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Editorial

Die Demenz Support Stuttgart (DeSS) flhrt
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: Trager und Ein-
richtungen, Beratungsstellen, politisch und
gesellschaftlich Verantwortliche, Kostentra-
ger, Vertreter der blrgerschaftlich Engagier-
ten, der Angehdrigen 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 flr die Auswahl der be-
arbeiteten Themen ist ihre Praxisrelevanz flr
eine Verbesserung der Lebensqualitdt von
Menschen mit Demenz. Dieser Fokus legi-
timiert die Entscheidung, auf den wissen-
schaftlichen Anspruch einer systematischen
und vollstandigen QuellenerschlieBung zu
verzichten. Stattdessen wird mit ,DeSS orien-
tiert“ der Akzent auf die Uberwachung ausge-
wahlter Zeitschriften, Periodika, Monographi-
en und Sammelbande 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 - 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

Editorial

Unsere Literaturrecherchen der letzten Jah-
re haben gezeigt, dass sich in diesen inter-
nationalen Foren wichtige Entwicklungen
abzeichnen und neue Impulse fur laufende
Diskussionen gegeben werden. Die regelmé-
Bige Lekture der Zeitschriften ist aufgrund der
nicht immer leichten Zuganglichkeit (Kosten)
und wegen sprachlicher Barrieren mit erheb-
lichem Aufwand verbunden. ,DeSS orientiert*
bietet allen Interessierten, die den internatio-
nalen Diskussionsstand verfolgen maochten,
eine kompetente Zusammenfassung.

Das Journal beginnt mit einem Uberblicks-
artikel zum Schwerpunktthema, vertieft es
in weiteren Beitrdgen zu Pflege, Forschung
und Gesellschaft und stellt ein Beispiel ,guter
Praxis” (best practice) vor. AuBerdem wird die
Auseinandersetzung durch ein Interview mit
einem thematisch befassten Experten veran-
schaulichend abgerundet (,Nachgefragt®).

,DeSS orientiert” soll zunachst zweimal jahr-
lich erscheinen. Die hier vorliegende erste
Ausgabe von ,DeSS orientiert* beschaftigt
sich mit einem grundsatzlicheren 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 hdren). Fur die folgenden Ausga-
ben sind die Themen ,Pflege von Menschen
mit Demenz in der letzten Lebensphase®, so-
wie , Spiritualitdét und Demenz” geplant. Diese
sollen insbesondere Praktikern bei der Ver-
sorgung von Demenzerkrankten als Orientie-
rungshilfe dienen.

Warum haben wir fur die
erste Ausgabe von ,DeSS
orientiert” dieses Thema
ausgewahlt?

»Hearing the Voice of People with Dementia“
ist eng mit dem personenzentrierten Ansatz

verbunden, der vor allem durch Tom Kitwood
(Kitwood 2000) gepragt und inzwischen
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durch zahlreiche Experten weiterentwickelt
(vgl. Brooker 2004) wurde. Dabei steht die
Person mit ihrer Individualitat im Mittelpunkt
— eine Sichtweise, die zu einschneidenden
Veranderungen im Umgang mit Menschen
mit Demenz gefuhrt hat und Ausgangspunkt
des Arbeitsverstandnisses 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 Phanomen De-
menz korrigiert. Er gesteht zu, dass Demenz
zu (meist erheblichen) Einschrankungen und
KompetenzeinbuBen (insbesondere im kog-
nitiven Bereich) fuhrt. Der von ihr Betroffene
hort aber niemals auf, eine Person mit einer
unverwechselbaren Persdnlichkeit zu sein,
die weiterhin das Recht auf wertschatzende
Begegnung hat. ,Hearing the Voice® ist ein
Ansatz der Wertschatzung zum Ausdruck
bringt, indem Betroffenen eine Stimme gege-
ben wird, die auch Gehor findet.

Vor diesem Hintergrund gewinnt das fur
die Bundesrepublik zu konstatierende For-
schungsdefizit bezlglich der Ergebnisquali-
tat aus der Nutzerperspektive von Menschen
mit Demenz besondere Bedeutung. Im Um-
gang mit demenziellen Erkrankungen liegen
hierzulande noch deutliche Kompetenz- und
Konzeptdefizite vor. Dabei weisen vor allem
internationale Forschungsergebnisse deutlich
darauf hin, dass der Krankheitsverlauf durch
Pflege und Umfeld positiv beeinflusst werden
kann (z.B. Sixsmith et al. 1993; Netten 1993;
Kitwood 1995).

Aktuell diskutierte Pflege- und Therapiefor-
men wie der personenzentrierte Ansatz (Kit-
wood 2000) veranschaulichen zwar, dass die
Praxis in Ansétzen bereits reagiert. Es man-
gelt in der Bundesrepublik jedoch grundséatz-
lich noch an Konzepten, die die subjektive
Sichtweise der Erkrankten einbeziehen und
diese als Grundlage flr eine ressourcenori-
entierte Pflege berlcksichtigen (BMFSFuJ

2002; van der Kooij 2001). Die Entwicklung
einer angemessenen Pflege und Betreuung
Demenzerkrankter zahlt daher zu den zen-
tralen Herausforderungen der nachsten Jahre
(BMFSFuJ 2002).

So wunschenswert die inzwischen in der
Qualitatsdiskussion  hervorgehobene Not-
wendigkeit einer Fokussierung auf die Pers-
pektive der Pflege- und HilfebedUrftigen ist,
S0 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 ermog-
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 Berlcksichtigung der
Perspektive, der ,Stimme" der Betroffenen,
die Voraussetzung fur soziale und gesell-
schaftliche Teilhabe und damit auch fur das
subjektive Wohlbefinden darstellt.

Diese erste Ausgabe von ,DeSS orientiert®
soll fir das Thema ,Hearing the Voice of Peo-
ple with Dementia“ sensibilisieren und dazu
einladen, sich eingehender damit zu beschétf-
tigen. Hierzu mdgen die Artikel Impulse ge-
ben.

Adelheid Schulz-Hausgenoss



Uberblick:
Diskussionsstand
zum Thema
~Hearing the Voice*

Die Stimme von Menschen
mit Demenz héren — Was ist
damit gemeint?

,Dementia touches everyone” (Demenz be-
rihrt jeden) — mit diesem zentralen Satz er6ff-
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 — nicht nur in den westlichen
Landern —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 (Muller-Hergl 2000)
quasi ,hineinschlittern®. Sie stehen der Si-
tuation oftmals hilflos gegenuber, denn der
Schilissel fur das Verstehen — die Kommuni-
kation mit dem Betroffenen — greift nicht mehr
richtig. Dies qilt auch fur professionell Pfle-
gende. Sie werden weder in ihrer Ausbildung
noch in ihrer taglichen Arbeit darin gestarkt
bzw. geschult, eine erfolgreiche, auf Verste-
hen fokussierte Interaktion mit Menschen mit
Demenz zu fuhren.

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, Pflegende oder nahe
stehende Personen vollig selbstverstandlich
als ,Sprachrohr” der Betroffenen anzuse-
hen. Durch ,Hearing the Voice” wird diese
Selbstverstandlichkeit vollig in Frage gestellt.
Die Verbesserung der Versorgung von Men-

Uberblick

schen mit Demenz gilt als Ziel fur Forschung
und Praxis. Der Weg, der zu diesem Ziel fuhrt,
ist die Anerkennung dessen, dass Menschen
mit Demenz eine eigene Stimme haben. Die-
se muss tatsachlich auch vernommen und fur
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 finden, wie die Kommunikation mit Men-
schen mit Demenz erleichtert werden kann
und wie Missverstédndnisse aus dem Weg ge-
raumt werden kdnnen. Es braucht eine Viel-
falt an Moglichkeiten, die es den Betroffenen
erleichtern, ihre Stimme zu nutzen und Unter-
stitzung derjenigen, die in diesem Prozess
als Pflegende agieren, um diese Stimme zu
horen.

Erste Arbeiten zum Thema

Die Anfange von ,Hearing the Voice* liegen
in GroBbritannien. Die ersten pragnanten Ar-
beiten zum Thema wurden bereits Anfang bis
Mitte der neunziger Jahre am Dementia Ser-
vices Development Center an der Universitat
Stirling durchgefuhrt (vgl. Goldsmith 1996).
Goldsmith betont in seiner Studie aus dem
Jahr 1996, dass zum Zeitpunkt ihrer Verof-
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 spater 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 personlichen 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 BedUrfnisse 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 primar pflegewis-
senschaftlich orientierter Ansatz. Spricht man
in der Pflegewissenschaft vom ,patient view",
so ist damit allgemein die Wahrnehmung und
Beurteilung von Versorgungsleistung ge-
meint; das heiBt das Versorgungserleben sei-
tens der Patienten steht hier im Vordergrund.
Das Erfassen des ,patient view* dient dabei
der Analyse des Verhaltnisses zwischen Ver-
sorgungsgeschehen und Patientensituation
(vgl. z.B. Schaeffer & Moers 1994; Owens &
Batchelor 1996; Mdller & Thielhorn 2000; At-
tree 2001). Haufig 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 gewéhrleisten.

Hintergrund und Ziele

Anfang bis Mitte der neunziger Jahre wurden
am Dementia Services Development Center
der Universitat Stirling unter dem Stichwort
,Hearing the Voice" die Grundlagen flr die-
sen Ansatz gelegt (vgl. Goldsmith 1996). In
unterschiedlichen Projekten stand die Frage
nach der Perspektive der Betroffenen im Zen-
trum. Wie k&nnen Menschen mit Demenz ihre
Sichtweise im Pflegeprozess ausdriicken, wie
kann diese in die Versorgungsgestaltung ein-
flieBen und wie wird diese in der Pflegepla-
nung bertcksichtigt? Ziel war es, die Bedurf-
nisse der Erkrankten zu erkennen und fur alle
am Prozess Beteiligten ein zufriedenstellen-
des Pflegeergebnis zu erreichen.

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

dass die Person mit Demenz selbst weil3, was
ihr gut tut, weshalb ihr auch unbedingt Mun-
digkeit zuzugestehen ist. Weiterhin geht er
davon aus, dass nur wenig dartber bekannt
ist, wie es den Betroffenen wirklich geht, was
sie wlnschen, wie sie fuhlen. Durch ihre
sprachlich eingeschrankte Ausdrucksmog-
lichkeit ist der Austausch beeintrachtigt und
wir wissen kaum, wie Menschen mit Demenz
ihre Lebenssituation erleben und empfinden,
geschweige denn, welche Wunsche sie ha-
ben. Wir stellen die Frage, ob sie mit ihrer
Pflege und den Leistungen zufrieden sind,
selten direkt an die Betroffenen. Das ist im
Falle von Dienstleistungen fur andere Grup-
pen dagegen ublich. Noch weniger werden
demenziell Erkrankte danach gefragt, ob die
Angebote ihren Winschen entsprechen oder
ihre Bedurfnisse auch nur ann&hernd erfullen.
Auch am Planungsprozess der fUr sie vorge-
sehenen Leistungen werden sie auBerst sel-
ten beteiligt.

Das primare Ziel der frihen Studien in Stir-
ling war es, die Versorgung fur Menschen mit
Demenz zu verbessern, indem die individu-
ellen Winsche der Betroffenen in den Blick
genommen und die Versorgung daran aus-
gerichtet wurde. Dieses inhaltlich begrin-
dete Ziel wurde durch gesetzliche Vorgaben
erganzt, die eine wichtige Rolle bei der Ausei-
nandersetzung mit dem Thema spielten. Die
Starkung der Nutzer- bzw. Konsumentenbe-
teiligung ist in GroBbritannien erklartes 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 — Pflege ver-
bessern®). Menschen mit Demenz stellen mit
ihren komplexen, sich im Verlauf der Krankheit
andernden Bedurfnissen 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 moglich, 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 Ansatze, mit ihnen in Kon-
takt zu treten?

