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Geleitwort zur deutschsprachigen

Ausgabe

Kitwood neu gelesen

Tom Kitwoods Buch ,,Dementia Reconsidered*
(1997) ist bis heute eins der am meisten gelese-
nen Fachbiicher zu diesem Themenkreis. In
dem Werk gelang es ihm, seine wesentlichen
Uberlegungen der letzten zehn Jahre vor sei-
nem frithen Tod 1998 zusammenzufassen. Mit
dem Ansatz der ,,personzentrierten Pflege von
Menschen mit Demenz“ beeinflusste er nach-
haltig Demenzkonzepte auf internationalen,
nationalen, fachlichen und organisationsbezo-
genen Ebenen. Wie sehr sein Denken die tat-
sachlichen Rahmenbedingungen und die Pra-
xis der Pflege veridndert hat, ist dagegen
umstritten. Zwar stieflen seine Uberlegungen
eine Vielzahl von Forschungen an, Kernannah-
men aber (z.B. das dialektische Modell der De-
menz oder die fiinf zentralen psychologischen
Bediirfnisse) wurden seitens der Forschung
kaum aufgegriffen.

Kitwood wirkte und schrieb in einer Zeit, in
der die empirische Pflege- und Versorgungsfor-
schung zu Menschen mit Demenz noch nicht
sehr viel zu bieten hatte. Daher sind seine
Uberlegungen oft gewagt, eklektisch, empi-
risch wenig fundiert und aus eher theoreti-
schen Uberlegungen und persénlichen Erfah-
rungen abgeleitet. Dennoch gelang es ihm, das
empirische Wissen seiner Zeit wo immer mog-
lich zu beriicksichtigen. Er ging dann aber weit
dariiber hinaus und nahm viele Entwicklungen
vorweg, die sich erst in den ndchsten 20 Jahren
voll entfalteten, darunter das biopsychosoziale
Verstindnis von Demenz und die Abkehr von
einem einseitig medizinisch orientierten An-
satz, ein wertorientiertes Verstandnis in Ver-

sorgung und Pflege (Personenorientierung),
die Vorstellung, Menschen mit Demenz ver-
mehrt Gehor zu schenken und alle Dienstleis-
tungen an ihren Bediirfnissen zu orientieren,
sowie eine evidenzbasierte Entwicklung von
Diensten anhand der konkreten Befindlichkei-
ten und Aktivititen von Menschen mit Demenz
(DCM). Schwer nachvollziehbar bleibt es wei-
terhin, dass Kitwood durchaus kompatible und
teilweise auch weiterfiihrende Vorstellungen
aus der (Umwelt-)Gerontologie (z.B. Lawton:
Competence-Stress-Modell’) und der Verhal-
tensforschung (Cohen-Mansfield?) nicht aufge-
griffen hat.

Ubergreifend machte er den Pflegenden (ob
Angehdrigen oder Professionellen) Hoffnung,
dass ihre Arbeit und Zuwendung einen Unter-
schied filir Menschen mit Demenz bedeutet;
dass Menschen in ihrer Demenz eine Entwick-
lung durchmachen und diese durchaus beein-
flussbar ist - dass demnach ein therapeutischer
Nihilismus unangebracht und kontraproduktiv
ist; dass Menschen mit Demenz etwas beizutra-
gen haben, von dem auch Pflegende einen Ge-
winn davontragen. Kitwood lud dazu ein, nicht
so sehr auf die Krankheit zu starren und alle As-
pekte des Menschen aus diesem Blickwinkel zu

1 Lawton, M.P. & Nahemow, L. (1973). Ecology and
the aging process. In C. Eisdorfer & M.P. Lawton
(Eds.), The psychology of adult development and
aging (pp. 619-674). Washington, DC: American
Psychological Association.

2 Cohen-Mansfield, J., Werner, P. & Marx, M.S.
(1989). An observational study of agitation in agi-
tated nursing home residents. International Psy-
chogeriatrics, 1(2), 153-165.
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Geleitwort zur deutschsprachigen Ausgabe

betrachten, sondern die Krankheit als einen
und nicht alles bestimmenden Aspekt der Per-
son und ihrer Geschichte aufzufassen. ,,Schau
auf die Person, nicht auf ihre Demenz" wurde
das oft zitierte Schlagwort. Hiermit wurde die
Vorstellung angegriffen, dass mit der Diagnose
Demenz der Mensch eine unsichtbare Schwel-
le ohne Wiederkehr {iberschreitet und sich in
»etwas“ verwandelt, das fremd, bedrohlich
und grauenerregend ist (die Diagnose als stig-
matisierender sozialer Akt der Exklusion). Auf
eher grundsitzlicher Ebene gab er zu beden-
ken, welche Rolle Demenz in unserem Selbst-
verstindnis spielt und warum Demenz fiir den
modernen Menschen und die spétkapitalisti-
sche Gesellschaft eine zentrale Herausforde-
rung darstellt.

Die Kritik am Standardparadigma und
die Entwicklung des biopsychosozialen
(ganzheitlichen) Ansatzes
Das medizinische Standardparadigma be-
schrinkte sich auf ein ausschliefdlich neuropa-
thologisches Verstindnis der Demenz mit der
Folge, dass nur ein Medikament, z.B. in Form
einer Impfung, eine Losung versprach. Je weni-
ger sich diese Hoffnung erfiillen lief3, desto diis-
terer erschienen die Aussichten fiir Kranke, An-
gehorige und Professionelle: Was immer sie tun
oder lassen, es hat kaum eine Auswirkung auf
das Fortschreiten und die Entwicklung der De-
menz. Die nihilistische Sicht und die damit ein-
hergehende funktionale, zum Teil menschen-
verachtende Praxis bilden den Ausgangspunkt
fiir die Kritik am Standardparadigma. Anderer-
seits: je weniger ein neuropathologisches Ver-
stidndnis allein zur Aufklarung der Demenz bei-
tragt und sich als ungeniigend erweisen lisst,
desto eher bieten sich andere Verstehenskon-
texte an, die fiir alle Beteiligten mit hoffnungs-
volleren Aussichten verbunden sein konnten.
Kitwoods Verweise auf die ungeniigende Er-
klarungskraft des Standardparadigmas sind
auch der Absicht geschuldet, psychologische
und soziale Faktoren als mitverursachend zu
identifizieren, sodass Interventionen in diesen

