Sich verstandigen

Menschen mit Demenz konnen sich verstandigen und wollen gehort werden.
Dafiir benotigen sie Akzeptanz, Verstandnis und Teilhabe.

Michael GanB und Peter WiBmann

_Der versohnliche Zustand annektiert nicht das Fremde, Die Verstindigung zwischen Menschen etwa aus un-
sondern hitte sein Glick daran, terschiedlichen Interessengruppen, unterschiedlicher
dass das Fremde in der qewéihrtcn Nihe das Herkunft oder unterschiedlichen Geschlechts ist eine
ke : - i Voraussetzung fiir das Funktionieren demokratischer
Ferne und Verschiedene bleibt, ) ; ) S

: : . ) N Gesellschaften. Dabei darf keine Gruppe ausgeschlossen
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jenseits des Heterogenen wie des Eigenen. werden, auch nicht die wachsende Gruppe der Men-

Theador W. Adorno schen mit kognitiven Veranderungen.
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Menschen mit Demenz
ziehen sich haufig
wegen Stérungen ihres sprachlichen
Ausdrucksvermogens zurick.
Sprache spielt jedoch entgegen
verbreiteter Annahmen oft eher
eine untergeordnete Rolle in der
Kommunikation.

Wir konnen uns nicht nicht verhalten!

Der sprachliche Ausdruck hat in unserem Miteinander
eine grofe Bedeutung. Bei Menschen mit Demenz wird
es jedoch fast immer zu einem Riickgang des diffe-
renzierten verbalen Ausdrucksvermogens kommen.
Viele Betroffene ziehen sich daraufhin sozial zuriick
und entziehen sich kommunikativen Situationen. Die im
Alltagsbewusstsein tief verankerte Dominanz gewohnter
sprachlicher Ausdrucksformen — nur das Reden in ge-
wohnt verbaler Form scheint wirkliche Kommunikation
zu sein — macht sich hier deutlich bemerkbar.

Die Mitteilungsfiahigkeit eines Menschen ist jedoch
keineswegs von seiner verbalen Sprachfihigkeit abhin-
gig. Genau besehen teilen sich alle Menschen sogar
iberwiegend unmittelbar, sozusagen unter Umgehung
des Kognitiven mit.

Grundannahmen in diesem Zusammenhang lauten,
dass menschliches Verhalten immer Mitteilungscharak-
ter hat und dass wir uns nicht nicht verhalten kénnen
(Watzlawick 2003). Selbst der stiere Blick auf den Fulboden
eines still auf einem Stuhl sitzenden Menschen stellt
Verhalten dar. So gesehen verlieren wir Menschen auch
niemals unsere Mitteilungsfahigkeit.

Hiufig werden Menschen mit Demenz von Dritten
als nicht mehr kommunikationsfihig eingeschiétzt:
»Bei Herrn Maier geht nichts mehr!”, heifSt es dann.
Demenziell verinderte Menschen kinnen sich jedoch
in vielfiltiger Weise ausdriicken: Uber gesprochene
Worte und Sitze, iiber lautsprachliche AuRerungen,
also Sprechen in eigenen Worten oder Lauten, durch
Gestik, Mimik und auf weitere vielfiltige Weisen. Dabei
bedarf lediglich die verbale Sprache eines hohen MaRes
an kognitiven Fihigkeiten. Das erdffnet Zugangswege
und Kommunikationsebenen zwischen Menschen mit
und ohne Demenz auf den anderen Ebenen.

Verbale
Sprache

/.autsprachliche Ebenx
/ Gestik, Mimik \
/ Verhaltensformen \
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Artikulation und Kommunikation sind immer méglich!
So betrachtet sind Kommunikationsprobleme weniger
Defizite der Menschen mit Demenz. Problematisch ist
eher ein reduziertes und fantasiearmes Kommunikati-
onsverstindnis der Umwelt.

Damit aus dem Ausdruck des Menschen mit Demenz
Mitteilungen werden, braucht es eines wahrnehmenden,
verstehen-wollenden Gegeniibers. Ansonsten bleibt der
Ausdruck eine ins Leere gehende Mitteilung.

Bereitschaft zur Verstandigung

Mitten auf einem belebten Platz steht ein kleines Kind.
Seine Augen, mit denen es ziellos in die Weite schaut,
scheinen nichts zu fixieren. Dicke Tranen rollen iiber
seine Wangen und es gibt schluchzende Gerdusche von
sich. Die vielen Menschen, die den Platz iiberqueren,
stromen an ihm vorbei, ohne Notiz von ihm zu nehmen.
Lang geht es so. Erst als eine Frau das Kind wahrnimmt,
sich von ihm anriihren ldsst und sich ihm zuwendet, wird
das ausgedriickte Gefiihl des Verlorengegangenseins zu
einer von einer anderen Person empfangenen Mitteilung
und es entsteht ein wechselseitiges Miteinander.