Ergebnisthesen von
Goldsmith

Aus den Ergebnissen dieser Initialstudien lei-
tete Goldsmith erste Thesen ab, die im Kon-
text spaterer Arbeiten (vgl. Allan 2001) wieder
aufgegriffen wurden. Nach wie vor besitzen
sie als eine Art ,Leitlinien fur den Ansatz
,Hearing the Voice" ihre Gultigkeit.

These 1: Kommunikation mit
Menschen mit Demenz ist méglich,
obwohl diese oft ein schwieriger und
komplexer Prozess ist.

Da die Fahigkeit zur verbalen Kommunika-
tion im Krankheitsverlauf immer starker be-
eintrachtigt wird, mussen Pflegende sehr gut
in Kommunikationstechniken geschult sein.
Grundlage einer jeden erfolgreichen Kom-
munikation mit Menschen mit Demenz ist ein
hohes Vermdgen an Empathie. Verbale Au-
Berungen sind angefullt mit Metaphern bzw.
haben einen groBen Symbolgehalt, den es
richtig zu interpretieren gilt. AuBerdem 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
Ubung fehlt, sie zu verstehen.

These 2: Aggressives oder leicht
erregbares Verhalten ist oftmals eine
Folge nicht gelingender Interaktion.

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

- ein groBeres Verstandnis dafir, warum
Menschen sich so verhalten kénnen,

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

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

These 3: Ein angemessener Umgang
mit Menschen mit Demenz setzt eine
gesamtheitliche Betrachtung voraus.

Demenz muss im Sinne Kitwoods gesamt-
heitlich verstanden werden, d.h. in der kom-
plexen Interaktion von Gesundheit und
Krankheit, Person und Personlichkeit, in Ab-
hangigkeit von den sozialen Kategorien Ge-
schlecht, Alter, ethnische Zugehdrigkeit,
»,Rasse’, neurologische Behinderung, sowie
der Sozialpsychologie bzw. dem Netz an Be-
ziehungen, Uber das eine Person mit Demenz
verflgt. Die Einzigartigkeit der Person, die
sich auf der Grundlage aller genannten Fak-
toren konstituiert, muss sich in einer individu-
ellen Pflegeplanung wieder finden.

These 4: Die Diskrepanz zwischen
dem Erleben von ,,Gesunden” und
dem von Menschen mit Demenz.

Die Geschwindigkeit und das Erleben von
Menschen mit Demenz stimmen nicht mit
der Geschwindigkeit und dem Wahrnehmen
neurologisch nicht beeintrachtigter Men-
schen Uberein. Kommunizieren und Zuhoren
braucht sehr viel Zeit, um sich auf die Situati-
on und das Erleben des dementen Menschen
wirklich einlassen zu kénnen. Das Kernprob-
lem besteht darin, dass genau diese Zeit im
Pflegeprozess meist fehlt. Oft meinen Pfle-
gende auch genau zu wissen, was die Betrof-
fenen winschen und schaffen es durch eine
entsprechende Gesprachsfuhrung inre Wahr-
nehmung bestatigt zu bekommen.



These 5: Haufig wirken sich
andere, krankheitsunabhéngige
Faktoren erheblich auf die Qualitat
der Kommunikation aus.

Externe Faktoren bzw. Umweltbedingungen
kdénnen groBen Einfluss auf die Kommunika-
tionsmoglichkeiten von Menschen mit De-
menz nehmen. Die Erfahrung zeigt, dass sich
Kommunikationsprobleme oft auf simple Ur-
sachen wie schlecht sitzende Prothesen, feh-
lende Horgeréte etc. zuruckflUhren lassen.
Auch ein Zuviel an Stimulation, Ablenkung
oder unvertraute Umweltsituationen kdnnen
die Qualitdt der Kommunikation negativ be-
einflussen.

These 6: Eine friihe Diagnose der
Erkrankung ist von auBerordentlicher
Bedeutung — sowohl far Menschen
mit Demenz als auch far diejenigen,
die sie bei ihrer Krankheit begleiten.

Im Kontext des Themas Kommunikation
kommt einer frihen Demenzdiagnose eine
immense Bedeutung zu. Der Betroffene
selbst kann Wunsche und Plane flr die Be-
treuung wahrend seiner Erkrankung am bes-
ten dann formulieren, wenn er schon in einem
sehr frihen Stadium Uber die Diagnose infor-
miert ist. In dieser Phase ist es bei entspre-
chender fachlicher Begleitung und Unter-
stlitzung (z.B. in Form von therapeutischen
Angeboten) mdglich, gemeinsam mit den An-
gehorigen Losungen zu finden, wie das wei-
tere Leben gemeistert werden kann.

Zusammenfassung und Wei-
terentwicklung des Ansatzes

Goldsmith (1996, S. 165) fasst seine Ergeb-
nisse wie folgt zusammen:

,ES ist moglich mit den meisten Menschen
mit Demenz zu kommunizieren. Aber wir
mussen lernen, ihre Welt zu betreten, ihr
Gefuhl fur Geschwindigkeit und Zeit zu ver-
stehen, mogliche Probleme von Ablenkung
wahrzunehmen und zu erkennen, dass e€s
viele Wege gibt, wie sich Menschen ausdru-

cken kénnen. Es ist unsere Aufgabe zu lernen
und zu verstehen, wie sie es tun. Unsere nor-
malen beruflichen Qualifikationen und unse-
re normalen Arbeitspraktiken rlsten uns we-
nig fUr diese Aufgabe aus. Aber es gibt eine
Stimme, die ziemlich laut danach ruft, gehort
zu werden.”

Mittlerweile haben diese ersten Arbeiten zum
Thema ,Hearing the Voice* (nicht immer un-
ter diesem Titel) inre 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 Pfle-
geprozess befassen (vgl. Allan 2001; Keady &
Nolan 1995; Sabat 2002 etc.). Dabei wurden
beispielsweise LOsungsansatze untersucht,
wie verbale AuBerungen von Menschen mit
Demenz in spateren Krankheitsstadien ver-
standen werden kénnen (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 Pflegedienstleistungen
2. Forschung

3. Gesamtgesellschaftliche Aspekte

Beate Radzey



Pflege:
Menschen mit
Demenz einbeziehen

Die Idee, dass Menschen mit Demenz in die
Gestaltung der fUr 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 dafur, dass diese Einbeziehung
maoglich 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 kdénnen wir wissen, ob die Leistungen,
die wir flr Menschen mit Demenz bereitstel-
len aus der Sicht der Betroffenen angemes-
sen sind?

Unterschiedliche Projekte und Arbeiten zum
Thema ,Hearing the Voice* haben in GroB-
britannien eine Entwicklung forciert, die un-
seres Erachtens auch fur die deutsche Situ-
ation sehr interessant erscheint. Wie bereits
im Uberblicksartikel erwahnt spielen dabei
gesetzliche Vorgaben eine wichtige Rolle: im
Bereich von Gesundheit und Pflege gelten
namlich 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-
pflichtet sind, ihre Nutzer, aber auch die Pfle-
genden in das Erstellen und Uberwachen von
Pflegepléanen einzubeziehen. Dartber hinaus
liegen mittlerweile weitere wichtige Regie-
rungspapiere (z.B. ,NHS Plan“ 2000, ,Health
and Social Care Act“ 2001) vor, die eine pati-
entenorientierte Pflege und die Einbeziehung
der Offentlichkeit bei der Planung von Versor-
gungsangeboten einfordern (vgl. Killen 2001).

Pflege

Aus vielfaltigen Grinden erfolgt die aktive Be-
teiligung von Menschen mit Demenz nur sehr
langsam. Inhaltlicher Ausgangspunkte fur
deren Beteiligung ist ein Perspektivenwech-
sel wie er sich seit einigen Jahren langsam
vollzient. Mittlerweile wird es weitlaufig ak-
zeptiert, dass demenziell Erkrankte trotz der
Verdnderungen, die ihre Erkrankung mit sich
bringt, eine Person bleiben, die Geflihle er-
lebt und Gedanken, sowie individuelle Préfe-
renzen und BedUrfnisse 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).

Warum ist die Einbindung so
wichtig?

Demenz an sich fuhrt zu einem Machtverlust
fUr die Erkrankten, da vielféaltige Kompetenzen
verloren gehen. Die Art und Weise, wie in der
Regel mit Menschen mit Demenz kommuni-
ziert wird, verstarkt dies zusatzlich (Killeen
2001). Eine aktive Einbindung der Betroffenen
kann dieser Entmachtung (disempowermten)
entgegenwirken und fUhrt zu einer Starkung
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 jingeren, von einer Demenz be-
troffenen Patienten nach, dass die aktive Ein-
bindung in den Pflegeprozess der Frustration
und Isolation der Betroffenen entgegenwirken
kann. Die Ergebnisse zeigen, dass Kommu-
nikation mit den Erkrankten moglich ist. Viele
der Befragten konnten ihre Erfahrungen sehr
gut schildern und hatten klare Vorstellungen
dartber, wie sie sich ihre Pflege vorstellen
und welche Leistungen sie erhalten moch-
ten. Einige der Projektbeteiligten &uBerten,
dass sie im Kontext dieses Projektes Uber-
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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 korperliche Unterstltzungsleistungen
beurteilt. Goldsmith (1996, 2002) bestatigt
diese Aussagen in seinen Studien. Die Be-
treuungsrealitat sieht jedoch oft anders aus:
In der Regel stehen kdrperliche Pflegeleistun-
gen im Vordergrund stehen.

Weitere Studienergebnisse (z.B. Barnett
1996, Hancock et al. 2003) ergaben, dass die
Einschatzungen von Pflegenden und Men-
schen mit Demenz oft erheblich von einander
abweichen. Dies fUhrt einerseits dazu, dass
viele Aspekte flr die Leistungserbringung, die
aus Sicht der Betroffenen eine hohe Relevanz
haben oft unerkannt bleiben. Andererseits
kann es auch bedeuten, dass viele Bemu-
hungen von Pflegenden (Angehdrigen, 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 Prioritat beige-
messen werden sollte, wenn es darum geht,
individuelle Bedurfnisse zu erheben. Das aus-
schlieBliche Vertrauen auf die Aussagen von
Pflegenden oder Angehdrigen fuhrt nicht un-
bedingt zu bedUrfnisgerechten Pflegeleistun-
gen. Sowohl pflegende Angehdrige als auch
Professionelle sollten daher standig daran er-
innert werden, dass eine Person mit Demenz
ihre Winsche zum Ausdruck bringen, bei Ent-
scheidungen eingebunden werden und gene-
rell aktiv an der Gestaltung ihres eigenen Le-
bens teiinehmen kann. Es ist notwendig, das
Bewusstsein daflr zu scharfen, dass Teilha-
be eine enorme Zufriedenheit flr jemanden
bedeuten kann, der sich davor furchtet seine
Kompetenzen zu verlieren (Jaques & Jackson
2000).

Forschung von und flr die
Praxis

Wenn grundsétzlich akzeptiert wird, dass die
Einbindung von Menschen mit Demenz mog-
lich und im Hinblick auf ein gutes Pflegeer-
gebnis sogar notwendig ist, steht die wichtige
Aufgabe an, Methoden zu finden, mit denen
auch bei Menschen mit stark eingeschrank-
ten sprachlichen Fahigkeiten die bendtigten
Informationen gesammelt werden kdnnen
(vgl. Cheston et al. 2000). Es zeichnet sich
dabei ab, dass ein breites Methodenspeki-
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 bertcksich-
tigt werden, sondern sowohl kulturelle Pra-
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 durchgeflhrt
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 Pflegeeinrichtungen unter intensiver
Beteiligung der Pflegenden und mit dem Ziel
durchgefuhrt, Menschen mit Demenz aktiv
in die Planung und Erbringung ihrer Versor-
gungsleistungen einzubeziehen.