Bereichen den Verlaufund das Erleben von De-
menz positiv beeinflussen. Aus diesen Uberle-
gungen entwickelte sich das dialektische Ver-
stindnis der Demenz: In einer komplizierten
Wechselwirkung kumulieren nach Kitwood
neurologische, psychologische und soziale
Faktoren, die entweder in einer Involutionsspi-
rale (Abwirtsspirale) miinden, oder aber, im
glinstigen Fall, eine ,,Remenz” in die Wege lei-
ten - eine Zurlickentwicklung der Demenz mit
messbar verbesserten Werten fiir kognitive
Funktionen. Beobachtungen Kitwoods zu Vor-
kommnissen der ,bdsartigen Sozialpsycholo-
gie" in Einrichtungen der Altenpflege legten die
Vermutung nahe, dass sich unter ungiinstigen
Bedingungen der Verlauf der Demenz drama-
tisch beschleunigt und verschlechtert. Dies liefd
vermuten, dass gilinstige Bedingungen und ein
gutartiger Umgang (benigne Sozialpsychologie)
zu mehr Momenten von Luziditit, aber auch zu
mehr Zufriedenheit und Wohlbefinden beitra-
gen, ja vielleicht sogar der Demenz Einhalt ge-
bieten konnten.

Die Kritik am Standardparadigma wurde mit
ganz unterschiedlichen Aspekten und auf ver-
schiedenen Hintergriinden weitergefiihrt, z. B.
von Whitehouse?, Olde Rikkert*, Savvad, Ritchie
und Lovestone®, Demetrius’ und vielen ande-

3 Whitehouse, P. & George, D. (2008). The myth of
Alzheimer’s. New York: St. Martin’s Press.

4 Olde Rikkert, M., Teunisse, J.-P. & Vernooij-Das-
sen, M. (2005). One hundred years of Alzheimer’s
disease and the neglected second lesson of Alois
Alzheimer on multicausality in dementia. Ameri-
can Journal of Alzheimer’s Disease and Other De-
mentias, 20(5), 269-272.

5 Savva, G.M., Wharton, S.B., Ince, P.G., Forster, G.,
Matthews, F.E. & Brayne, C. (2009). Age, neuro-
pathology, and dementia. The New England Journal
of Medicine, 360(22), 2302-2309.

6 Ritchie, K. & Lovestone, S. (2002). The dementi-
as. Lancet, 360(9347), 1759-1766.

7 Demetrius, L.A. & Driver, J.A. (2015). Preventing
Alzheimer’s disease by means of natural selection.
Journal of the Royal Society Interface, 12(102),
20140919
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ren®, und kann in die Diskussion um beeinfluss-
bare Risikofaktoren bzw. sekundire Pravention
eingeordnet werden: Insbesondere vorherge-
hende psychische Erkrankungen (Depressio-
nen), Personlichkeitsstorungen, chronische
Entziindungen, Stress und vaskuldre Erkran-
kungen, aber auch das Alter selbst (Stérung im
Energiehaushalt der Zellen) und die damit ein-
hergehenden Anpassungsstérungen scheinen
Vorkommen, Verlauf und Erleben von Demenz
wesentlich zu beeinflussen.’ Demenz wird eher
dimensional als kategorial, eher multifaktoriell
als monokausal und zunehmend eher in Konti-
nuitdt mit dem normalen Alter gedacht. Ob sich
der Alterungsprozess und die Demenz sauber
trennen lassen, wird immer wieder bezweifelt.
»Gemischte“ Zustdnde mit zugleich vorliegen-
den, unterschiedlichen und sich wechselseitig
beeinflussenden Ursachen (unterschiedliche
Formen von Proteinfehlfaltungen) scheinen
eher die Regel denn die Ausnahme zu sein und
stellen das nosologische System von sauber
getrennten ,,Demenzentititen infrage.”® Ein
Grofiteil des kognitiven Niedergangs scheint
ursdchlich nicht auf die iblichen neuropatholo-
gischen Prozesse zuriickfithrbar zu sein." Kog-
nitive Dysfunktion ist eine Angelegenheit von
grofler Spannbreite und wird beeinflusst von
genetischen, entwicklungsabhéingigen und Le-

8 Vgl. zusammenfassend: Herrup, K. (2010). Reima-
gening Alzheimer’s disease - an age-based hypo-
thesis, The Journal of Neuroscience, 39(50), 16755-
16762; McDonough, I.M. & Allen, R.S.(2019).
Biological markers of aging and mental health: A
seed and soil model of neurocognitive disorders.
Aging & Mental Health, 23(7),793-799.

9 Vgl. Miiller-Hergl, C. (2020). Demenz-Round-Up
Sommer 2020. Verfiigbar unter https://www.dzla.
de/demenz-round-up-sommer-2020/

10 Rahimi, J. & Kovacs, G. (2014). Prevalence of
mixed pathologies in the aging brain. Alzheimer’s
Research and Therapy, 6(9), 82-89.

11 Boyle, P.A,, Yu, L., Leurgans, S.E., Wilson, R.S.,
Brookmeyer, R., Schneider, J.A. & Bennett, D.A.
(2019). Attributable risk of Alzheimer’s dementia
attributed to age-related neuropathologies. Anna-
ly of Neurology, 85(1), 114-124.

Geleitwort zur deutschsprachigen Ausgabe

bensstilfaktoren, angehiuften neuralen Insul-
ten, angeborener und cerebraler Reservekapa-
zitit sowie Kompensationsmechanismen und
altersabhangigem Abbau. Demenz ist das Er-
gebnis eines Zwischenspiels protektiver und
verschlimmernder Faktoren wie z.B. Genen,
Familiengeschichte, soziookonomischem Sta-
tus und weiteren Faktoren.

