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Vorwort

Dieses Buch ist das Ergebnis unserer (beinahe) 16-jdhrigen gemeinsamen
Arbeit. Maggie hat gleich nach ihrem Studienabschluss in Psychologie als For-
schungsassistentin mit Arlene zusammengearbeitet. Arlene stand damals noch
ziemlich am Anfang ihrer akademischen Laufbahn und Maggie war ihre erste

“'

Doktorandin. Wir haben uns gewissermafden gemeinsam ,,weiterentwickelt

Adaptive Interaktion ist unser Spezialgebiet. Wir haben uns diesen Bereich aus-
gesucht, weil uns beiden daran gelegen war, den Kontakt zwischen Menschen
mit Demenz, die nicht sprechen konnen, und ihren Familienangehorigen,
Freunden und professionellen Betreuungspersonen zu ermoglichen. Wir sind
absolut iiberzeugt von diesem Ansatz und arbeiten weiterhin an dessen Erfor-
schung. Unser Ziel ist, dass er zu Hause und in Pflegeeinrichtungen Anwendung
findet und wir bieten zu diesem Zweck ein bewahrtes und getestetes Trainings-
programm an, dass jeder nutzen kann - Familienangehorige, Pflegeheim-
manager und alle, die mit Betroffenen arbeiten. Bitte besuchen Sie unsere Web-
site unter www.astellis.co.uk. Dort erfahren Sie, was Sie tun miissen, um an
einem unserer Kurse teilzunehmen. Aufderdem konnen Sie Videos tiber Adap-
tive Interaktion und deren praktische Umsetzung anschauen und Berichte von
Menschen horen, die mit diesem Ansatz arbeiten.

Bevor Sie sich dem Thema Adaptive Interaktion zuwenden, mochten wir noch
Folgendes anmerken. Sie werden feststellen, dass die Uberschriften eines jeden
Kapitels einen Songtitel enthalten. Weshalb dieser Bezug zur Musik? Ganz ein-
fach. Songs sind kleine Kapseln der Harmonie zwischen Instrumenten, Musi-
kern, Klingen und Rhythmen. Genau darum geht es bei der Adaptiven
Interaktion - um das harmonische Zusammenspiel zwischen Menschen, ihrem
Kommunikationsrepertoire und den Kliangen und Rhythmen, die sie gemein-
sam ,spielen®. Viel Spaf bei dieser Musik!

Maggie Ellis und Arlene Astell
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1 Both Sides Now —
Wie fortgeschrittene Demenz
sich anfuhlt

1.1
Worum geht es in diesem Buch?

Nonverbale Kommunikation mit demenzkranken Menschen: Wie man ohne Spra-
che kommunizieren kann zeigt auf, wie es ist, in einer von Sprache dominierten
Welt nicht sprechen zu konnen. Worter sind der Kitt der menschlichen Exis-
tenz. Sie bestimmen, wie wir in der Welt interagieren und bringen uns in Kon-
takt mit anderen Menschen. Jeden Tag werden Millionen von Wortern in Form
von Gesprichen, Telefonaten, E-Mails, Texten usw. ausgetauscht. Uberlegen
Sie, wie viele Worter Sie heute in welcher Form benutzt haben. Wie viele Texte
oder Kurzmitteilungen haben Sie aufder diesem Buch gelesen oder verschickt?
Wie viele E-Mails geschrieben oder Telefonate gefiihrt? Wie viele Chats und
Gespriache?

Worter stellen eine Verbindung zu anderen Menschen her und dieser
Wunsch nach Verbundenheit ist universell. So gab es 2015 weltweit mehr als
sieben Milliarden Mobiltelefonvertrige (International Telecommunication
Union [ITU], 2015) - genauso viele wie die Anzahl der Menschen auf der Erde
im Jahre 2015. Dank dieser riesigen Zahl von verfiigbaren Kommunikationska-
nilen konnen wir jederzeit mit anderen Menschen in Kontakt sein. Das ist
nicht nur ein duflerst lukratives Geschift, sondern auch von elementarer Be-
deutung fiir das menschliche Leben, denn Menschen sind soziale Wesen. Wir
leben in sozialen Gruppen und interagieren und kommunizieren unabldssig mit
anderen. Zu diesem Zweck erfinden wir standig neue Moglichkeiten. 2011 wur-
den ,,Ausdriicke wie ,,LOL®, ,,OMG", ,,TMI“ und ,,BFF“ ins Oxford English
Dictionary aufgenommen (Oxford English Dictionary, 2011) und das Wort des
Jahres 2015 der Oxford Dictionaries war ein Emoji, ein ,,Gesicht mit Freuden-
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16 1 Both Sides Now — Wie fortgeschrittene Demenz sich anfiihlt

trdnen. Dies bestétigt, wie wichtig Kommunikation und Verbundenheit fiir un-
ser Leben sind und dass wir um dieser Ziele willen stindig auf der Suche nach
neuen Moglichkeiten sind (Oxford Dictionaries, 2015).

Denkpause: Die Handy-Generation

Die meisten Leute haben heute immer ein Handy oder ein anderes Gerat bei sich.
Dies vermittelt ihnen ein Gefuhl der Sicherheit und Verbundenheit (Tennakoon &
Taras, 2012). Falls Sie ein Handy haben, haben Sie es schon einmal verloren? Wie
haben Sie sich gefihlt? Angstlich? Argerlich? Verzweifelt? Haben Sie an all die
Dinge gedacht, fur die Sie Ihr Handy bendtigen? Was wirden Sie tun, wenn Sie es
nicht wiederfinden wirden? Was hatten Sie alles verloren? Waren Sie erleichtert,
als Sie es wiedergefunden haben? Falls es nicht wieder aufgetaucht ist, wie sind
Sie damit umgegangen? Wie haben Sie sich geflhlt, falls unwiederbringliche

Dinge verloren gegangen sind (z.B. Fotos, Kontakte)?

