďrige als auch 
Professionelle sollten daher stýndig daran er-
innert werden, dass eine Person mit Demenz 
ihre Wĕnsche zum Ausdruck bringen, bei Ent-
scheidungen eingebunden werden und gene-
rell aktiv an der Gestaltung ihres eigenen Le-
bens teilnehmen kann. Es ist notwendig, das 
Bewusstsein dafĕr zu schýrfen, dass Teilha-
be eine enorme Zufriedenheit fĕr jemanden 
bedeuten kann, der sich davor fĕrchtet seine 
Kompetenzen zu verlieren (Jaques & Jackson 
2000).

Dmpqafsle tml slb dĒp bgc
Np_vgq
Wenn grundsýtzlich akzeptiert wird, dass die 
Einbindung von Menschen mit Demenz mďg-
lich und im Hinblick auf ein gutes PĚegeer-
gebnis sogar notwendig ist, steht die wichtige 
Aufgabe an, Methoden zu ęnden, mit denen 
auch bei Menschen mit stark eingeschrýnk-
ten sprachlichen Fýhigkeiten die benďtigten 
Informationen gesammelt werden kďnnen 
(vgl. Cheston et al. 2000). Es zeichnet sich 
dabei ab, dass ein breites Methodenspekt-
rum notwendig ist, um demenziell Erkrankte 
zu beteiligen. Im Sinne des personenzentrier-
ten Ansatzes braucht die Nutzerbeteiligung 
individualisierte Vorgehensweisen, um zu po-
sitiven Ergebnissen zu kommen. Dabei sollte 
nicht nur das Krankheitsstadium berĕcksich-
tigt werden, sondern sowohl kulturelle Prý-
gungen, als auch Bildungshintergrund und in-
dividuelle Lebenserfahrungen (Killeen 2001).

Erste Ergebnisse hierzu liefert ein Projekt von 
Allan (2001), das am Dementia Services De-
velopment Center in Stirling durchgefĕhrt 
wurde. Durch die enge Verbindung von For-
schung mit Praxiserfahrungen wurde ver-
sucht, mit einem innovativen Ansatz, dieser 
£neuen¯ Fragestellung nach Methoden zur 
Nutzerbeteiligung nachzugehen. Die Studie 
wurde in PĚegeeinrichtungen unter intensiver 
Beteiligung der PĚegenden und mit dem Ziel 
durchgefĕhrt, Menschen mit Demenz aktiv 
in die Planung und Erbringung ihrer Versor-
gungsleistungen einzubeziehen.

Es handelt sich um ein Forschungsprojekt 
von und fĕr die Praxis, das hier exemplarisch 
ausgefĕhrt wird. Basis fĕr das Projekt bildeten 
die Arbeiten von Goldsmith (1996), insbeson-
dere die von ihm vorgeschlagenen Kommuni-
kationsmethoden. Diese sollten erprobt und 
weiterentwickelt werden. Angewandt wurden 
Gesprýche in einer 1:1 Situation, Gesprýche 
in kleinen Gruppen, die Nutzung noch vor-
handener Kompetenzen (beispielsweise dem 
Schreibmaschine schreiben) und die Analyse 
nonverbaler Kommunikation (vgl. Allan 2000).
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Der entscheidende Unterschied zu anderen 
Forschungsprojekten besteht darin, dass 
nicht der Forscher, sondern die PĚegen-
den die Kommunikation mit Menschen mit 
Demenz fĕhrten (Allan 2001). Der Forscher 
nimmt eine andere Rolle ein, indem er die 
PĚegenden anleitet und die Ergebnisse aus-
wertet, selbst aber nicht aktiv in den Kommu-
nikationsprozess eingreift. Die Aufgabe der 
Beratung und Begleitung der an Demenz er-
krankten Personen liegt klar in den Hýnden 
der PĚegemitarbeiter. Ausgangspunkte fĕr 
die Projektkonzeption waren folgende õber-
legungen (Allan 2001 S. 23 ff):

-  Da es sich um ein neues Feld handelt, ler-
nen wir alle und es gibt keine Experten, 
auch nicht den Forscher.