Im Ergebnis kann der Kritik am Standardpara-
digma aus heutiger Sicht nur zugestimmt wer-
den. Allerdings folgt daraus nicht eine empiri-
sche Bestdtigung des dialektischen Verstand-
nisses der Demenz selbst. Kofaktoren wie Stress
scheinen sich eher auf den Modus, das Erleben,
vielleicht auch auf den Verlauf, weniger auf die
Res-die Demenz selbst - auszuwirken. Von der
Moglichkeit einer ,Remenz* hat Kitwood selbst
am Ende auch Abstand genommen. Im giins-
tigsten Fall fithren positive Interventionen zu ei-
ner Verlangsamung, Stabilisierung und Ver-
dichtung des Krankheitsprozesses sowie einer
verbesserten Integration der erlebten Verande-
rung (Adaption). Positive und warme Beziehun-
gen erleichtern es, Demenz zu ertragen und ver-
ringern das Vorkommen herausfordernden Ver-
haltens, fithren demnach eher zu palliativen
denn kurativen Wirkungen. Immer noch wich-
tig am Ansatz Kitwoods: Dass menschliche Be-
ziehungen und ein giinstiges Milieu sich insge-
samt mildernd auf den Verlaufund das Erleben
von Demenz auswirken konnen - allerdings, so
miisste man heute konzedieren, nicht miissen.

Vom Wohlbefinden zu psychologischen
Bediirfnissen

Am Beginn von Kitwoods Auseinandersetzung
mit Demenz stand die Vorstellung, dass Un-
wobhlsein - z.B. in Form einer Dysphorie oder als
Ergebnis von Traumatisierung oder sozialer

12 Hedman, R., Hansebo, G., Ternestedt, B.-M., Hell-
strom, I. & Norberg, A. (2012). How people with
Alzheimer’s disease express their sense of self:
Analysis using Rom Harre’s theory of selthood.
Dementia, 12(6),713-733.
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Marginalisierung - Menschen fiir die Demenz
pradisponiert. Dem widerspricht nun aber, dass
traumatisierte Personen nicht deutlich haufiger
eine Demenz erleiden (wohl aber moglicher-
weise vermehrt unter ihr leiden).

Diese nie ganz aufgegebene Vorstellung
machte dann aber im Kontext von konkreten
Beobachtungen dem Konzept Platz, dass Un-
wohlsein in der Demenz eher eine Folge un-
giinstiger Umgebungen und verweigerter oder
schlechter Beziehung darstellt. Unwohlsein
miisste damit eher schlechter, Wohlbefinden
eher guter Pflege entsprechen. Je eher sich ein
Mensch in seiner Demenz (relativ) wohl fiihlt,
weil er angenommen, verstanden, gehort und
unterstiitzt wird, desto mehr kann er seine Res-
sourcen nutzen und am Ende sein Personsein
erhalten. Auch dieser Ansatz hatte seine Ti-
cken: gibt es doch Menschen, die sich unter
schlechten Bedingungen dennoch ihres Lebens
erfreuen und andere, die trotz giinstiger Rah-
menbedingungen und vielféltiger Zuwendung
an ihrer Demenz verzweifeln. Diese Widersprii-
che lassen sich nur auflosen, indem man zuge-
steht, dass binére Vorstellungen (Unwohlsein/
Wohlbefinden) nicht weiterfithren und es ein
Zugleich unterschiedlicher Arten von Unwohl-
sein und Wohlbefinden gibt, die auf ganz unter-
schiedliche Weise dufieren Einfliissen unterlie-
gen (oder eben auch nicht). An diese Uberle-
gungen kniipft in den letzten Werken Kitwoods
das Konzept der (objektiven) psychologischen
Bediirfnisse an.

Eher aus konkreten Beobachtungen heraus
entwickelte Kitwood zwolf Indikatoren des
Wohlbefindens wie z.B. Anerkennung (recogni-
tion), Beschéftigung, Zugehorigkeit, angemes-
sene Stimulation, die eher einem euddmonisti-
schen (,,tugendhaftes Leben®, personliches
Wachstum, Sekundérprozesse) und nicht hedo-
nistischen (Primarprozesse, Affekte, Lust) Ver-
stindnis von Wohlbefinden entsprechen: Ist
man sozial gut eingebettet, sinnvoll beschaftigt,
von anderen anerkannt, und lebt man in einer
angemessenen und gut angepassten Umge-
bung - lebt also im aristotelischen Sinne ,tu-

gendhaft” (gesittet, an gesellschaftlichen Nor-
men orientiert, addquat sozial unterstiitzt, im
weiteren Sinne ,,niitzlich“), dann ist dies fir das
Wohlbefinden wichtig und entscheidend auch
dann, wenn es sich nicht im mimischen Aus-
drucksverhalten (Affekte) niederschligt.”

An diese eher ,,objektivistische Auffassung
von Wohlbefinden kniipft dann letztendlich die
Idee der fiinf psychologischen Bediirfnisse an:
Tatigsein, Bindung, Identitit, Trost (comfort),
Inklusion. Zusammenfassend: das Bediirfnis,
geliebt zu werden und lieben zu diirfen. Wohl-
befinden und Erhalt des Personseins bedeuten
nicht mehr und nicht weniger als dass diese Be-
diirfnisse zureichend erfiillt sind. Daher bedarf
es einer reflektierten Praxis, herausforderndes
Verhalten oder neuropsychiatrische Symptome
unter anderem als Mangel an Bindung und Si-
cherheit zu rekonstruieren, als symbolischer
und korperlicher Ausdruck unerfiillter, aber
zentraler Bediirfnisse, die einer gezielten In-
tervention bediirfen. Kitwoods Uberlegungen
kniipfen daher nahtlos an das Konzept des
»Need-driven compromised behaviour” (NDB-
Modell) von Whall und Algase an.**

Viele Fragen bleiben hierbei offen. Um beim
letzten Punkt anzukniipfen: Nur einige, nicht
alle neuropsychiatrischen Symptome sind me-
dizinischen oder nicht-pharmakologischen In-
terventionen zuganglich. Dies gilt insbesonde-
re fiir die Apathie (,,vaskuliare Depression

13 O’'Rourke, H.M., Fraser, K.D. & Duggleby, W.
(2015). Does the quality of life construct as illus-
trated in quantitative measurement tools reflect
the perspective of people with dementia? Journal
of Advanced Nursing, 71(8), 1812-1824.; O’Rourke,
H.M., Duggleby, W., Fraser, K.D. & Jerke, L.
(2015). Factors that affect quality of life from the
perspective of people with dementia: A metasyn-
thesis. Journal of the American Geriatric Society,
63(1),24-38.