Es handelt sich um ein Forschungsprojekt
von und fur die Praxis, das hier exemplarisch
ausgefuhrt wird. Basis fur das Projekt bildeten
die Arbeiten von Goldsmith (1996), insbeson-
dere die von ihm vorgeschlagenen Kommuni-
kationsmethoden. Diese sollten erprobt und
weiterentwickelt werden. Angewandt wurden
Gesprache in einer 1:1 Situation, Gesprache
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 Pflegen-
den die Kommunikation mit Menschen mit
Demenz fuhrten (Allan 2001). Der Forscher
nimmt eine andere Rolle ein, indem er die
Pflegenden 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 Handen
der Pflegemitarbeiter. Ausgangspunkte flr
die Projektkonzeption waren folgende Uber-
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 Flle 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 Uber das Gelernte zu
reflektieren.

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

FUr den Erfolg des Projektes war von gro-
Ber Bedeutung, dass vor dem eigentlichen
Beginn, sehr viele Vorarbeiten durchgefuhrt
wurden. Beispielsweise wurde sehr viel Wert
auf den Beziehungsaufbau zu den beteiligten
Pflegemitarbeiterinnen gelegt, da klar war,
welche Stellung und Bedeutung die ,Arbeit
an der Basis”" fur den Gesamterfolg haben
wulrde. 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. Hau-
fig erfolgte die Kommunikation Gber Umwe-
ge, indem die Erkrankten nicht direkt gefragt
wurden, wie sie etwas wunschen, sondern in-

dem zunéachst versucht wurde, herauszufin-
den, auf welche Art und Weise eine Person
Uberhaupt Meinungen, Vorlieben, Abneigun-
gen zum Ausdruck bringt. Zusammenfassend
kdénnen die erprobten Kommunikationsstrate-
gien drei Ubergeordneten Ansatzen zugeord-
net werden, die anschlieBend individuell an-
gewendet wurden.

1. Arbeiten mit Bildern und visuellen
Stimuli

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

2. Kommunikation und Beratung

Gesprache wurden im Rahmen von Aktivita-
ten oder Dienstleistungen z.B. wahrend eines
Spaziergangs oder wahrend der personlichen
Pflege gefuhrt.

3. Nonverbale Kommunikation

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

In den Einrichtungen arbeiteten die Pflegen-
den sehr intensiv an dem Projekt mit, so dass
nach Projektabschluss eine Fllle von Erfah-
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rungen vorlag. Obwohl das Ziel der Studie
nicht das Messen oder Evaluieren von Mitar-
beiterverhalten war, konnte als ein wichtiges
Ergebnis, eine veranderte Haltung der Pfle-
genden gegenutber Menschen mit Demenz
festgestellt werden. Allan (2001) beschreibt,
dass Mitarbeiter sich zufriedener und auf-
merksamer verhielten und ihre Arbeit star-
ker reflektierten. Dennoch blieb das wirkli-
che Verstehen der Menschen mit Demenz
schwierig. Allan kommt zusammenfassend
zu dem Ergebnis, dass die praktische Um-
setzung der Nutzerbeteiligung bei Menschen
mit Demenz Kreativitat, |deenreichtum, Em-
pathie, aber vor allen Dingen viel Zeit, die in
der normalen Pflege- und Betreuungssituati-
on oft nicht zur Verfugung steht, erfordert. Die
umfangreichen Projekterfanrungen wurden in
einem Trainingsbuch fur Pflegende mit dem
Titel ,Finding your way: Explorations in Com-
munication” (Allan 2002) umgesetzt.

Leitfaden zur Umsetzung im
Pflegeprozess

Mittlerweile liegen aus GroBbritannien die Er-
gebnisse eines weiteren sehr umfassenden
Projektes vor. Das vom englischen Gesund-
heitsministerium finanzierte Projekt mit dem
Titel ,Involve people with dementia“ wurde
von 2002-2005 an dem an der Northum-
bria Universitat angesiedelten Dementia Ser-
vices Development Centers ,Dementia North®
durchgefuhrt (Cantley et al. 2005). Ziel des
Projektes war es, zu untersuchen, wie Men-
schen mit Demenz in die Planung und Ent-
wicklung von Versorgungsleistungen einge-
bunden werden kdnnen. Als empirische Basis
wurden an vier Standorten sowohl im ambu-
lanten als auch im stationaren Bereich umfas-
sende Fallstudien durchgefuhrt.

Der 2005 erschienene Abschlussbericht ist
als Leitfaden aufgebaut, der veranschaulicht,
wie die Einbindung von Menschen mit De-
menz im Pflegeprozess umgesetzt werden
kann. Es werden sowohl praktische Emp-
fehlungen fur Pflegende aufgefuhrt, als auch
Anforderungen an Rahmenbedingungen (Or-

ganisation, Management, personelle Ausstat-
tung), die fur eine erfolgreiche Einbindung der
Erkrankten erforderlich sind, beschrieben.

Der Bericht endet mit folgenden Worten, die
auch diesen Artikel beschlieBen sollen (Cant-
ley et al. 2005, S. 47): ,Es muss noch immer
sehr viel Forschung und praktische Entwick-
lungsarbeit geleistet werden, damit wir bes-
ser dazu befahigt werden, hinzuhéren, was
Menschen mit Demenz zu sagen haben und
zu verstehen, wie wir sie am besten stér-
ken konnen. Mittlerweile ist jedoch klar, dass
Menschen mit Demenz eine Stimme gefun-
den haben, und wir werden immer Ofter ver-
nehmen wie sie uns sagen: Hort uns zu!“

Beate Radzey
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Forschung:
~Hearing the Voice*
In der Wissenschaft

WVielleicht wissen wir so wenig Uber die Sicht-
weise der Menschen mit Demenz, weil wir
sie nicht gefragt haben® (Gilliard 2001). Die-
se Feststellung lasst eine (bisher) geringe Er-
wartungshaltung vermuten, die Menschen
mit Demenz die Fahigkeit, ihre Meinung und
Sichtweise zu duBern, aberkennt. Grinde da-
fUr liegen vermutlich in den methodischen
und ethischen Herausforderungen, die eine
aktive Studienteiinahme Demenzerkrankter
mit sich bringt. Die Folge ist ein Ungleich-
gewicht in den Forschungsschwerpunkten,
in der die Sichtweise der Menschen mit De-
menz unterreprasentiert ist (Wilkinson 2002).

Fallen die Begriffe ,Demenz‘ und ,For-
schung®, werden damit Uberwiegend Metho-
den der medizinischen Forschung in Verbin-
dung gebracht. In diesem Zusammenhang
beherrschen Fragen zur Diagnostik, Pra-
vention und Therapie das Feld. Dieser Arti-
kel geht der Frage nach, ob Menschen mit
Demenz aktiv in Forschungsprozesse einbe-
zogen werden kénnen, wie dies methodisch
umsetzbar ist und welche ethischen Heraus-
forderungen damit verbunden sind.

Kénnen Menschen mit
Demenz eine aktive Rolle
in der Forschung
ubernehmen?

Die einleitende Frage kann eindeutig mit ,Ja“
beantwortet werden. Demenzerkrankte kon-
nen eine aktive Rolle in der Forschung Uber-
nehmen. Wie diese Rolle aussehen kénn-
te zeigen uns Lander wie GroBbritannien
und Australien. Australiens erklartes Regie-
rungsziel ist es, die Demenzforschung in
den nachsten vier Jahren mit einem Finanz-
volumen von 25 Millionen Dollar zu férdern.
Im Vordergrund dieser Forschungsvorhaben

Forschung

steht die Starkung der Nutzerperspektive von
Menschen mit Demenz. In GroBbritannien
existiert bereits ein Netzwerk aus 150 Perso-
nen (Demenzerkrankte, pflegende Angeho-
rige, und ehemalige pflegende Angehorige),
die bei anstehen Projekten in alle Schritte
des Forschungsprozesses einbezogen sind.
Durch ihre aktive Partizipation nehmen sie
nicht unerheblichen Einfluss auf zuklnftige
Forschungsschwerpunkte und -strategien,
sowie auf die Verteilung der Finanzmittel. Bei
der Ergebnisverbreitung kann das Gremium
ebenfalls einen wichtigen Beitrag zum Pra-
xis-Theorie-Transfer leisten, indem zeitnahe
und praktische Wege Uberlegt werden, wie
die Ergebnisse in die Offentlichkeit getragen
werden kdnnen.

Britische Erfahrungen zeigen, dass eine sol-
che Nutzereinbeziehung bestimmte Grundla-
gen erfordert wie zum Beispiel:

- bindende Verpflichtung fur die Forschung
zur aktiven Einbeziehung der Nutzerpers-
pektive (Menschen mit Demenz, pflegende
Angehdrige).

- Unterstutzung der Nutzer' und Informati-
onen daruber, wie Studien durchgefuhrt
und finanziell geférdert werden.

- Kommunikationsforen zwischen Forschen-
den und Nutzern.

Es lasst sich konstatieren, dass politische
Entscheidungen die Weichen stellen, um die
Nutzerperspektive zu starken. In GroBbritan-
nien und Australien existieren derartige Richt-
linien (z.B. ,Quality Research in Dementia
QRD program of UK* 19992; ,Consumer In-
volvement in Dementia Research of Austra-
lia“ 2006°%; siehe auch Artikel ,Menschen mit
Demenz einbeziehen — Pflege verbessern®).

" Unter Nutzer werden Demenzerkrankte, pflegende
Angehorige und ehemals pflegende Angehdrige ver-
standen.

2 Quality Research in Dementia QRD program of UK
abgerufen unter: http://www.qgrd.alzheimers.org.uk/
positionpapers.htm am 15.01.06

3 Consumer Involvement in Dementia Research ab-
gerufen unter: http://www.alzheimers.org.au/upload/
ResearchPaper.pdf am 19.01.06
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Zur Entwicklung solcher Richtlinien kénnten
folgende Fragen* leitend sein:

1. In welche Bereiche der Forschung moch-
ten die Nutzer einbezogen werden?

- Auswahl des Forschungssettings

- Sichtung spezifischer Forschungsantrage

- Beobachtung der Ergebnisse

- Diskussion Uber Finanzierungsmoglichkei-
ten

2. In welchem Umfang modchten die Nutzer
einbezogen werden?

- Gleichberechtigte Einbeziehung und Ent-
scheidungsbefugnisse wie Forschende

- Einbeziehung in ausgewahlte Bereiche

3. Welche Ressourcen wirden zur Unterstit-
zung der Nutzer bendtigt?

- Schulung zum Forschungsprozess und zu
Fordermoglichkeiten

- Reisekosten

4. Wie geht es in Zukunft weiter? Wie sollen
die zukunftigen Entwicklungen aussehen?

- Beratung von Fokusgruppen mit Nutzern
und Forschenden

- Forschungsentwurf zu spezifischen Einbe-
ziehungsmoglichkeiten von Nutzern

- Entwicklung eines Nutzer-Forscher-Netz-
werkes

Welche Forschungsmethoden
eignen sich, um Menschen
mit Demenz in konkrete
Forschungsvorhaben einzu-
beziehen?