Hoffentlich ist Thnen jetzt bewusst geworden, wie sehr Kommunikation unseren
Alltag pragt und welch wichtige Rolle sie spielt. Stellen Sie sich nun vor, Ihre Fai-
higkeiten, mit anderen Menschen zu interagieren, Thre Kommunikationskanile,
wiren beeintrichtigt. Sie konnten sich nicht mehr mit anderen unterhalten,
nicht mehr lesen und schreiben, und auch nicht telefonieren. Sie konnten nicht
mehr chatten, keine E-Mails, Texte oder Kurzmitteilungen mehr lesen oder ver-
schicken. Auf welche Art und Weise wiirden Sie sich dann ausdriicken? Welche
Folgen hitte der Verlust fiir Thre sozialen Interaktionen mit Thren Kollegen,
Threr Familie und IThren Freunden? Wiirde er sich auf Ihre Beziehungen aus-
wirken? Und wie wiirden Sie sich fithlen?

Viele Menschen mit Demenz empfinden den Verlust ihrer kommunikativen
Fihigkeiten genau so. Ihre Fihigkeit, zu sprechen und zu schreiben, nimmt
allmahlich ab und irgendwann konnen sie Worter gar nicht mehr benutzen.
Dies geschieht in der Regel, wenn sie einige Jahre mit Demenz gelebt haben. In
diesem Zustand sind sie oft auch darauf angewiesen, dass andere sich um die
Belange ihres téglichen Lebens kiimmern und gewohnlich leben sie dann in
einer Pflegeeinrichtung.

Vermutlich ist Ihnen inzwischen klar geworden, wie sehr die Unfihigkeit,
verbal zu kommunizieren, samtliche Lebensbereiche beeintrachtigt. Um Sie
herum verandert sich alles und geht seinen Gang, aber ohne Sie. Sie sind darauf
angewiesen, dass andere Menschen Sie einbeziehen und dafiir sorgen, dass Sie
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1.1 Worum geht es in diesem Buch? 17

ein Teil der sozialen Welt bleiben. Andere Menschen missen versuchen, ihre
Kommunikation anzupassen. Doch wie soll eine Kommunikation ohne Worte
aussehen?

Unser Buch thematisiert die Kommunikationsprobleme von Menschen mit
Demenz, die nicht mehr verbal kommunizieren konnen. Anders als Menschen,
die von Geburt an nicht sprechen konnen, verlieren Menschen mit Demenz
allmahlich ihre Fahigkeit, zu sprechen oder Sprache zu verstehen, zu schreiben
oder in irgendeiner Weise verbal zu kommunizieren. Dieser graduelle Verlust
beeintrachtigt alle Bereiche ihres Lebens: ihre Fahigkeit, in der Welt zu inter-
agieren, zu kontrollieren, was mit ihnen geschieht, ihre Ansichten zu dufern,
Kontakte mit anderen Menschen zu pflegen. Zudem haben der Verlust und die
Veranderungen, die Menschen mit Demenz erleiden, nachteilige Auswirkungen
auf ihr Selbstgefiihl, ihre Sicherheit in sozialen Interaktionen und ihre Be-
ziehungen. Oft meiden sie soziale Situationen, weil sie ihnen peinlich sind oder
weil sie Angst haben, das Falsche zu sagen oder zu tun. Wenn es so weit ist, dass
die Betroffenen nicht mehr verbal kommunizieren konnen, sind sie meistens
auch nicht mehr in der Lage, ohne fremde Hilfe zu gehen oder sich anzuziehen,
zur Toilette zu gehen oder selbststindig zu essen.

Unser Buch beleuchtet die Herausforderungen von Menschen mit Demenz,
besonders solche, die im Zusammenhang mit Kommunikation und sozialen
Interaktionen auftreten. Allerdings zielt das Buch nicht darauf ab, Menschen
mit Demenz ,fit zu machen®. Obwohl wir die verschiedenartigen Herausfor-
derungen von Menschen mit Demenz darstellen, liegt fiir uns die Losung darin,
die Menschen in ihrer Umgebung zu befdhigen, die Art und Weise, wie sie mit
den Betroffenen kommunizieren, zu verandern und so den Menschen mit
Demenz, unseren Mitmenschen, die Teilnahme am sozialen Leben zu ermog-
lichen. Unser erstes Ziel ist es, Sie, die Leser, umfassend tiber die Kommunikati-
onsprobleme von Menschen mit Demenz aufzukliren und Ihnen zu vermitteln,
wie sie diese empfinden. Unser zweites Ziel besteht darin, Sie dariiber zu infor-
mieren, welche Moglichkeiten Menschen, die mit den Betroffenen interagieren,
bei der Gestaltung der Kommunikation haben. Diese ,,Kommunikationspart-
ner” sind die andere Hilfte der Gleichung, wenn es darum geht, die Heraus-
forderungen einer Kommunikation ohne Worte zu meistern. Unser drittes Ziel
ist es, Sie mit Adaptiver Interaktion - eine Methode, nonverbal zu kommuni-
zieren - vertraut zu machen und Ihnen zu zeigen, wie es gelingt, diese in das
Leben der Menschen mit Demenz zu integrieren. Wir hoffen, dass Sie nach der
Lektiire dieses Buches die Kommunikation und den Kontakt zu Menschen, die
uns als ,verloren“ erscheinen, mit anderen Augen sehen.
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