14 Eine gute Einfithrung in: Halek, M. & Bartholome-
yezik, S.(2006). Verstehen und Handeln: For-
schungsergebnisse zur Pflege von Menschen mit De-
menz und herausforderndem Verhalten. Hannover:
Schliitersche.
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»depletion syndrom“), die Agitiertheit (Sym-
ptomtrias von psychomotorischer Unruhe, Er-
regung und Gespanntheit, oft einhergehend mit
Negativismus bis Feindseligkeit) sowie fiir an-
haltende Vokalisierungen (Pseudobulérer Ef-
fekt) und abweichendes motorisches Verhalten.
All diese einschldgig bekannten und belasten-
den Symptome sind haufig nur marginal beein-
flussbar und nicht unbedingt nur als Ausdruck
unerfiillter Bediirfnisse zu verstehen.”

Dann: Wie ist Kitwood auf diese fiinf Bediirf-
nisse gekommen und wie begriindet er diese
Auswahl - dies hat er nicht gemacht, bzw. er lie-
fert keine Theorie, aus der sich diese Bedtirfnis-
se ableiten liefSen. Dabei hitten sich vielfiltige
Ankniipfungen angeboten, z.B. Kompetenz,
Verbundenheit und Autonomie nach Ryan't
oder der Dreiklang von Stimulanz, Balance und
Dominanz nach Hiusel” sowie viele weitere
ahnliche Beziige. Neurowissenschaftliche An-
sitze konnten helfen, diesen bunten Strauf3 the-
oretisch préziser zu erfassen.

Wie ist das Verhaltnis von objektiven psycho-
logischen Bediirfnissen und Affekten zu den-
ken - also den objektiven und subjektiven An-
teilen des Wohlbefindens? Wie kann man
feststellen, ob die psychologischen Bediirfnisse
erfiillt werden? Kann man aus dem dufieren
Verhalten zuverlassig auf die subjektive Befind-
lichkeit schlief3en und ist letztere ein Indikator
dafiir, dass die objektiven Bediirfnisse, indivi-
dualisiert ausgedriickt in Praferenzen, erfiillt
sind? Und wie misst man subjektive Befindlich-

15 Zur Diskussion: Cunningham, C., Macfarlane,
S. & Brodaty, H. (2019). Language paradigms when
behavior changes with dementia: #BanBPSD. Inter-
national Journal of Geriatric Psychiatry, 34(8),1109-
1113.

16 Deci, E.L. & Ryan, R.M. (2000). The ,,what“ and
»why* of goal pursuits: Human needs and the self-
determination of behavior. Psychological Inquire,
11(4), 227-268.; Ryan, R. & Deci, E.L. (2001). On
happiness and human potentials. Annual Review of
Psychology, 52(1), 141-166.

17 Hausel, H.-G. (2019). Think Limbic! (6. Aufl.) Miin-
chen: Haufe.

Geleitwort zur deutschsprachigen Ausgabe

keit, wenn nicht am Affekt der Personen mit
Demenz? Positive Affekte als Ausdruck gelin-
gender Affektregulation, von Homdostase im
Sinne der Broaden-and-Build-Theorie?® Oder
vielleicht eher daran, dass Menschen mit De-
menz in einer erleichternden Umgebung ohne
Widerstand leben und agieren konnen, sodass
ein stressfreier ,, Alltagsflow” entsteht? Ist letz-
teres ein moglicher Anhaltspunkt, da Affekte in
der Demenz verflachen und oft nur der O-Affekt
gesehen wird?

Obwohl gut versorgt und ohne erkennbare
Traumatisierungen, verzweifeln zuweilen Men-
schen schon am Alter und erst recht an der De-
menz (Verlust des Urvertrauens bedingt durch
sekundire Strukturdefizite) - wie kann man
dies erklaren? Gute Umgebungen konnen nicht
nur Wohlbefinden steigern, sondern - wie Kit-
wood zugibt - dazu beitragen, dass Menschen
ihre Befindlichkeit ausgiebiger explorieren
und - weil nicht durch Medikamente kontrol-
liert - negative Affekte wie Arger, Projektionen,
quilende Anspruchshaltungen akzentuierter le-
ben. Ist dies dann zu begriiffen oder zu bedau-
ern? Ist erkennbarer Arger eher Ausdruck von
Selbstbehauptung (positiv) oder von Unzufrie-
denbheit (negativ) oder vielleicht von beidem zu-
gleich? Wie ist es zu sehen und wie geht man
damit um, wenn Menschen an ihrer Demenz
verzweifeln - haben sie dazu nicht allen Grund?
Sind Menschen, die nicht tétig sein wollen und
sich nicht fiir andere interessieren, notwendi-
gerweise unzufrieden und missen als ,apa-
thisch” eingestuft werden - oder heben sie ab in
Sphiren der ,Gerontotranszendenz“?® Viel-
leicht entziehen sie sich ab einem bestimmten

18 Fredrickson, B.L. (2001). The role of positive
emotions in positive psychology. The broaden-
and-build theory of positive emotions. American
Psychologist, 56(3), 218-226.

19 Wadensten, B. (2007). The theory of gerotran-
scendence as applied to gerontological nursing -
Part 1. International Journal of Older People Nursing,
2(4),289-294.
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Grad der Demenz unserem Verstandnis, sodass
wir mehr projizieren als verstehen?