Methodische Uberlegungen in der Demenz-
forschung koénnen nicht losgeldst von dem
Umstand betrachtet werden, dass mit der
Erkrankung kognitive Einschrankungen ein-
hergehen. Diese konnen die Kommunikati-

4 Strategiepapier der Alzheimer Gesellschaft Australien:
Consumer Involvement in Dementia Research ab-
gerufen unter: http://www.alzheimers.org.au/upload/
ResearchPaper.pdf am 19.01.06

ons- und Entscheidungsfahigkeit der Stu-
dienteilnehmer beeintrachtigen. Zur Untersu-
chung des Themas ,Hearing the Voice® eig-
nen sich in der Demenzforschung vorrangig
vier Forschungsstrategien:

1. Fragebogen (bzw. strukturierte Befragun-
gen)

2. Interviewverfahren (halbstrukturierte oder
offene Interviews)

3. Beobachtungen (teilnehmende oder nicht
teilnehmende Beobachtungen und Video-
aufnahmen)

4. Dokumentenanalyse (Textanalyse wie z.B.
Gedichte, Biographische Darstellungen).

1. Fragebogen

Fragebogenerhebungen und strukturierte
Befragungen arbeiten Uberwiegend mit ge-
schlossenen Fragen. Dies bedeutet, dass der
Formalisierungsgrad dieser Methoden sehr
ausgepragt ist. Diese Vorgehensweisen fin-
den vornehmlich im Anfangsstadium der De-
menz Anwendung, in der vorwiegend leich-
te kognitive Einschrankungen auftreten. Die
Empirie zeigt, dass insbesondere alte Men-
schen mit Demenz beim Ausflllen von For-
mularen wie z.B. einem Fragenbogen skep-
tisch sind. Die umfangreichen Fragen kdnnen
verwirrend und angstfordernd wirken. Nach
Cheston et al. (2000) kann dieser Proble-
matik durch persdnliche Unterstitzung der
Studienteilnehmer durch Forschende begeg-
net werden. Folge ist ein hoher Zeitaufwand
durch die direkte Kontaktgestaltung zwi-
schen Forschenden und Studienteilnehmern.
Ublicherweise werden Fragebogenerhebun-
gen jedoch durchgeflihrt, um eine mdglichst
groBe Fallzahl zu erzielen. Mit dem geforder-
ten intensiven Forscher-Beforschten-Kontakt
ware dies kaum realisierbar.

Cheston et al. (2000) sehen in einem aus-
gepragten Formalisierungsrad (wie z.B. bei
strukturierten Befragungen oder Fragebo-
gen) eine Schwache. Das Forscherteam um
Cheston verweist in diesem Zusammenhang
darauf: je hdoher der Formalisierungsgrad der
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Forschungsmethoden ist, desto gréBer wird
die Gefahr, die ,soft facts“ (wie z.B. die sozi-
alen Aspekte der Servicebewertungen) nicht
ermitteln zu kénnen. Sie empfehlen die Viel-
falt der Forschungsmethoden auszuschop-
fen, z.B. bei der Fragenkonstruktion einen
Mix aus Multiple Choice und offenen Fragen
zu verwenden, um dieses Problem zu be-
grenzen. Auf diesem Wege kdnnten Zufrie-
denheitsbefragungen dahingehend fundiert
werden, dass auch die persdnliche Meinung
zu fehlenden aber wilnschenswerten Ange-
boten mit einbezogen werden kann.

2. Interviewverfahren

Interviewverfahren kann man im Wesentlichen
in semistrukturierte und offene Interviews
gliedern, die in Form von Einzel- oder Grup-
peninterviews (Fokusgruppen) durchgefihrt
werden konnen. Semistrukturierte Interview-
verfahren enthalten Fragenkomplexe zu spe-
zifischen Themen und kdnnen in offener (freie
Erzahlung) sowie geschlossener (ja, nein, bi-
ographische Daten usw.) Kommunikations-
form beantwortet werden. Semistrukturierte
Interviews finden Anwendung, wenn bereits
erste Erkenntnisse zu bestimmten Themen-
gebieten vorhanden sind. Diese Erkenntnis-
se flieBen in den Aufbau von Interviewleitfa-
den ein, die relevante Themenkomplexe aus
der Perspektive der zuvor Interviewten ent-
halten. Falls zu einem Thema noch keine Stu-
dienergebnisse vorliegen, empfehlen sich of-
fene Interviewverfahren (Lamnek 1995). Die
dargestellten Forschungsmethoden sind An-
satze der Qualitativen Sozialforschung. Diese
Forschungsrichtung sieht ihr Erkenntnisinter-
esse darin, Meinungen, Sichtweisen, Einstel-
lungen und das Erleben von Menschen ,von
innen heraus” zu beschreiben (Flick, Kardorff,
Steinke 2000). Demnach sind die Ziele Quali-
tativer Forschung, die Deskription und Explo-
ration von Phanomenen aus der Perspektive
der Klienten. Anders formuliert bedeutet dies,

dass es um dichte Beschreibungen der Pha-
nomene geht und weniger darum, diese zu
quantifizieren.

Im Rahmen von Zufriedenheitsbefragungen
und Servicebeurteilungen empfehlen Hazell
et al. (1996), dass Interviews vorrangig von
Personen durchgefiuhrt werden, die nicht die
Serviceleistungen erbringen, um die Gefahr
der sozialen Wunschbarkeit zu verringern.
Smallwood (1997) zeigt, dass die Validitat von
Interviewverfahren durch mehrfache Wieder-
holung fundiert werden kann. In seiner Stu-
die wurde dargelegt, dass sich bei wieder-
holten Interviewterminen mehr als zwei Dirittel
der Antworten aus den Erstinterviews auch in
den Zweitinterviews wieder fanden.

Talking Mats™

In der Studie von Murphy et al. (2005) wurden
die Empfehlungen von Kate Allan (2002), vi-
suelle Stimuli als Zugangsweg zur Kommuni-
kation mit Menschen mit Demenz zu nutzen,
wissenschaftlich weiter entwickelt. Murphy et
al. entwickelten ein innovatives und praxisna-
hes Interviewverfahren (,Talking MatsTM) fur
Menschen, die Schwierigkeiten haben ihre
Meinung verbal (z.B. aufgrund von Sprach-
stérungen bei einer Demenz) auszudrtcken.
Mit Hilfe von Bildern, einer dreistufigen Skala
(glucklich, nicht sicher, unglicklich) und ein-
fachen Fragen kénnen die Betroffenen ihre
Meinung und Emotionen zu vier Lebensbe-
reichen (Aktivitat, Mensch, Umwelt, Person)
auBern. Ziel des Vorgehens, das sich eben-
so fur die Forschung wie fur die Pflegepraxis
eignet, ist es, Hilfestellung fur eine gelingende
Kommunikation zu bieten, um die Perspekti-
ve der Betroffenen kennen zu lernen und ihre
BedUrfnisse aufzunehmen. In diesem Rah-
men wird Fragen nachgegangen wie: Wel-
che Aktivitdten bereiten der Person Freude?
Welche mag sie nicht? Wie beurteilt sie ihre
Umgebung (z.B. ihr Zimmer, das Bad)? For-
schern wird empfohlen, den Kommunikati-
onsprozess auf Video zu dokumentieren, um
keine Stdérungen durch eigene Notizen her-
vorzurufen. In der Praxis wird das Verfahren
zur individuellen Pflegeplanung verwendet.
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Talking Mats (Quelle: www.speechmag.com)®

Leitfaden zur Erfassung des
Hpatient view* von dementen Alten-
heimbewohnern (DemView)

Ein neues Interviewverfahren aus Deutsch-
land ist der DemView, ein Leitfaden zur Er-
fassung des ,patient view* von dementen Al-
tenheimbewohnern (Schulz-Hausgenoss et
al. 2005). Er erfasst die Winsche und Be-
durfnisse Demenzerkrankter in Alteneinrich-
tungen. Die Entwicklung des DemView zeigt,
dass auch in Deutschland der ,Stimme* von
Menschen mit Demenz mehr Gehér in der
Forschungslandschaft verschafft wird. Mit
dem DemView steht ein valides und reliab-
les Instrument fur die Pflegepraxis zur Ver-
flgung. Das Besondere an DemView ist,
dass damit erstmalig ein Fragebogen vor-
liegt, dessen ltems aufgrund von vorheri-
gen Interviews mit Demenzkranken formu-
liert wurden. Die Entwicklung des DemView
erfolgte in zwei Schritten. In einem 1. Schritt

5 Talking mats: speech an language research in practice
abgerufen unter:
http//www.speechmag.com am 13.12.05

wurden narrative Interviews durchgefuhrt,
um die flr die demenzkranken Heimbewoh-
ner zentralen Bedurfnisse zu erfassen. Die-
se zentralen BedUrfnisse dienten dann in ei-
nem 2. Schritt der Fragebogenkonstruktion.
Die insgesamt 37 leicht verstandlich formu-
lierten Fragen lassen sich sieben verschie-
denen Bereichen zuordnen: Privatsphére und
Wohnsituation, soziale Kontakte, Pflege und
Betreuung, BerUcksichtigung fruherer Ge-
wohnheiten, Autonomie und Wahlmaoglichkei-
ten, Konfrontation mit Demenzerkrankungen
von Mitbewohnern und persénliches Wohl-
befinden. Nachdem ein Bewohner eine Frage
beantwortet hat, wird er nach der Bedeutung
bzw. der Wichtigkeit des Bereiches gefragt.
Diese Vorgehensweise ist wichtig, weil nicht
davon ausgegangen werden kann, dass je-
der Bewohner jedem Lebensqualitatsbereich
dieselbe Wichtigkeit beimisst: ,Ein Faktor, der
die Lebensqualitat des einen Menschen stark
mindert, mag fur den anderen véllig bedeu-
tungslos sein® (Meier 1995).

Bei den Interviewverfahren ist die sprachli-
che Kompetenz der Interviewpartner unab-
dingbar. Da bei fortgeschrittener Demenz
die Sprach- und Kommunikationsfahigkeit
abnimmt, mussen zunehmend Forschungs-
methoden eingesetzt werden, die nonverba-
le Ausdrucksweisen der Betroffenen erfas-
sen kénnen. Hierzu eignen sich insbesondere
Beobachtungsverfahren.

3. Beobachtungsverfahren

Beobachtungen sind eine klassische Me-
thode der Feldforschung. Sie richten ihr
Erkenntnisinteresse auf Handlungen und
Verhaltensweisen von Menschen in ihrer All-
tagspraxis und Lebenswelt (Lamnek 1995).
Beobachtungsverfahren bieten in der De-
menzforschung gute Mdglichkeiten, non-
verbale Kommunikationsinhalte abzubilden.
Ziel dieser Methode ist es, sich der Innen-
perspektive der Beobachteten anzunahern
und diese detailliert zu beschreiben (Flick
1999). Beobachtungsmethoden kénnen grob
in zwei Arten unterschieden werden: 1. die
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nicht-teiinehmende Beobachtung, 2. die teil-
nehmende Beobachtung. In der qualitativen
Sozialforschung wird vorrangig mit der teil-
nehmenden Beobachtung gearbeitet. Dabei
machen sich die Forschenden mit dem Feld
vertraut, um die Personen in ihren alltdglichen
Bezlgen beobachten zu kdénnen. Folgende
Definition zeigt den umfassenden und flexib-
len Ansatz dieser Methode. Die teilnehmen-
de Beobachtung ,ist eine Feldstrategie, die
gleichzeitig Dokumentenanalyse, Interviews
mit Interviewpartnern, direkte Teilnahme und
Beobachtung kombiniert® (Denzin 1989 zit.
nach Flick 1999).