Menschen mit Demenz

HINTERGRUND

konnen sich in vielfaltiger Weise ausdrucken.
Das erdffnet Kommunikationsmoglichkeiten.

Dazu bedarf es jedoch eines
verstandnisvollen Gegentbers.

Alle voriibereilenden Menschen hatten zwei Handlungs-
mdoglichkeiten: Sie konnten die kleine verzweifelte Per-
son ignorieren oder sich ihr zuwenden. Manch einer
von denen, die vortibergingen, mag um sein piinktliches
Nachhauskommen gefiirchtet haben. Andere mochten
vielleicht keine Kinder oder sehen sie nicht als wertvolle
Personen an.

Als was aber betrachten wir Menschen mit Demenz?
Sehen wir sie als Schreckensboten aus einer tiefschwar-
zen Welt der Erinnerungs- und Geistlosigkeit, vor der
wir uns panisch dngstigen? Dann werden wir wohl
kaum eine ernsthafte Verstindigung und Begegnung
suchen. Auch dann nicht, wenn wir nur Mitleid fiir
sie empfinden. In diesem Fall reicht es hochstens zu
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einer fiirsorglich-herablassenden (,Du armer kranker
Mensch®) oder pflegetechnokratischen Kommunikation
ala ,Ich geh’ mal schnell Frau Miillhoff validieren™.

Als Person annehmen und wertschatzen

Zu einem wirklichen Verstehen und zu einer Begegnung
kommt es nur dann, wenn das Gegeniiber als Partner
angenommen, wenn zu ihm als (einmaliger) Person
Ja gesagt wird. Was das bedeutet, wird beispielhaft in
dem Bericht iiber Minna Bylow-Schiele, eine freiwillig
engagierte Biirgerin, die eine alte wverwirrte’ Dame be-
gleitet, deutlich. Ein Bericht dazu findet sich in diesem
Heft unter dem Titel ,Diese Aufgabe macht mir so viel
Sinn* auf Seite 16.

Spitestens an dieser Stelle ist unser Menschen- und
Demenzbild angesprochen. Der britische Sozialpsy-
chologe Tom Kitwood hat aus den Demenzkranken die
_Personen mit Demenz" gemacht. Doch das ist leich-
ter gesagt als gelebt. Bendtigt wird eine radikal neue
Betrachtungsweise, die sich in der Praxis beweisen
mMuss.

Die Frage lautet dann: Bin ich in der Lage, in dem
anderen eine Person zu erkennen, mit der ich in eine
Verstindigung und Begegnung ,.auf gleicher Augenho-
he* eintreten kann? Das ist nicht immer leicht.
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Zur wirklichen Begegnung mit Menschen mit
Demenz kann es nur kommen, wenn wir das
Gegeniiber als Partner sehen. Angst vor Demenz
oder Mitleid mit den Betroffenen sind dabei
schlechte Ratgeber.

DeSS orientiert

., DeSS orientiert” ist das vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frau-
en und Jugend (BMFSFJ) geforderte Online-Magazin der Demenz Support
Stuttgart und erscheint sweimal im Jahr. Ziel der Publikation ist es, interna-
tionale, insbesondere englischsprachige Fachzeitschriften und Monografien
zu sichten, auszuwerten und den aktuellen Diskussionsstand in die deutsche
Versorgungslandschaft hineinzutragen. Jede Ausgabe widmet sich einem
thematischen Schwerpunkt und beleuchtet ihn mit umfassenden Berichten,
Experteninterviews und Praxisbeispielen. Einige der Themenschwerpunk-
te lauteten bisher ,Spiritualitat: Ein Thema fiir die Pflege von Menschen
mit Demenz?”, ,,Menschen mit Demenz in ihrer letzten Lebensphase” oder
.'Hearing the Voice of People with Dementia’ — die Stimme von Menschen
mit Demenz horen”.

DeSS orientiert ist im Internet unter www.demenz-support.de zu finden.
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AUS DER PRAXIS — FUR DIE PRAXIS

Die Demenz Support
Stuttgart gGmbH

Transfer von Informationen und Forschungs-
wissen in die Praxis und Praxisforschung sind
die zentralen Aufgaben der gemeinnutzigen
Demenz Support Stuttgart (DeSS). Dazu wer-
den Veranstaltungen durchgefiihrt, Blcher pu-
bliziert, internationales Forschungswissen in
einem Online-Magazin zusammengefasst und
Forschungsprojekte durchgefiihrt. Zum Thema
.Sich verstindigen” findet aktuell eine Studie mit
dem Titel ,,Interaktion mit allen Sinnen” statt.