Und weiter: Wenn es dann Personen mit De-
menz schlecht geht, haben dann notwendiger-
weise die Pflegenden ,versagt und sind gar
»schuld®, da sie nicht in der Lage waren, zent-
rale Bedirfnisse zu identifizieren und zu erfiil-
len? Daran kniipft die ,,Gretchenfrage” an: Ist es
wirklich so, dass eine gute Versorgung und Pfle-
ge das Personsein und das Wohlbefinden von
Menschen mit Demenz erhilt oder ist die
Macht der Krankheit grofler und durchschla-
gender als alle Interventionen? Bilden die scho-
nen Interventionen wie Validation, sensori-
sche Anregung und Erinnerungsarbeit eher ein
yTrostpflaster® fiir Pflegende, um die Situation
fiir sich ertraglich zu gestalten, oder wirken sie
sich wirklich nachhaltig positiv auf Menschen
mit Demenz aus? Oder entsteht durch person-
zentrierte Praxis mit der Zeit ein anderes ge-
sellschaftliches Umfeld, in dem die Macht der
Krankheit durch soziale Praktiken relativiert
und damit als gar nicht mehr so méachtig emp-
funden wird? Dies wird in jedem Fall und bei je-
der Person anders zu gewichten sein, sodass
sich ein abschliefdendes Urteil verbietet.

Man konnte behaupten, dass in den bald
25 Jahren nach Kitwoods Tod die unterschied-
lichsten Antworten und Theorien zu diesen Fra-
gen aufgestellt wurden, ohne dass dies bislang
zu einem iibergreifenden Konsens gefiihrt hat.
Die grundlegenden Fragen, die sich aus Kit-
woods Uberlegungen ergeben, treiben Theorie
und Praxis weiter um.

Das zentrale Konzept: Personsein

Das Konzept der zentralen psychologischen Be-
diirfnisse hangt eng zusammen mit dem Kon-
zept des Personseins - erstere sollen Personen
(nach-)ndhren, aufbauen, erhalten. Inhaltlich
grenzt sich personzentrierte Pflege von einer
funktional orientierten Pflege ab. Ein Sich-
Kiimmern um Menschen mit Demenz - so die
Vorstellung - soll iiber eine gute Erndhrung,
eine erhaltene Mobilitit, eine gute Bekdmpfung
von Schmerzen etc. deutlich hinausgehen. Dies

im Sinne einer existenziellen oder ,,seelsorgli-
chen® Begleitung, eines inneren, aber fachlich
wohl fundierten Anteilnehmens und aktiven
Eingehens auf den schwierigen Anpassungs-
und Ubergangsprozess, den die Demenz fiir die
Betroffenen darstellt. Pflegende stellen sich als
sicheren Hafen, existenziellen Halt, als Bin-
dungsobjekt zur Verfligung und vermitteln der
Person mit Demenz das Gefiihl, gehort, gese-
hen, angenommen und verstanden zu werden
und mit anderen in Verbindung zu sein. Sie sind
eine Art ,,existenzielles Hilfs-Ich“ und arbeiten
dem Gefiihl der Verlorenheit, der Auflosung
und der Angst entgegen. Oder systemtheore-
tisch ausgedriickt: Pflegende stellen Adressa-
bilitidt, moglichst im Hochstmodus der Aner-
kennung oder Liebe wieder her (,amicable
Verlangbarkeit“), erfiillen den Inklusionsdrift
moderner Gesellschaften an einem besonders
heiklen Punkt.?°

Diese Position ist eng verbunden mit der the-
oretischen Perspektive des ,,sozialen Interaktio-
nismus“ und der Bindungstheorie: Die Natur
des Selbst ist sozial und hiangt von sozialer In-
teraktion ab.? Menschen werden zu Personen
durch Beziehung, Anerkennung und Gemein-
sam-Sein und -Tun. Demenz bedeutet in die-
sem Verstiandnis, dass sichere Bindung, Urver-
trauen und hohere Selbstfunktionen erodieren
und die Personen wieder einer dufderen, inter-
aktiven Unterstiitzung bediirfen (der Pflegende
als Hilfs-Ich oder gar Ersatz-Ich). Dies impli-
ziert fiir die Pflegenden, iiber professionelle
Rollen hinauszuwachsen und ein Wagnis einzu-
gehen, das verbunden ist mit Spontanitat, War-
me, dem Zeigen von Gefiihlen und mit Identi-
fikation. Pflegende, so kdnnte man sagen, sind
interaktive Affektregulatoren, sie regeln Angs-

20 Fuchs, P. (2013). Inklusion und Exklusion: Essay
zu den Konturen professioneller Inklusionsarbeit.
Zeitschrift fiir Sozialpddagogik, 11(1), 93-99.

21 Gute Darstellung dieser Diskurse in: Ballenger, J. F.
(2006). Self; senility, and Alzheimer’s disease in mo-
dern America. Baltimore: John Hopkins University
Press.
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te herunter, sodass bei Menschen mit Demenz
wieder mehr kognitives Funktionieren und da-
mit Kontrolle moglich wird. Auch Pflegende
sind damit in und mit ihrer Person gefordert,
selbst dann, wenn diese Nihe aus einer profes-
sionellen Distanz heraus zu gestalten ist. Das
Individuelle, Nicht-Ableitbare, das Besondere
der Person (eigentlich beider: der Person mit
Demenz und des Pflegenden) ist dabei die Ba-
sis fiir Kontakt, nicht die eher distanziert-pro-
fessionelle Rolle, die jeden ,gleich“ behandelt
(,,Uniformierung®).

Mit dem Konzept des Personseins betrat Kit-
wood ein philosophisch hoch umstrittenes Ter-
rain. Zuweilen wird er dafiir kritisiert, nicht der
begrifflichen Konfusion zwischen der eher me-
taphysisch-analytischen Frage nach dem, was
Personsein ausmacht/bedeutet, und der eher
ethisch-moralischen Frage, was dies an Folgen
fiir Interaktion und Verhalten mit sich bringt, zu
entgehen. Ob diese Kritik zutrifft, hingt davon
ab, ob man ,,Person” als Wertbegriff begreift,
dessen Zuschreibung nicht von kognitiven
Merkmalen abhingt. Der enge Zusammenhang
zwischen kognitiver, emotionaler und sozialer
Attribution legt eine Abhangigkeit allerdings
sehr nahe.?