Dementia Care Mapping (DCM)

Das Dementia Care Mapping (DCM) (Kit-
wood, Bredin 1992) ist ein weit verbreitetes
und bekanntes Beobachtungsinstrument,
das in GroBbritannien (Bradford) entwickelt
wurde und auch in Deutschland breite An-
wendung findet. Ziel des DCM ist, mittels teil-
nehmender Beobachtung eine prozesshaf-
te Evaluation der Verhaltensweisen und des
Wohlbefindens der Menschen mit Demenz in
Alteneinrichtungen, sowie der Interaktions-
qualitat der Betreuenden vorzunehmen. Die
Beobachtungen werden im &ffentlichen Be-
reich der Einrichtung Uber einen Zeitraum von
mind. 6 Stunden durchgefuhrt. In 5-minUti-
gen-Zeitabschnitten werden das Verhalten
und relative Wohlbefinden codiert. Insgesamt
existieren 24 verschiedene Verhaltenskatego-
rien. Bis zu 6 Personen kdnnen im Rahmen
eines DCM beobachtet werden. In einem
zeitnahen Feedback erhalt das Team RUck-
meldung zu den Starken und Schwéchen in
der Betreuung. Zudem zielt das Feedback
darauf ab, mit dem Team gemeinsam einen
Handlungsplan zu entwickeln, der eine per-
sonenzentrierte Umgebung zu schafft, die
das Wohlbefinden und die Lebensqualitat der
Menschen mit Demenz unterstitzt. Durch die
Anwendung des DCM soll ein zyklischer Pro-
zess aus Evaluation und daraus erwachse-
nen Interventionen installiert werden.

Die Auswertungen des DCM kdnnen auf hilf-
reiche Weise visualisiert werden. Beispiels-

weise gibt die gruppenbezogene Auswertung
der Verhaltenskategorien Auskunft darUber,
womit sich die demenzerkrankten Perso-
nen wahrend des Beobachtungszeitraums
mit beschéftigt haben und wo noch Entwick-
lungsbedarf in den Alltagsangeboten be-
steht.

Summe der Verhaltens-
kategorien

r120

I 100

ABCDEFGHI I JKLMNOPRSTUWXYZ
Kategorien

Grafische Darstellung der Verhaltenskategorien

Bis dato wird DCM weltweit in etwa 15 Lan-
dern angewendet. Die Erkenntnisse aus zahl-
reichen Studien (exemplarisch Innes 2004)
und die aktive Arbeit der Bradford Group flie-
Ben in den Weiterentwicklungsprozess des
DCM ein. Derzeit wird an der 8. Version des
Verfahrens gearbeitet.

Heidelberger Instrument zur
Erfassung von Lebensqualitét
Demenzkranker (H.I.L.D.E.)

Ein in Deutschland entwickeltes Verfahren
stellt das Heidelberger Instrument zur Er-
fassung von Lebensqualitdt Demenzkranker
(H.I.LL.D.E.) (Becker et al. 2005) dar. H.l.L.D.E
arbeitet mit einer Kombination verschiedener
Erhebungsmethoden wie der Beobachtung
von demenzerkrankten Heimbewohnern, In-
terviews mit diesen Bewohnern, Pflegenden
und Angehdrigen, sowie mit einer Beschrei-
bung der rdumlichen Umwelt. Grundannah-
me des Verfahrens ist, dass Emotionen auch
in fortgeschrittenen Stadien der Demenz er-
lebt und Uber mimischen Ausdruck gezeigt
werden. In umschriebenen (individuell posi-
tiven und negativen) Situationen werden die
Emotionen beobachtet und mittels systemati-
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scher Analyseverfahren bewertet. Bar, Kruse
und Re (2003) beschreiben, dass auch Men-
schen mit fortgeschrittener Demenz Uber ei-
gene Handlungsspielrdaume zur Realisierung
positiver Emotionen verflgen.

4. Dokumentenanalyse

Die Analyse verschiedener Textarten (wie z.B.
Tagebucheintragen, Memoiren, Biographien
und Autobiographien, Briefen oder Lebens-
laufen) kann Zugang zu schwer zuganglichen
Datenqguellen ermoglichen. Insbesondere bei
sensiblen Forschungsthemen kénnen diese
Quellen erkenntnisreiches Datenmaterial lie-
fern (Fuchs-Heinritz 2000). Im Rahmen der
teilnehmenden Beobachtung werden haufig
Ansatze der Dokumentenanalyse mit einbe-
zogen.

Zusammenfassend betrachtet scheint die Fle-
xibilitdt der Forschungsmethoden ein wichti-
ges Auswahlkriterium fUr eine geeignete For-
schungsstrategie zu sein, um Menschen mit
Demenz in Studien einzubeziehen. (Selbst-
verstandlich gilt auch der grundsétzliche Ge-
danke, dass die Forschungsfragen leitend fur
die Auswahl der Methoden sind.) Dieses Vor-
gehen ermdoglicht ein situatives Reagieren
der Forschenden auf die aktuelle Lage der
Studienteilnehmer.

Ethische Herausforderungen

Die Forderung, das Themengebiet ,Hearing
the Voice® in der Demenzforschung zu fo-
kussieren, stellt die Forschenden vor groBe
ethische Herausforderungen, da eine De-
menzerkrankung mit vielfaltigen somatischen
und kognitiven Einschrankungen verbunden
ist (Schulz-Hausgenoss 2004). Grundlegen-
de ethische Prinzipien wie die Achtung der
Person, das Wohlwollen und die Gerechtig-
keit (LoBiondo-Wood, Haber 1996) gelten fur
alle Studien, an denen Menschen beteiligt
sind. Dem Schutz der Studienteilinehmer soll-
te oberste Prioritat gewahrt werden.

Im Rahmen der Demenzforschung ist die
Frage der informierten freiwilligen Zustim-
mung besonders kritisch zu bewerten. Um
diese Entscheidung treffen zu kdnnen, sind
vorab Informationen zum Forschungsvorha-
ben notwendig. Bereits an dieser Stelle treten
bei Menschen mit Demenz vielfaltige Schwie-
rigkeiten auf wie z.B. die Frage: Wie kann
gesichert sein, dass die Ubermittelten Infor-
mationen auch von den Demenzerkrankten
verstanden wurden? Insbesondere bei einer
fortgeschrittenen Demenz, bei der die verba-
le Sprachkompetenz sehr eingeschrankt sein
kann, erscheint die Ublicherweise einmalige,
schriftliche oder mundliche Aufklarung wenig
Erfolg versprechend. Verschiedene Forscher
(Hubbard et al. 2003; Allan 2002) empfehlen,
den ,informed consent” als kontinuierlichen
Aushandlungsprozess zu verstehen. Dabei
wird mehrfach Kontakt zu den Menschen mit
Demenz aufgenommen, um den Aufbau ei-
nes Vertrauensverhaltnisses zu unterstutzen.
Diese Beziehungsarbeit kann im Vorfeld einer
Studie sehr lohnenswert sein, ist allerdings
auch zeitaufwendig.

In Situationen, in denen dieser Weg nicht
mehr mdglich ist, kdnnen Angehdrige bzw.
vertraute Personen aus dem privaten Um-
feld mit in den Entscheidungsprozess einbe-
zogen werden. Doch auch hier stellen sich
viele Fragen wie: Wie sind geeignete Famili-
enmitglieder oder andere vertraute Personen
zu identifizieren? Wie kdnnen sie in den Ent-
scheidungsprozess einbezogen werden? Wie
ist die Beziehung zwischen der Person mit
Demenz und dem Familienmitglied? Wie be-
einflusst diese Beziehung die Entscheidung?

Eine Moglichkeit dieser Problematik aus
dem Wege zu gehen, ist eine frlhzeitige
Befragung der Demenzerkrankten. Hierbei
kann jedoch nur eine generelle Bereitschaft
fUr eine Studienbeteiligung eingeholt wer-
den. Damit ist ein Folgeproblem verbunden,
denn die Zustimmung erfolgt nicht im Rah-
men eines konkreten Forschungsvorhabens.
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Aus ethischen Gesichtspunkten ist somit kei-
ne ausreichende Grundlage fUr eine Studien-
teilnahme gegeben.

FOr diese komplexen, ethischen Fragen
scheint es keine eindeutigen L&sungen zu
geben. Vielmehr handelt es sich um einen
Prozess, in dem man Schritt fUr Schritt Lo-
sungsmoglichkeiten entwickeln kann. Positi-
ve Ansatze sollen weitergegeben werden und
mussen in der jeweiligen Studiensituation ge-
pruft werden. Das zentrale Dilemma zwischen
der Forderung nach freiwilliger, informierter
Teilnahme und deren wenig realistischer Um-
setzung bei Demenzerkrankten bleibt beste-
hen. Nichts desto trotz darf diese Problema-
tik nicht der Grund dafiir sein, die Stimme der
Menschen mit Demenz in der Forschung zu
negieren. Denn wie sollen sonst nutzerorien-
tierte Angebote entwickelt werden?

Welche Herausforderungen
bestehen in der Zukunft flr
die Forschung?

Insbesondere die Einbeziehung Demenzer-
krankter mit fortgeschrittener Demenz stellt
die Forschung vor groBe Herausforderungen.
Die Kernfrage besteht darin, Forschungsme-
thoden zu entwickeln und zu erproben, die
auch bei abnehmenden verbalen Kommu-
nikationskompetenzen eine Beteiligung im
Forschungsprozess ermdoglichen. Erste Ver-
suche wurden mit Beobachtungsverfahren
und Videoaufnahmen gemacht. Diese Erfah-
rungen gilt es zu vertiefen, um die Methoden
weiter zu entwickeln. Ebenso stellen sich Fra-
gen, wie Prozesse der informierten Zustim-
mung gestaltet oder wie schwierige Inter-
viewsituationen bewaltigt werden kénnen.

Ein weiterer wichtiger Aspekt bezieht sich
darauf, dass Forschung und Theorieent-
wicklung nicht ausschlieBlich in einem aka-
demischen Zirkel passieren darf. Die Weiter-
entwicklung unseres Wissens Uber Demenz
kann nicht isoliert geschehen. Sowohl ver-
schiedene Wissenschaftsbereiche als auch

Familie, Gesellschaft, Organisationen und
Politik sind einzubeziehen. All diesen Ak-
teuren voran gilt es, der ,Stimme" der De-
menzerkrankten in der Forschung Gehor
zu verschaffen, indem diese aktiv in For-
schungsprozesse einbezogen werden und so
Einfluss auf die Gestaltung des Gesundheits-
wesen und der Leistungen nehmen, die fur
sie — die Nutzer — gedacht sind.

Zukunftiger Auftrag fur die Demenzforschung
sollte die Starkung der Nutzerperspektive
sein, um Einfluss auf Politik und Leistungs-
erbringer zu nehmen. Des Weiteren kann die
Forschung einen aktiven Beitrag leisten, um
ein Gegengewicht zu stereotypen Vorstellun-
gen zu setzen, die Demenzerkrankte als un-
fahig sehen, ihre Meinung zu &uBern. Hier
kann bewusst Position bezogen werden, in-
dem der ,Stimme“ von Menschen mit De-
menz Gehor verschafft und diese auch bis zu
den Entscheidungstragern im Gesundheits-
wesen transportiert wird.

AbschlieBend sollen einige Anregungen fur

zukUnftige Forschungsthemen aufgezeigt

werden:

- Evaluation von Dienstleistungen aus der
Nutzerperspektive

- Evaluation der Kommunikations-, Informa-
tions-, Beratungs- und Begleitungsbedurf-
nisse

- Erhebungen zum Erleben der veranderten
Lebenssituation mit einer Demenzerkran-
kung

Anja Rutenkréger
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Gesellschaft:
Schlusselfragen zur
sozialen Teilhabe

Dieser Beitrag berichtet dartber, wie und wo
Menschen mit Demenz inzwischen ihre Posi-
tionen artikulieren und welche Wirkungen ih-
rem Handeln zugesprochen werden kdnnen.
Grundsatzlich haben wir es mit einer bedeut-
samen Entwicklung zu tun, die entsprechend
zu wurdigen ist. Dies ist jedoch mit dem Hin-
weis verbunden, dass weitere Anstrengungen
seitens der personlich nicht Betroffenen drin-
gend erforderlich bleiben, um die Situation
von Menschen mit Demenz zu verbessern.
Ohne den Einzelnen aus seiner Verantwor-
tung zu entlassen, ist damit auch eine grund-
legende soziale Anforderung formuliert. De-
menz konfrontiert die demokratisch verfasste
Gesellschaft letztlich mit der Frage nach der
eigenen GlaubwuUrdigkeit.