Internet: www.demenz-support.de

Insbesondere fiir das Verstehen von Menschen im fort-
geschrittenen demenziellen Prozess bedarf es der Of-
fenheit, sich auf nichtsprachliche Kommunikationswege
einzulassen, sowie eines hohen Males an Kreativitat,
um individuelle, an der Person orientierte Wege be-
schreiten zu konnen.

Menschen mit Demenz wissen,
was ihnen guttut

Die Autorin Ruth Berger beschreibt in Threm Buch
~Warum der Mensch spricht”, wie sich eine Gruppe
Sprachforscher fiir ihre Studie an Primaten neben ei-
nem Affengehege einquartierte (Berger 2008). Schon
nach wenigen Tagen rebellierten die Affen, weil sie
das fast ununterbrochene Gerede der Forscher nicht
mehr aushalten konnten. Wir Menschen sind eine Spe-
zies, die ihr soziales Miteinander im kommunikativen
Austausch gestaltet und aufrechterhdlt. In der Folge
fallen die Personengruppen aus der Sozialgemeinschaft
heraus, die nicht Teil des kommunikativen Geschehens
sind, Griinde konnen sein, dass diese Menschen nicht
den gesellschaftlichen Normierungen entsprechen oder
sie sich nicht mehr entsprechend des Gewohnten artiku-
lieren kénnen. Menschen mit Demenz wird in der Regel
per se die Fihigkeit abgesprochen, ihre Anliegen und
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Bediirfnisse formulieren zu konnen. Hier scheint der
Begriff Demenz — lateinisch: ,,geistlos” — direkt nach der
Diagnose auf den Menschen iibertragen zu werden. Das
entspricht einer faktischen Entmiindigung und korre-
spondiert mit dem gesellschaftlichen Bild von der De-
menz, das in den betroffenen Menschen ausschlieBlich
hilflose Opfer einer heimtiickischen Erkrankung sieht.
Wie selbstverstindlich scheint es da zu sein, dass nur
andere Personen fiir sie sprechen kénnen.

In Deutschland existiert erstaunlicherweise ein fast
ungebrochenes Vertrauen darin, dass diese Interes-
senvertreter — Angehdérige, berufliche Helfer oder an-
erkannte Fachleute — am besten um die individuellen
Bediirfnisse und Wiinsche der kognitiv verdnderten
Menschen wissen. Angehorige zu haben, ist fiir die
meisten Demenzbetroffenen ein groRer Gewinn. Auch
dass sich in zahlreichen Léndern Angehérige in Alzhei-
mergesellschaften und anderen Vereinigungen zusam-
mengeschlossen haben, ist von grofer Bedeutung.

Doch was ist mit den Betroffenen selbst? Wo bleiben
sie mit ihrer Stimme? Werden im deutschsprachigen
Raum Menschen mit Demenz noch recht selten in Ent-
scheidungsprozesse einbezogen, so entwickelten sich
in GroRbritannien bereits in den neunziger Jahren des
letzten Jahrhunderts erste Ansitze einer Bewegung,
mit der sich Menschen mit Demenz eine eigene Stimme

HINTERGRUND
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Menschen mit Demenz durfen nicht als
hilflose Opfer ihrer Erkrankung gesehen
werden. Wie in einigen anderen Landern
missen sie auch hierzulande eine eigene

Stimme bekommen.

gaben. Seit 1990 sind dort die Anbieter von Gesund-
heitsdienstleistungen verpflichtet, auch die Nutzer von
Pflegeleistungen in die Erstellung von Pflegeplianen
einzubeziehen (National Health Service and Community Care
Act 1990: National Health Service Act 2006). Ebenfalls seit
Mitte der neunziger Jahre widmet sich die Forschung
diesen Fragen (Goldsmith 1996). Die Grundannahmen
all dieser Aktivititen lauten, dass die Person mit Demenz
selbst wei3, was ihr gut tut, und dass sie dieses auch
zum Ausdruck bringen kann. In der Folge ist Menschen
mit Demenz uneingeschriinkte Miindigkeit zuzugestehen
(Radzey 2006).

Aus diesen ersten Ansitzen hat sich in Grofbritannien
mittlerweile eine richtige Bewegung entwickelt. So gibt
es verschiedene Netzwerke, in denen sich Menschen
mit Demenz zusammengeschlossen haben. Sie werden
in die Entwicklung und Durchfithrung von Forschungs-
vorhaben integriert, vor politischen Entscheidungen
angehort und setzen sich selbst fiir ihre Belange ein.
Fin Beispiel findet sich unter dem Titel ,,Don’t make
the journey alone’ - Unternimm’ die Reise nicht allein!*
auf Seite 43 dieser Zeitschrift. Dabei geht es jedoch
keineswegs nur um Menschen mit Demenz, die sich
noch in gewohnter Weise sprachlich artikulieren kon-
nen! Es geht auch um diejenigen, die sich nicht mehr
im iiblichen Sinne sprachlich ausdriicken.