Ein prozessorientiertes, neuropsychologisch
fundiertes Verstandnis des Selbst sieht dies in
der Orchestrierung, der Zusammenarbeit und
der Integration diverser Hirn-Hubs verankert.?
Eben diese Orchestrierung verliert sich in der
Demenz (Dissoziation) mit der Folge, dass man
legitimerweise fragen kann, ob man mit einer
»Personalisierung” des Kontaktes bei schwerer
Demenz den Betroffenen immer einen Gefal-
len tut. Je de-kontextualisierter (von der Ver-
gangenheit, von der Umgebung, von anderen

22 Simm, L.A., Jamieson, R.D., Ong, B., Garner,
M.W. J. & Kinsella, G.]. (2017). Making sense of
selfin Alzheimer’s disease: reflective function and
memory. Aging & Mental Health, 21(5), 501-508.

23 Knosche, T.R. (2008). Das Hirn als Netzwerk. Ver-
fligbar unter https://www.mpg.de/336848/for-
schungsSchwerpunktl
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Menschen, am Ende sogar vom eigenen Kor-
per) die Person, desto fraglicher, ob wir uns im
Kontakt noch auf unsere Intuition verlassen
konnen. Werden Menschen zunehmend zu
Kontexten ihrer selbst, dann kann es rétselhaft
werden, was sie brauchen. Dann ist-nach dem
dialektischen Modell von Kitwood - mehr Per-
sonalisierung moglicherweise mehr vom Fal-
schen. Werden sie also doch zu ,,Anderen” im
Sinne des ,,Othering"?

Urspriinglich ist sein Person-Konzept religi-
0s fundiert, eine Perspektive, die Kitwood aber
spiter zugunsten des sozialen Interaktionismus
und der Bindungstheorie aufgibt. Abschlieflend
charakterisiert er Personsein als soziales Kons-
trukt, als Ergebnis einer ,sozialen Positionie-
rung®, als wertorientierte Zuschreibung, die
durch Anerkennung, Respekt und Vertrauen ge-
lebt wird bzw. sich darin manifestiert. Diese
Position wendet sich theoretisch gegen ein fa-
higkeitsorientiertes Verstandnis von Person,
die unter Person ein Wesen versteht, das ge-
wisse Merkmale erfiillt (metaphysisch-analyti-
sche Position, z. B. die sechs kognitiven Doma-
nen nach DSM-5).

Kritisch ist zu diesem Ansatz zu vermerken,
dass damit das Personsein von Menschen mit
Demenz (und in der Tat von allen Menschen) in
nichts Grundlegenderem verankert ist als der
aktuellen sozialen Praxis, Menschen (mit De-
menz) als Person anzuerkennen.?* Soziale Prak-
tiken konnen sich aber verdndern: Es ist durch-
aus ein gesellschaftlicher Diskurs vorstellbar,
der im Rahmen einer metaphysisch-analyti-
schen Fahigkeitsorientierung - unterfiittert von
okonomischen Interessen - die Erfiillung gewis-
ser, in der Regel kognitiver Merkmale zur Vor-
aussetzung fiir soziale Anerkennung macht.
Kann die moralische Anerkennung von Person-
sein ohne das Vorhandensein der metaphysi-
schen Basiskomponenten (z.B. Reflexion, nar-
rative Identitét, weitere performative Kompe-

24 Rorty, R. (1989). Contingency, irony, and solidari-
ty. Cambridge: Cambridge University Press
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tenzen wie Sprache) erfolgen?? Oder wire es
nur folgerichtig, bei massiven Verdnderungen
der ,seelischen Infrastruktur® eine Einschrén-
kung oder gar einen Verlust des Personseins zu-
zugestehen? Wenn man Personsein, eingebet-
tet und mitkonstituiert durch Beziehungen zu
bedeutsam anderen, eher dimensional als kri-
teriologisch denkt (ein gefdhrliches Unterfan-
gen), wie weit kann dann das ,,distale Ende“
(Unterstiitzung, Kontakt, Beziehung) das ,,pro-
ximale Ende“ (die individuelle Person) noch
halten, also proximale Defizite distal kompen-
sieren??® Andererseits: Rechtfertigen erworbe-
ne Defizite den einmal erreichten Status als
Person abzusprechen oder sind sie nicht eher
ein Ansporn dafiir, die Assistenz zu optimieren?
Sind die ,,metaphysischen Komponenten® nicht
eher Ausdruck einer sozial und geschichtlich
bedingten Uberbewertung des Rationalen, die
es gerade zu liberwinden gilt? Vielleicht - um
eine dritte Position anzubieten - ist der Begriff
der Person eher eine niitzliche Fiktion, eine re-
gulative Idee, eine konstruktive Utopie, nach
der wir streben, die wir aber nicht als realisiert
begreifen diirfen (Kant nannte dies den , trans-
zendentalen Schein®), die uns aber hilft, unse-
re Vorstellung von Personsein elastisch auszu-
weiten (Expansion der ,,Wir-Intentionen). Also

25 Higgs, P. & Gilleard, C. (2016). Interrogating per-
sonhood and dementia. Aging ¢& Mental Health,
20(8), 773-780.

26 Hughes, ].C., Louw, S.]. & Sabat, S.R. (2006). Se-
eing whole. In J.C. Hughes, S.]. Louw, S.R. Sabat
(Eds.), Dementia: Mind, meaning and the person
(pp. 1-40). Oxford: Oxford University Press.

die bislang erfolgten Erweiterungen des Perso-
nalen (von der Abschaffung der Sklaverei bis zu
Kinderrechten) zum Anlass zu nehmen, diese
antizipatorisch zu extrapolieren und mit mehr
Personalisierungen zu rechnen? Sodass wir
auch dann, wenn wir uns der metaphysisch-
analytischen Qualitit des Personseins unsicher
geworden sind, dennoch so handeln sollten, wie
wenn Personsein der Fall wére? Eine Art zuneh-
mend echolose Dauersimulation sozialer Inklu-
sion um unser selbst willen? So geht der Diskurs
hin und her.