Die beiden Artikel zur Servicebeurteilung und
zur Forschung zeigen, dass man sich auf den
Weg begeben hat, den Blick nicht nur auf
Einstufungen in Krankheitsstadien, erreich-
te Werte in kognitiven Leistungstests und
quantifizierbare Variablen zu richten, sondern
Menschen mit Demenz ein Stuck weit ganz-
heitlicher, in der Gestalt von ,Klienten* und
,Nutzern® wahrzunehmen und anzuerken-
nen. Damit sind wichtige Schritte vollzogen.
Ein dringend anstehender weiterer Schritt
besteht darin, die beiden mittlerweile auch
in Deutschland etablierten Betrachtungswei-
sen von Demenz (nach dem ,medizinischen®
und dem ,sozialen“ Modell) um eine dritte
Perspektive zu erganzen: um das ,Burger-
rechtsmodell* (,the civil model of dementia“
- Mary Marshall). Dieser jungste der drei we-
sentlichen Zugadnge zum Phanomen Demenz
ist deshalb so wichtig, weil er dem theoreti-
schen und pflegerisch-praktischen Handeln

' Der Begriff knUpft bewusst an die Burgerrechts-
bewegung der US-amerikanischen Burgerinnen und
BUrger schwarzer Hautfarbe an.

Gesellschaft

einen gemeinsamen Bezugspunkt und eine
Verankerung in einer gemeinsamen \Werte-
basis gibt.

,Hearing the Voice" — wenn wir Uber das We-
sen menschlicher Kommunikation sprechen,
dann geht es letztlich immer um ,in Verbin-
dung sein®, also um Beziehung und Teilha-
be. Menschen mit Demenz haben ein Recht
auf gesellschaftliche Teilhabe. Und sie haben
einen Anspruch darauf, nach ihren Mdglich-
keiten in das soziale Leben einbezogen zu
sein. Doch Anspruch und Wirklichkeit klaffen
bislang bekanntlich weit auseinander. Men-
schen, denen das Etikett einer Demenz an-
haftet, erleben auf vielen Ebenen Ausgren-
zungen und den Ausschluss von ansonsten
jedermann zur Verflgung stehenden Mog-
lichkeiten sozialen Einbezogenseins.

Im Vereinigten Kdnigreich hat man sich im
Rahmen der interdisziplinar breit angelegten
,Dementia Studies® damit beschaftigt, wel-
che Arten sozialer Ausgrenzung von denjeni-
gen durchlitten werden, die mit einer demen-
ziellen Erkrankung zurechtkommen mussen.
Gleichzeitig ist man aber auch der Frage
nachgegangen, welche Chancen sozialer
Teilhabe sich - gerade auch angesichts der
Tatsache, dass Betroffene nun zunehmend
ihre Stimme einbringen - fur die Zukunft ab-
zeichnen. Dieser wichtigen Auseinanderset-
zung mit Demenz als einer gesellschaftlichen
Frage ist der 2004 erschienene Sammelband
,Dementia and Social Inclusion® (Innes et al.)
gewidmet. Die Verdffentlichung entwickelte
sich aus einem internationalen Symposium
und bietet eine ebenso aktuelle wie fundier-
te wissenschaftliche Unterfutterung des Bur-
gerrechtsmodells von Demenz und seiner in
Angriff zu nehmenden Implementierung.
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Fortschritte beim Héren
und Einbeziehen — Stimmen
von Menschen mit Demenz
in 6ffentlichen Diskursen

Seit der Verdffentlichung der (explorativen)
Studie von Malcolm Goldsmith (1996) hat
eine zunehmende Zahl Betroffener ihre Sicht-
weise in die Auseinandersetzung mit Demenz
eingebracht. Wo immer man sich im angel-
sé&chsisch gepragten Zusammenhang fUr
eine Verbesserung der Situation von Men-
schen mit Demenz engagiert, sind Betroffe-
ne inzwischen mehr und mehr beteiligt. Fur
England und Schottland lasst sich festhalten,
dass sich die Akzente in den groBen Betrof-
fenenorganisationen (,Alzheimer’s Society
UK* und ,Alzheimer Scotland — Action on De-
mentia“) nicht zuletzt durch Mitwirkung dieser
Persdnlichkeiten zu verschieben beginnen.

Ahnliches ist auch fir den US-amerikani-
schen Kontext zu verzeichnen: Die dorti-
ge Alzheimergesellschaft war zundchst als
reine Angehdrigenorganisation angetreten,
hat sich jedoch in jungster Zeit ausdrtcklich
zu der Absicht bekannt, Menschen mit De-
menz aktiv in sémtliche Aspekte der Organi-
sation einzubeziehen (Braudy Harris & Keady
2004). Wie verschiedentlich festgestellt wur-
de, ist dies vor allem auch in symbolischer
Hinsicht als groBer Schritt zu bewerten. Mit
ihm werden Menschen mit Demenz aus der
Festlegung auf eine rein passive Rolle frei-
gesetzt, und es wird ihnen der Status akti-
ver Mitstreiter zuerkannt (vgl. Snyder 2003).
Gleichzeitig ruckt die Beteiligung personlich
Betroffener den Umstand ins Bewusstsein,
dass mit der Krankheit Lebende und Ange-
hdrige gemeinsam fUr eine Verbesserung der
Situation eintreten. Das impliziert auch, dass
die Sichtweisen und Interessen beider Partei-
en keineswegs immer identisch sein mussen.
Mitunter kdnnen sie deutlich voneinander ab-
weichen, wenn nicht gar in Konflikt geraten
(siehe Artikel ,Menschen mit Demenz einbe-
ziehen — Pflege verbessern®).

Auch im Rahmen groBer internationaler Zu-
sammenkinfte (wie etwa den Jahrestreffen
von ,Alzheimer Europe* wird die Perspekti-
ve derjenigen, die mit einer Demenz leben,
inzwischen fast schon verlasslich durch Teil-
nahme herausragender Persdnlichkeiten wie
beispielsweise Peter Ashley oder Lynn Jack-
son eingebracht (vgl. Jansen 2004). Klar ist,
dass diese Personen als (derzeit noch) Aus-
nahmeerscheinungen in keinster Weise be-
anspruchen, fur samtliche mit der Krankheit
lebende Menschen zu sprechen und nicht zu
,der Stimme" der von einer Demenz betrof-
fenen Menschen stilisiert werden durfen. Die
Person an die erste Stelle zu setzen heif3t hier
auch, Differenz und Vielfalt einzurdumen und
zu respektieren.

Mit einer Demenz lebende Personen gewin-
nen zweifellos zunehmend an 6&ffentlichem
Profil. Die unterschiedlichen Auspragungen
einer demenziellen Erkrankung, die Mdglich-
keiten einer medikamentdsen Abfederung
der Symptome und nicht zuletzt die Chan-
ce einer frihen Diagnosestellung bedeuten
auch, dass die inzwischen vernehmbaren
Stimmen sich in der Sprache der ,Gesun-
den® &uBern. Es besteht keine wahrnehmba-
re Differenz: Die AuBerung in Form der Rede
oder schriftlichen Prasentation erflllt die mit
diesen Kommunikationsformen verbundenen
Anforderungen und zeugt dartber hinaus von
der hohen Kompetenz der Sprechenden. Als
kommunikative Handlungen stellen sie keine
auBergewohnlichen oder zusatzlichen Anfor-
derungen an ihre Rezipientinnen und Rezipi-
enten. Welche Bedeutung diesem Umstand
zukommt bleibt letztlich ambivalent. Situativ
wie punktuell kann es durchaus sein, dass
sich hierdurch lediglich die Grenzen des so-
zial Akzeptablen verschieben, d.h. dessen,
was hicht unter Tabu gestellt und damit aus-
geschlossen wird. Das bedeutet, dass die-
jenigen Menschen mit einer demenziellen
Beeintrachtigung, mit denen ich nur Uber an-
dere Kommunikationskanéle (emotional-ex-
pressiv, koérpersprachlich) in Kontakt treten
kann, womdglich umso starker ausgegrenzt
werden kénnen.
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Eine solche Wirkung wird sich nicht vollig
ausschlieBen lassen. Der weitaus bedeut-
samere Punkt dirfte jedoch der sein, dass
|dentifikation mit einer 6ffentlich in Erschei-
nung tretenden Person, die sich zur Demenz
als einem krankheitshalber verursachten Zu-
stand bekennt, innere Abwehrformationen
auBer Kraft setzt. Dies enthalt groBe Wir-
kungspotentiale, da Demenz nach wie vor mit
einem Tabu belegt ist. Aus sozialpsychologi-
scher Sicht bedeutet dies, dass auBerst wirk-
machtige Schutzmechanismen eine diskursi-
ve Auseinandersetzung mit der Thematik in
der Gesellschaft verhindern.

Vor diesem Hintergrund ermaoglicht die Wahr-
nehmung meines kommunikativen Gegenu-
bers als mir gleichem ,Du“ eine Offnung fur
die Vorstellung, dass Demenz auch mich be-
treffen konnte. Wenn diese Blockade durch-
brochen ist, macht mir mein Gegenuber auch
nachvollziehbar, dass die Diagnose Demenz
nicht das Ende eines mit positiven Erfahrun-
gen und Begegnungen geflllten Lebens be-
deuten muss. In meinem personlichen Er-
leben hat das Privileg, Personlichkeiten wie
Peter Ashley und Lynn Jackson zuhdren zu
durfen, den nachhaltigen Eindruck hinterlas-
sen, in beschamender Fulle beschenkt wor-
den zu sein.

Nun kann man einwenden, dass diese Art
des kommunikativen Handelns von Personen
mit Demenz sich in einem zwar &ffentlichen,
aber keineswegs fUr jeden zuganglichen
Raum vollzieht. Dieser ist zudem auBerhalb
jener kommunikativen Zusammenhéange an-
gesiedelt, in denen sich die Dominanzkultur,
der ,Mainstream der Gesunden®, bevorzugt
verstandigt. Dieser Einwand ist zutreffend.
Die Schwierigkeiten und Hindernisse, eine
fruchtbare Offentliche Auseinandersetzung
mit Demenz in Gang zu bringen, werden uns
weiter begleiten. Andererseits gilt es jedoch
zu bedenken, dass diskursive Grenzen flie-
Bend verlaufen und niemals hermetisch be-
schaffen sind. Der ins Wasser geworfene
Stein zieht Kreise.

Wenn wir uns dem medialen Bereich, spezi-
eller dem des gedruckten Wortes zuwenden,
so finden sich inzwischen zahlreiche Berichte
und Darstellungen Betroffener in Zeitschriften
und anderen Periodika; neue kommen lau-
fend hinzu. Ein paar herausragende Beispie-
le sind in der Auswahlbibliographie verzeich-
net (u.a. Friedell 2003; Kuhn 2004; McKillop
2005). Besonders bemerkenswert ist in die-
sem Zusammenhang, dass eine ausgewie-
sene internationale Fachzeitschrift wie ,de-
mentia — the international journal of social
research and practice“ sich verpflichtet hat,
wenigstens ein Mal im Jahr einen Beitrag zu
verdffentlichen, der von einem Autor mit De-
menz verfasst wurde.