Die Herausforderung lautet hier, kreative Wege zu
finden, um auch dieser Personengruppe das Einbringen
ihrer Anliegen und Bediirfnisse zu ermdglichen.

In Deutschland existiert noch keine vergleichbare
Kultur. Projekte wie eine Interviewstudie mit demenziell
verinderten Menschen oder eine Buchveroffentlichung,
in der eine Forscherin die Stimmen und Geschichten
Betroffener zu Gehor bringt, sind immer noch selten
(KDA 2004; Piechotta 2008).

Auch Beobachtungsverfahren wie das Dementia Care
Mapping (DCM) tragen dazu bei, ,in die Schuhe von
Menschen mit Demenz zu schliipfen” und die Wahr-
nehmung ihrer Bediirfnisse zu ermdglichen. Formen
der videogestiitzten Beobachtung und Auswertung in
den Teams der Betreuenden haben sich ebenfalls als
hilfreiche Zugangswege erwiesen.

Die Kiimmerer und Begleiter zu Hause und in In-
stitutionen sollten mit Fantasie Wege aufspiiren, die
ein SichiuRern der Betroffenen ermoglichen. Die Ver-
antwortlichen in den Kommunen haben die Aufgabe,
Rahmenbedingungen zu schaffen, in denen sich Artiku-
lation und Begegnung entfalten konnen (vgl. hierzu den
Beitrag ,.Ein besseres Leben mit Demenz ermdglichen®,
Seite 34 in diesem Heft). Und die Praxisforschung muss
allen Beteiligten Hilfestellungen fiir das tagtigliche
Miteinander zur Verfiigung stellen.

50

Akzeptanz oder Ausgrenzung

Die Diplompsychologin und Soziologin Vjenka Garms-
Homolova formuliert, dass jeder, der geboren wird, eine
dreifache Staatsangehdrigkeit erhilt: Eine im Konigreich
der Gesunden, eine im Konigreich der Kranken und eine
im Reich der Pflegebediirftigkeit. Im Laufe des Lebens
muss man gegebenenfalls die Pdsse wechseln:

,Sobald man freilich die Grenze zum Reich ,Pflege-
bediirftigkeit’ passiert hat, gehen viele der allgemein-
giiltigen (Menschen)rechte verloren und andere werden
eingeschrinkt. Denn ,Pflegebediirftigkeit’ ist eindeutig
ein ,Dritte-Welt-Land’ mit einer totalitiren Gesellschafts-
ordnung. Dass Menschen mit Pflegebedarf denjenigen
gleichgestellt sein sollten, die noch den ,guten Pass’ der
Gesunden nutzen, ist dort schwer vorstellbar. Genauso
wenig billigt man den Menschen mit Pflegebedarf Teil-
habe und Selbstbestimmung zu.” (Garms-Homolova
2009).

Und erst recht nicht Menschen mit einer Demenz,
méchte man hinzufiigen. Teilhabe bedeutet das Einbezo-
gensein einer Person in elementare Lebensbereiche. Im
Prinzip muss jeder Person — sei sie korperlich behindert
oder demenziell verindert — all das mdglich sein, was
den anderen Mitgliedern der Gemeinschaft ebenfalls als
Méglichkeit zur Verfligung steht. Dabei werden Unter-
schiede und Abweichungen bewusst wahrgenommen
— und nicht infrage gestellt oder zu ,kolonialisieren”
versucht. Das wiirde nimlich genau das Gegenteil von
Teilhabe bedeuten.

Auch jene, die sich nicht mehr auf iibliche Weise
sprachlich ausdriicken kdnnen, missen gehort
werden. Hier sind kreative Wege notwendig, um
ihnen das Mitteilen ihrer Anliegen zu ermaglichen.
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Auch Menschen mit kognitiven Veranderungen sind Biir-
gerinnen und Biirger dieses Staates. Dieser Status muss
ihnen dabei nicht speziell verliechen werden, sie haben
ihn wie alle anderen Biirger von Anfang an. Es geht da-
rum, die Biirgerrechte von Menschen mit Demenz nicht
der oben genannten ,totalitiren Gesellschaftsordnung™
des Kénigreichs Pflegebediirftigkeit zu opfern, sondern
ihnen Raum zur Entfaltung zu geben.

Wie geht eine Gesellschaft mit ihren demenziell ver-
dnderten Biirgern um? Diese Frage weist iiber sich selbst
hinaus. Dann lautet sie: Wie gehen wir mit Anderssein
um? Bieten wir ihm im Rahmen einer ,Gesellschaft der
Verschiedenen’ Akzeptanz und Lebensraum, oder ver-
suchen wir, es auszugrenzen?

,Sich verstandigen” ist vor allem die Aufforderung an
alle Teile der Gesellschaft, hieriiber in einen Austausch
zu treten. b
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