Die grundlegenden und praktischen Prob-
leme der Demenz bleiben bestehen. Dass
Menschen mit Demenz Personen bleiben -
abstrakt und konkret - scheint von der Verant-
wortung und sozialen Praxis derer abzuhin-
gen, die nicht an Demenz leiden. Man fiihlt
sich an die aktuellen Diskurse zur Inklusion
und Exklusion erinnert. Somit biegt sich der
Spaten (die Frage nach dem Personsein der
»2Anderen“) auf ,,uns“ (die Nicht-Dementen)
zuriick: ob wir eine Praxis an den Tag legen
wollen, die Menschen mit Demenz zu Perso-
nen macht. Die Frage nach dem ,,Sein“ wird zu
einer Frage nach dem ,,Sollen®.

Februrar 2021 Christian Miiller-Hergl
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Geleitwort zur englischsprachigen

Ausgabe

Es ist eine Ehre, das Vorwort zu dieser wichti-
gen Aktualisierung von Tom Kitwoods bahnbre-
chendem Werk zu schreiben. Er war ein echter
Visionir, der ein Bild der Zukunft entwarf] in
der Menschen, die wie ich mit einer Demenz le-
ben, eine Pflege zuteilwird, die unser Person-
sein respektiert. Kitwood schrieb sein Buch wie
auch seine zuvor veroffentlichten Beitrdge in ei-
ner Zeit, in der Menschen mit Demenz als nicht
einsichtsfihig und wenig mehr als physische
Korper galten, die gerade einmal das Notigste
an Pflege brauchen. Das war auch die Auffas-
sung, der ich zum Zeitpunkt meiner Diagnose-
stellung im Jahr 1995 begegnete. Damals sagte
man mir, ich wiirde in den kommenden funf
Jahren komplett abbauen, danach noch ein paar
Jahre komplette somatische Pflege brauchen
und dann schlie3lich versterben. Ich war frisch
geschieden und Mutter dreier Madchen im Al-
ter von neun, dreizehn und neunzehn Jahren. Es
gab keinerlei Hoffnung, einzig die Aussicht auf
einen Tod bei lebendigem Leib, der just in je-
nem Moment in den Raumlichkeiten der Spe-
zialisten einsetzte, in dem man mir das Eti-
kett eines Zustands aufklebte, der mit einem
schrecklichen Stigma der Angst vor einem kiinf-
tigen ,,Nicht-Sein“ behaftet war.

Wer wiirde ich sein, wenn es ans Sterben gin-
ge? Wire ich dann noch immer Christine? Wiir-
de ich noch irgendjemanden erkennen? Was
wiirde dieser Tod beilebendigem Leib fiir mei-
ne drei Madchen und mich bedeuten? Aber
dann gab mir ein mitfithlender Neurologe neue
Hoffnung. Er verschrieb mir die erste Anti-De-
menz Behandlung, die damals erhaltlich war,
und lehnte es ab, mich mit dem tiblichen ,,Ge-

hen Sie nach Hause und bringen Sie Thre Ange-
legenheiten in Ordnung” abzuspeisen. Er lief}
mich ein wenig Hoffnung schopfen und ver-
stand, dass jede Person, die mit Demenz lebt,
einzigartig ist und er mir keinerlei verlassliche
Prognose geben konnte.

Damals, injenen frithen Tagen des Internets,
ist es mir dann gelungen, einige andere Men-
schen mit Demenz rund um den Erdball ausfin-
dig zu machen und wir boten uns gegenseitig
Unterstiitzung und Ermutigung. Als nichstes
begann ich, iiber unsere Erfahrungen zu spre-
chen - erstmals auf einer Nationalen Konferenz
und dann auf der Internationalen (ADI) Konfe-
renz 2001. Aber man glaubte mir nicht und hin-
terfragte meine Glaubwiirdigkeit, weil ich nicht
dem iiblichen Stereotyp von Menschen mit De-
menz entsprach. Innerhalb weniger Jahre erho-
ben dann mehr von uns ihre Stimme und veran-
derten die Art und Weise, wie Menschen mit
Demenz gesehen wurden. Es brauchte unsere
Schilderungen, wie sehr wir gegen das nachlas-
sende Erinnerungsvermogen, sprachliche Fehl-
funktionen und das Unvermogen kdmpfen, mit
Stress zurecht zu kommen und fiir die Zukunft
zu planen. Als Experten im Erleben von De-
menz haben wir zu verdeutlichen versucht, wie
unser Leben sich innerhalb von Stunden oder
Tagen von einem wie Sirup anmutenden Nebel
in einen sonnigen Tag verwandeln kann. An
manchen Tagen und in manchen Stunden kon-
nen wir fast als ,,normal“ durchgehen, doch zu
anderen Zeiten sind wir davon abhéngig, dass
unsere Familien und diejenigen, die uns unter-
stiitzen, uns durch das Labyrinth des Lebens
fiihren. Inmitten des Flugsands der Demenz
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miissen wir zuerst und vor allem anderen als
Menschen gesehen werden, statt lediglich als
ein Zustand, der in unserer Gesellschaft ge-
fiirchtet und gemieden wird.

Wichtig ist auch Kitwoods Weitsicht dafiir,
dass Menschen mit Demenz nach wie vor Men-
schen sind und seine Erkenntnis, dass unsere
Pflege mit Achtung erbracht werden muss, statt
schlicht das Erfordernis darzustellen, uns zu
duschen und mit Essen zu versorgen, tagsiiber
aus dem Bett zu holen und abends wieder dort-
hin zurtickzubringen. Kitwood berief sich auf
das Werk des Religionsphilosophen Martin
Buber ,,Ich und Du“, demzufolge die Beziehung
zwischen Menschen die eines Ich zu einem Du
sein soll, statt der eines Ich und eines Es - ganz
gleich, ob wir Demenz haben oder nicht. Dies
stand im Zentrum von Kitwoods Vision, in der
das einzigartige Personsein des Menschen mit
Demenz in der Sorgebeziehung aufrechterhal-
ten wird, anstatt lediglich unseren korperlichen
Bediirfnissen nachzukommen.