Im Bereich der nicht-wissenschaftsbezoge-
nen Veroffentlichungen liegen — zumindest
im englischsprachigen Raum - nunmehr
auch eine ganze Anzahl autobiographischer
Erz&hlungen in Buchform vor (z.B. Bryden
2005; Davis 1984; Debaggio 2002; Hender-
son 1998; McGowin 1993; Rose 1996). John
Killick, der sich von der Warte eines ,writer
in residence” fast ein Jahrzehnt lang inten-
siv mit dem Thema Demenz auseinanderge-
setzt hat, hat unlangst zwei dieser Werke als
unterschiedliche Auseinandersetzungs- und
Verarbeitungsmuster mit der krankheitsbe-
dingten Beeintrachtigung gewdurdigt (Killick
2003; vgl. auch den Hinweis im Interview mit
Malcolm Goldsmith — ,,Nachgefragt®). Beson-
ders wichtig scheint, dass diese autobiogra-
phischen Darstellungen die Individualitat der
dahinter stehenden Personen und die Unter-
schiedlichkeit moglicher Umgangs- und Ver-
arbeitungsweisen erkennen lassen. Im deut-
schen Sprachraum finden sich nach unseren
Recherchen bislang nur einzelne Uberset-
zungen der englischen Verdffentlichungen
(z.B. Rose 1997). Doch durfte es nur eine
Frage der Zeit sein, bis Menschen mit De-
menz auch in unserem Sprachraum das Wort
ergreifen.

Man muss nicht unbedingt den bei Malcolm
Goldsmith (siehe Artikel ,Nachgefragt®) spur-
baren Enthusiasmus teilen, um zuzugeste-
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hen, dass solche Berichte und Darstellungen
einen wichtigen Einschnitt markieren. Kritisch
lieBe sich anmerken, dass deren Erfolg mit
Sicherheit nicht ausschlieBlich altruistischen
Motiven geschuldet ist. Dennoch: das nach-
weisliche Interesse an solchen Berichten und
Darstellungen signalisiert eine signifikante
Offnung fr eine Auseinandersetzung mit der
Thematik und die Bereitschaft, sich — zumin-
dest fur die Dauer der Lektulre eines solchen
Werkes — in die Lage eines Menschen zu ver-
setzen, dem das Los auferlegt ist, sein Leben
mit einer Demenz anzunehmen und nach
bester Moglichkeit zu gestalten.

Als letzte Anmerkung will ich auf erste An-
strengungen hinweisen, Menschen mit De-
menz untereinander in Kontakt treten zu
lassen. Lisa Snyder, die im Shiley-Marcos
Alzheimer’s Research Centre an der Universi-
tat von Californien in San Diego Informations-
und Aufklarungsarbeit flir Menschen mit ei-
ner Demenz und ihre Familien leistet, gibt seit
mehr als zehn Jahren den Newsletter ,Pers-
pectives” heraus. Liza Snyder versteht dieses
Organ als eine Ressource fUr Menschen mit
Alzheimer oder einer anderen demenziellen
Erkrankung. Der Vertrieb erfolgt Uber Sub-
skription. Die Leserinnen und Leser kom-
men hauptsachlich aus den USA und Kana-
da; es gibt jedoch auch ein paar Bezieher
im Vereinigten Konigreich und in Australien.
Ein anderer Newsletter, der unter dem Titel
LEarly Alzheimer’'s® erschienen ist, wurde in-
zwischen eingestellt.

Menschen mit Demenz sind auch dabei, sich
die Maglichkeiten der neuen Medien und ins-
besondere des Internet zunutze zu machen.
Auf der Alzheimer Europe Konferenz in Prag
2004 berichtete Lynn Jackson eindrucksvoll
von ihrem Engagement in der Email-Gemein-
schaft DASN (Dementia Advocacy and Sup-
port Network; vgl. Jansen 2005). Gewiss:
Solche Ansatze stecken noch in den Kin-
derschuhen und sind auf kleine, sehr spezi-
fische Personengruppen beschrankt. Den-
noch zeigen sie, dass Menschen mit Demenz

ihr Schicksal in die Hand nehmen und ge-
sellschaftsbezogenes Handeln organisieren
kodnnen.

Demenz und soziale Teilhabe

,Das fruchtbarste sozialwissenschaftliche
Forschungsprogramm, das man derzeit vor-
schlagen kdnnte, bestinde darin, dass man
den Fokus von ,denen’ auf ,uns’ verlagert —
und unsere Beziehungen zu ihnen ins Blick-
feld rickt” (Bell 2004; S. 25).

In Bezug auf demenzrelevantes Wissen weist
die Situation im Vereinigten Konigreich den
groBen Vorteil auf, dass man mit der Etab-
lierung der ,Dementia Studies” Uber einen
Rahmen flr die wissenschaftliche Auseinan-
dersetzung verflgt, der seinen Gegenstand
ebenso umfassend-ganzheitlich wie diszipli-
nentbergreifend ins Blickfeld rlckt und dar-
Uber hinaus durch seine Parteinahme fur die
betroffenen Personen beeindruckt. Der Band
,Dementia and Social Inclusion® tragt Uber
die wissenschaftlichen Teilbereiche gestreu-
tes Wissen zu den sozialen Strukturen, Ab-
wehrmechanismen und Ausschlussverfahren
zusammen, durch die Menschen mit einer
Demenz die Teilhabe am Leben der Gemein-
schaft systematisch verwehrt wird.

Der Sammelband beeindruckt nicht zuletzt
deshalb, weil er aufzeigt, dass sich die Si-
tuation von Menschen mit Demenz nur dann
dauerhaft und grundlegend verbessern lasst,
wenn wir — wie im Zitat von Colin Bell ange-
deutet — den Blick auch auf uns, die ,Gesun-
den® und noch nicht Alten, sowie auf unser
Verhaltnis und unsere Beziehungen — als Per-
sonen und als Gesellschaft — zu den Betrof-
fenen richten, und wenn wir die Aufmerksam-
keit auch auf die gesellschaftlichen Strukturen
und Entwicklungen lenken, in deren Rahmen
wir versuchen, die Lage von Menschen mit
Demenz zu verbessern.

Gabriele Kreutzner
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Nachgefragt:
Interview mit Malcolm
Goldsmith

Um die Entwicklungen im englischsprachigen
Raum veranschaulichen und die hinter ihnen
stehenden Personen wahrnehmbar zu ma-
chen, stellt ,dess orientiert” in jeder Ausga-
be einen mit der jeweiligen Thematik verbun-
denen Experten oder eine Expertin in einem
kurzen Interview vor.

Malcolm Goldsmith, Autor der Studie ,Hea-
ring the Voice of people with dementia®
(1996) entdeckte unsere Anfrage in seinem
elektronischen Briefkasten, als er bereits auf
dem Sprung in den Urlaub war. Dankenswer-
ter Weise hat er sich dennoch Zeit genom-
men und unsere Fragen beantwortet.

dess: Wirden Sie unseren Leserinnen und
Lesern kurz erklaren, wie sich das Thema
,Die Stimme von Menschen mit Demenz ho-
ren“ im Rahmen der ,neuen Pflegekultur® in
GroBbritannien entwickelt hat?

M. Goldsmith: Mary Marshall hat die
Entwicklungsgeschichte in ihrem Vorwort zu
meinem Buch ,Hearing the Voice of people
with dementia“ (1996) gut dokumentiert. Sie
war es, die 1993 einen Antrag zur Bearbei-
tung dieser Thematik bei der britischen Jose-
ph Rowntree Foundation einreichte und von
der Stiftung den Zuschlag fur eine Férderung
erhielt. Im Antrag schrieb sie: ,Um die Unter-
stitzungsangebote von Menschen mit De-
menz zu verbessern und zu erreichen, dass
sie besser auf die individuellen Wunsche ih-
rer Empfanger abgestimmt sind, muss man
zunachst einmal akzeptieren, dass es sich
lohnt, auf die Stimme von Menschen mit De-
menz zu hdren. Zweitens muss man Moglich-
keiten schaffen, diese Stimme tats&chlich fur
eine Verbesserung solcher Angebote zu nut-
zen und drittens muss man ihr dann auch tat-
sachlich zuhdren.”

Rubriken

Ilch war damals flr das DSDC Stirling in Teil-
zeit tatig. Ich muss hinzufliigen, dass ich kein
,normaler® Angehoriger des akademischen
Betriebs bin. Von meinem Hintergrund her
bin ich eigentlich Priester der Anglikanischen
Kirche. Ich habe fur die Church of England
und dann fUr die Scottish Episcopal Church
gearbeitet und war in der Erwachsenenbil-
dung tétig. Insofern bin ich also jemand, der
sich schon immer intensiv mit dem Bereich
Kommunikation und mit den letzten, viel-
schichtigen und mitunter umstrittenen Fragen
des menschlichen Seins auseinandergesetzt
hat. Ich glaube, Mary hat mich gefragt, ob ich
dieses Projekt Ubernehmen mdchte, weil sie
sich darUber im Klaren war, dass ich eine et-
was andere Sichtweise einbringen wurde.

Als ich anfing, mich mit dem Thema zu be-
fassen, war in der wissenschaftlichen Litera-
tur so gut wie nichts zu finden. Ich habe dann
ausgewiesene Experten um Rat gefragt. Die
haben mir zu verstehen gegeben, mein An-
sinnen sei mehr oder weniger Zeitverschwen-
dung. Also blieb mir nichts anderes Ubrig, als
ein groBes leeres Blatt zu nehmen und aus-
zuarbeiten, worum es geht.

Als mein Buch 1996 herauskam, enthielt es
sehr viel anekdotisches Material, sowie Ge-
danken und Uberlegungen von ganz unter-
schiedlichen Leuten. AuBerdem bin ich mit
einer Reihe von Menschen mit Demenz in
Kontakt getreten, so dass ich auch ganz un-
mittelbare Erfahrungen dazu sammeln konn-
te, welche Probleme mit dem Anliegen ver-
bunden sind.

Ich denke, ich bin mehr oder weniger mei-
ner Intuition gefolgt, die mir sagte, dass es
irgendwie maoglich sein muss, mit Menschen
mit Demenz zu kommunizieren. Das Problem
bestand darin, herauszufinden wie. Angefan-
gen hat es damit, dass ich neun oder zehn
grundlegende Prinzipien und Fragen formu-
liert habe. Wenn ich mir die heute anschaue,
erscheinen sie mir allzu grundsétzlich und
peinahe naiv. Aber damals waren das Fra-
gen, die kein Mensch gestellt hat! Oder wenn

-23.-



doch, hat man sie einfach nicht schlussig for-
muliert und auch nicht breit kommuniziert.

dess: Wie wiirden Sie das Ganze charak-
terisieren oder definieren? Handelt es sich
um einen Ansatz? Ein Leitthema? Um einen
Forschungsstrang?