-  Die Mitarbeiter bringen eine Fĕlle von Wis-
sen und Erfahrung mit, die genutzt werden 
muss.

-  Die Mitarbeit im Projekt ist eine Gelegen-
heit, um neue Themen und Fragen ans 
Licht zu bringen und ĕber das Gelernte zu 
reĚektieren.

-  Einsichten, die zum Thema erfolgreiche 
Kommunikation mit Menschen mit De-
menz gewonnen werden, sollen so gut wie 
mďglich dokumentiert werden, um sie weit 
mďglichst zu generalisieren.

Fĕr den Erfolg des Projektes war von gro-
øer Bedeutung, dass vor dem eigentlichen 
Beginn, sehr viele Vorarbeiten durchgefĕhrt 
wurden. Beispielsweise wurde sehr viel Wert 
auf den Beziehungsaufbau zu den beteiligten 
PĚegemitarbeiterinnen gelegt, da klar war, 
welche Stellung und Bedeutung die £Arbeit 
an der Basis¯ fĕr den Gesamterfolg haben 
wĕrde. Die Einwilligung der Betroffenen zur 
Projektteilnahme war ein weiterer wichtiger 
Aspekt, der im Vorfeld der eigentlichen Pro-
jektarbeit im Zentrum des Interesses stand. 

Im Laufe des Projektes wurden viele ver-
schiedene Zugangswege ausprobiert. Hýu-
ęg erfolgte die Kommunikation ĕber Umwe-
ge, indem die Erkrankten nicht direkt gefragt 
wurden, wie sie etwas wĕnschen, sondern in-

dem zunýchst versucht wurde, herauszuęn-
den, auf welche Art und Weise eine Person 
ĕberhaupt Meinungen, Vorlieben, Abneigun-
gen zum Ausdruck bringt. Zusammenfassend 
kďnnen die erprobten Kommunikationsstrate-
gien drei ĕbergeordneten Ansýtzen zugeord-
net werden, die anschlieøend individuell an-
gewendet wurden.

.+ÝÝ>o_bfqbkÝjfqÝ?fiabokÝrkaÝsfprbiibkÝ
Pqfjrif

Es wurden viele verschiedene Arten von Bil-
dern zum Einsatz gebracht: Bilder von Ob-
jekten, Karten mit einzelnen, aufgedruckten 
Wďrtern, Bilder von Personen, die in Aktion 
sind und Bilder mit persďnlichem Bezug (sie-
he Artikel £Die Stimme von Menschen mit De-
menz in der Forschung¯).

/+ÝHljjrkfh^qflkÝrkaÝ?bo^qrkd

Gesprýche wurden im Rahmen von Aktivitý-
ten oder Dienstleistungen z.B. wýhrend eines 
Spaziergangs oder wýhrend der persďnlichen 
PĚege gefĕhrt.

0+ÝKlksbo_^ibÝHljjrkfh^qflk

In diesem Projekt hat sich sehr deutlich ge-
zeigt, welche groøe Bedeutung der Bereich 
der nonverbalen Kommunikation hat. Hier-
zu wurde eine auf den ersten Blick einfache 
aber auch erfolgreiche Methode angewandt. 
Die PĚegenden beobachteten die demenzer-
krankten Menschen ĕber den Tag, um fest-
zustellen, ob es Situationen gibt, in denen 
besonderes Erleben kďrpersprachlich zum 
Ausdruck gebracht wird z.B. Angst, Wut, 
Freude, aber auch physische Zustýnde wie 
z. B Schmerz. Diese Situationen wurden in 
einem vorbereiteten Protokoll festgehalten. 
Es wurde detailliert dokumentiert, wann und 
in welchem Kontext dieser Kďrperausdruck 
auftritt.

In den Einrichtungen arbeiteten die PĚegen-
den sehr intensiv an dem Projekt mit, so dass 
nach Projektabschluss eine Fĕlle von Erfah-