M. Goldsmith: ich denke, die Proble-
matik lasst sich auf mehreren Ebenen an-
gehen — was inzwischen ja tatsachlich auch
geschieht. ,Hearing the Voice" ist mit Sicher-
heit ein Teil — und zwar ein zentraler Teil — des
ganzheitlichen Ansatzes zur Begleitung und
Pflege von Menschen mit Demenz. Ich habe
das in der Zeit geschrieben, in der Tom Kit-
wood Uber die neue Pflegekultur schrieb, ob-
wohl ,Hearing the Voice® in seinen Blchern
und Artikeln Uberraschender Weise nicht er-
wahnt wird. Ich denke, er hatte es getan,
wenn er langer gelebt hatte. Wir kannten uns
und haben uns regelméaBig miteinander aus-
getauscht. Ich denke, ,Hearing the Voice"
rickt das Erfordernis in den Mittelpunkt, hart
an der Entwicklung von besseren Kommuni-
kationsmethoden zu arbeiten. Es freut mich
ganz auBerordentlich, wenn ich sehe, dass
die Arbeit von Jane Crisp' inzwischen eine
sehr viel breitere Aufnahme gefunden hat.
Damals, bei meinen eigenen Nachforschun-
gen, bin ich auf einen Vortrag in franzdsischer
Sprache gestoBen, den sie irgendwo gehal-
ten hat — das war so etwas wie eine Offenba-

T Anmerkung hierzu: Dr. Jane Crisp ist eine australische
Wissenschaftlerin, die als Lektorin in den Bereichen
Kommunikation, Medienwissenschaften und Frau-
enforschung an der Giriffith University in Brisbane ta-
tig war. Mittlerweile genieBt sie ihren Ruhestand, lehrt
aber noch ehrenamtlich in Brisbane. Jane Crisp be-
gann ihre Auseinandersetzung mit der Thematik, als
man bei ihrer in Neuseeland lebenden Mutter eine De-
menz diagnostizierte. In dem BemuUhen darum, den
Kontakt mit der Mutter so gut wie moglich aufrecht
zu halten, entdeckte J. Crisp, dass ihre professionelle
Expertise ihr dabei immens zugute kam. Sie setzt sich
seit 1990 mit der Thematik Kommunikation mit Men-
schen mit Demenz auseinander und hat langere Zeit
in Frankreich gelebt (daher ihre ,Entdeckung“ durch
Goldsmith Uber einen franzosischsprachigen Artikel).
Inzwischen liegt auch eine Monographie von ihr vor:
»Keeping in touch with someone who has Alzheimer’s®
(2000).

rung fir mich. Mir gefallt der Gedanke, dass
ich derjenige war, der sie in GroBbritannien
Lentdeckt® hat!

Wie dem auch sei — es gibt also einen gro-
Ben Bedarf nach mehr Forschung und Leh-
re im gesamten Bereich der Kommunikation
mit Menschen mit Demenz. Und dann gibt es
auch immer mehr Publikationen, die sich auf
die Arbeit von John Killick und die Notwen-
digkeit beziehen, tatsachlich wahrzunehmen,
was Menschen mit Demenz sagen und dann
zu versuchen, es zu verstehen und es ande-
ren mitzuteilen. Ich denke, im innersten Kern
der Sache steckt da auch der Aspekt des
Glaubens — wenn Du nicht daran glaubst,
dass es moglich ist, dann hast Du auch kei-
nen Grund daflr, zeigen zu wollen, dass es
maoglich ist. Wenn Du daran glaubst, dass es
irgendwie moglich sein kdnnte, dann arbei-
test Du sehr hart daran und begibst Dich auf
die Suche nach Anzeichen, die fur deine The-
se sprechen. Ich denke, solche Zeichen war-
ten darauf, entdeckt zu werden.

dess: Wie wiirden Sie den aktuellen Sta-
tus der Thematik in Bezug auf Pflegepraxis
und Angebotsentwicklung beschreiben?

M. Goldsmith: ich denke, die Umset-
zung in die Pflegepraxis steckt noch in den
Kinderschuhen. Die guten Pflegeeinrichtun-
gen sind dabei, Wege zu finden, um die Er-
kenntnis zu nutzen und selbst Erfahrungen
zu machen. Die nicht ganz so guten Einrich-
tungen mit einer weniger guten Pflege sind
nach wie vor Lichtjahre davon entfernt, die-
sen Entwicklungsstrang auch nur den ge-
ringsten Einfluss auf ihre Pflegepraxis neh-
men zu lassen.

dess: wie sieht es mit der gesellschaftli-
chen Bedeutung von ,Die Stimme von Men-
schen mit Demenz horen“ aus? Glauben Sie,
dass es ein vielversprechender Weg ist, Men-
schen dazu zu ermutigen, in der Offentlich-
keit Uber ihre Beeintrachtigung zu sprechen,
was mittlerweile ja zunehmend im Rahmen
themenbezogener Konferenzen tatséchlich

-24 -



geschieht, was sich aber auch in immer mehr
Veroffentlichungen von Betroffenen nieder-
schlagt? Sehen Sie Moglichkeiten, auf die-
sem Weg noch weiter zu kommen als bis-
her?

M. Goldsmith: Ja, ja, und nochmals ja.
Vor 15 Jahren war es fast unmdglich, irgen-
detwas zu finden, was von Menschen mit
Demenz selbst zu der Thematik gesagt oder
geschrieben worden war. Inzwischen gibt es
ganze Bande - groBartig! Selbstverstand-
lich gibt es da groBe Unterschiede in Bezug
auf die Qualitat, aber die Tatsache, dass es
inzwischen so viele Blcher, Artikel, Videos
usw. gibt, bedeutet, dass man angemessene
Ressourcen finden, die man mit anderen tei-
len kann. Christine Bryden (vormals Boden)

Gute Praxis:
Die Help Card von
Alzheimer Scotland

Das nationale Pendant zur Deutschen Alz-
heimer Gesellschaft ist ,Alzheimer Scotland®.
Die Initiative bietet umfangreiche Hilfsange-
bote und organisiert Kampagnen zur Unter-
stitzung von Demenzerkrankten, ihrer An-
gehdrigen und Pflegenden. Dieses Organ
versucht Politik und Offentlichkeit fr die Inte-
ressen der Menschen mit Demenz und ihrer
Angehorigen zu sensibilisieren.

+ Zeigen Sie die Karte 6ffentlichen Personen wie
Beamten oder Angestellten
- etwa im Bus oder beim Einkaufen.

- Zeigen Sie die Karte nicht fremden Personen, die

daraus einen Vorteil fir sich ziehen konnten.
Rufen Sie beim Notruftelefon Demenz an, falls sie
Hilfe brauchen.
Die kostenfreie Nummer in Schottland lautet : 0808
808 30000. Diese Notrufnummer ist 24-Stunden rund
um Uhr besetzt.

Vorderseiten der Karte

Rubriken

hat sich sehr eloquent flr diejenigen mit einer
christlichen Haltung bzw. Einstellung geau-
Bert — aber darlber hinaus gibt es zahlreiche
andere Beispiele.

In meinem jungsten Buch ,In a Strange Land:
people with dementia and the Church® habe
ich Ubrigens auf viele solche Beispiele ver-
wiesen. Hinzu kommt, dass sich diese Arbeit
jetzt mit den Moglichkeiten einer immer frih-
zeitigeren Diagnose noch weiter entwickeln
lasst. Uber meine zahlreichen Vortragseinla-
dungen weil3 ich, dass es ein zunehmendes
Interesse fur solche Werke gibt. Es scheint,
als seien die Menschen fast begierig darauf,
hierUber mehr zu erfahren und die Einsichten
der Betroffenen mit diesen zu teilen.

Gabriele Kreutzner

Die ,Help Card“ ist eine Unterstitzungsidee
von , Alzheimer Scotland” ist. Diese Karte soll
die Betroffenen in ihrem Sicherheitsgefuhl
unterstltzen, wenn sie sich in der Offentlich-
keit bewegen. Sie informiert das Gegenuber
Uber die Erkrankung und wie sie der Person
helfen kann. Die Karte wurde von Betroffenen
flr Betroffene entwickelt.

Kritiker der Karte konstatieren, dass ihre Nut-
zung einen selbstbewussten Umgang mit der
eigenen Lebenssituation voraussetzt. Men-
schen, die Angst vor einer Stigmatisierung
durch ihre Krankheit haben, werden wahr-
scheinlich kaum einsetzen.

Ich habe eine Krankheit,

die Demenz heisst.

Ich mochte um lhre Hilfe und lhr
Verstandnis bitten.

— Lesen Sie auf der Innenseite der Karte nach, wie
sich die Krankheit bei mir auswirken kann und wie Sie
mir helfen kdnnen.
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Fazit

Ich méchte unabhangig sein, aber manchmal brauche
ich einfach Hilfe. So kénnten Sie mir dadurch helfen,

¢ dass Sie freundlich sind und versuchen, mich
zu verstehen
¢ dass Sie fragen, wie Sie mir helfen kénnen.

Falls ich sehr verwirrt oder gestresst wirke, nehmen
Sie bitte Kontakt auf zu:

Name:

Telefon tagsuber:
Telefon abends:
Mobil:

Als Folge meiner Krankheit kann
es vorkommen, dass ich

O verwirrt bin

O mich verloren fihle

O Sachen/Dinge vergesse

O mich nicht richtig verstandlich machen kann
O nicht mit Geld umgehen kann

O Hilfe brauche, um die Stralle zu Gberqueren
O den Tag oder die Uhrzeit verwechsle

O in Panik gerate

O andere Merkmale erkennen lasse

(Bitte kreuzen Sie Auswirkungen an, die sie an sich beobachtet haben)

Rlckseiten der Karte

BefUrworter sehen in der Karte eine gute Hil-
festellung im Alltag. Zum Beispiel kdnnte sie
eine Hilfe beim Busfahren darstellen. Reagiert
der Busfahrer ungehalten, weil das Kleingeld
beim Einsteigen nicht parat ist, belegen kon-
krete Erfahrungen, dass die Karte in einer

Zusammenfassung
und Fazit zum Thema
~Hearing the Voice*

Bei der praktischen Arbeit mit demenzer-
krankten Personen fallt immer wieder auf wie
sie versuchen, ihre Winsche und Anliegen
auf unterschiedliche Art und Weise zum Aus-
druck zu bringen. Leider werden diese Kom-
munikationsversuche haufig entweder nicht
verstanden oder nicht erst als solche wahr-
genommen. Die intensive theoretische Aus-
einandersetzung mit ,Hearing the Voice* hat
gezeigt, wie ernst Themen der Kommunika-
tion mit und Einbindung von Menschen mit
Demenz mittlerweile in anderen Landern ge-
nommen werden.

In GroBbritannien haben gesetzliche Vorga-
ben wichtige Impulse daflr gegeben, wie die
Betroffenen besser in Entscheidungen, die
ihre Versorgung betreffen, eingebunden wer-
den kénnen. Die hierzu vorliegenden Arbeiten
stellen zwar noch keine umfassenden Ldsun-
gen dar, aber es sind einige Anséatze entwi-
ckelt worden, die sehr gute Hilfestellungen
bieten kdnnen (vgl. z.B. Cantley et al. 2005).

solchen Situation zur Unterstitzung durch
den Busfahrer oder andere Fahrgaste beitra-
gen kann. Wichtig ist, dass die Karte sichtbar
aufbewahrt wird und fur den Nutzer leicht er-
reichbar ist.

Anja Rutenkréger

Es ist uns bewusst, dass die Einbindung von
Menschen mit Demenz insbesondere in fort-
geschrittenen Krankheitsstadien ein sehr
schwieriges Unterfangen sein kann. Hier gilt
wie in allen Themenbereichen des Umgangs
mit Menschen mit Demenz, dass einfuhl-
sam bei jeder einzelnen Person gepruft wer-
den muss, inwieweit eine Einbindung sowohl
maoglich als auch gewUnscht ist. Die Entwick-
lungen im anglo-amerikanischen Raum zei-
gen, dass es nicht nur um die Frage geht, wie
Menschen mit Demenz ihr Schicksal selbst
mitbestimmen kdnnen, indem sie aktiv in die
Planung von Versorgungsleistungen einbezo-
gen werden, sondern dass es auch von ent-
scheidender Bedeutung ist, welche gesell-
schaftliche Position ihnen zugestanden und
inwieweit ihnen soziale Teilhabe ermdglicht
wird (vgl. z.B. Innes et al. 2004).

Dies alles sind Themen und Fragestellun-
gen, die unserem Wissen nach in Deutsch-
land bisher eine marginale Rolle spielen. Wir
wollen mit dieser Ausgabe von ,dess orien-
tiert* einen kleinen Ansto3 dazu geben, dass
eine entsprechende Diskussion auch in
Deutschland verstarkt stattfindet. Auch hier
gibt es gentgend ,Stimmen®, die Gehor fin-
den wollen.
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