Kitwood sah die Wichtigkeit des Neuroplas-
tizitat-Ansatzes voraus, die dann 2007 im Zuge
der Veroffentlichung des Buches The Brain that
Heals Itself (deutsche Ausgabe: Neustart im
Kopf) von Norman Doidge weltweite Aufmerk-
samkeit erfahren sollte. Kitwoods Buch ent-
stand zudem vor der weithin bekannten, soge-
nannten Nonnenstudie von David Snowdon,
die zeigte, dass der Demenz genannte Zustand
nicht notwendigerweise in einem direkten Zu-
sammenhang zur Neuropathologie des Gehirns
steht, sofern man diese nach dem Tod unter-
sucht. Kitwood lief} diese Erkenntnisse erah-
nen, als er schrieb, dass Demenz nicht in einer
unmittelbaren Beziehung zu Schadigungen des
Gehirns steht und auf sein zentrales Konzept
verwies, demzufolge Demenz nicht einfach ein
biologisches Problem darstellt, sondern auch
ein Merkmal einer depersonalisierenden und
behindernden psychosozialen Umwelt ist.

Auf gerade einmal 140 Seiten liefd Kitwood
die Zukunft in einem deutlich anderen Licht er-
scheinen - dem einer Zukunft, in der Menschen
mit Demenz gehort werden konnen und ihre

Umgebung zur Unterstiitzung ihrer Funktionen
verbessert wird. Seine Vorstellung stellte in der
Tat eine neue Art des Sehens dar, die den Zweck
verfolgte, einen wesentlichen Kulturwandel
herbeizufiihren. Sein Werk hatte und hat wei-
terhin eine enorme Wirkung.

Was wir zudem in Erinnerung rufen sollten
ist, dass Kitwood sein Buch schrieb, bevor An-
tidementiva verfligbar wurden und bevor die
Welt begann, die Stimmen von Menschen mit
Demenz zu vernehmen und ihnen Glauben zu
schenken. Er musste kreative Wege finden, um
die Welt aus unserer Perspektive zu sehen. Ich
glaube, das ist ihm ebenso gelungen, wie er er-
folgreich dabei war, uns unser ,,Personsein®
zuriickzugeben. Als Person, die mit Demenz
lebt, hat mir Kitwood mein ,,Selbst“ zuriickge-
geben, das ich aus meiner eigenen Perspekti-
ve sehe, aus der ich ,,Ich®, ,,Mich® und ,,Mein“
sagen kann. Dabei beachte ich freilich, dass
Personsein die Perspektive derjenigen ist, die
uns begleiten und pflegen, die ja die einzige
Stimme war, die Kitwood damals zur Verfi-
gung stand.

Ich habe Kitwoods Buch 2002 im Zuge der
Vorbereitung eines Beitrags gelesen und war
von seinem Gegenkultur-Ansatz begeistert.
Jetzt, wo ich das Buch ein weiteres Mal lese, bin
ich wieder verbliifft dariiber, wie er es geschafft
hat, ein derart pragnantes Werk hervorzubrin-
gen, das zum Kern der Notwendigkeit vordrang,
die Kultur der Pflege von Menschen mit Demenz
zu verandern und diejenigen zu unterstiitzen,
die sich um uns sorgen - Familien und Freunde
ebenso wie beruflich Pflegende. Seine Methode
des Dementia Care Mapping hat sich in zahlreiche
Lander verbreitet und wirkt sich in bedeutsamer
Weise auf die Anerkennung der Notwendigkeit
aus, die Pflegekultur zu verandern.

Die Relevanz der nun vorliegenden Aktuali-
sierung besteht darin, dass sie das Werk Kit-
woods im Licht der Verdnderungen der letzten
20 Jahre umformt und eine neue Vorstellung fiir
die Zukunft bietet. Die wichtigste unter diesen
Verdnderungen ist natiirlich in den Stimmen
der Menschen mit Demenz zu sehen, die die Art

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielfiltigt und an Dritte weitergegeben werden.

Aus Tom Kitwood: ,Demenz* (9783456861388) © 2022 Hogrefe Verlag, Bern.



von Pflege beschreiben konnen, die wir brau-
chen. In dieser Hinsicht ist der Beitrag von
Keith Oliver als jemand, der mit einer Demenz
lebt, von unschatzbarem Wert; er ist der Exper-
te des Erlebens von Demenz.

Andere Verinderungen betreffen das Thema
Sprache und Sprechen, wenn wir etwa nicht lan-
ger ,,Opfer” oder ,Leidende” sind, deren Iden-
titat durch unseren Zustand verschiittet und
in diesem aufgegangen ist. Wir sind Men-
schen, die zufillig mit einer Demenz leben.
Festhaltenswert ist zudem das Einsetzen ge-
meindebezogener Reaktionen wie etwa die
,Demenzfreundlichen Kommunen®, denn un-
sere Beziehungen gehen iiber das Ich-Du hin-
aus zu einem Ich-Wir. Wir mochten nicht da-
durch in Isolation geraten, dass fiir uns Hiirden
dafiir existieren, mit unserem Umfeld zu Ran-
de zukommen. Deshalb sind diese Anstrengun-
gen wichtig, unsere Lebenswelten anzupassen
und die Kommune als Ganze aufzukléren.

Leider sind wir nach wie vor mit dem Kos-
tendruck konfrontiert, auf den Kitwood hinge-
wiesen hat. Dieser bedeutet, dass das Verhalt-
nis von Personal zu Klienten alles andere als
ideal ist. Hinzu kommt, dass die Ausbildung,
die diejenigen erfahren, die fiir unsere Pflege
zustindig sind, nicht immer hinreicht, um ein
wirkliches Verstandnis dessen herbeizufiihren,
was es bedeutet, mit Demenz zu leben und was
getan werden kann, um uns zu unterstiitzen.
Wichtig ist auch, dass unser geographischer Le-
bensort ebenfalls eine grofle Auswirkung auf
die Art Pflege haben kann, die wir erhalten, wie
auch aufdie Art von Unterstiitzung, die diejeni-
gen brauchen, die fiir uns sorgen.

Die vorliegende Aktualisierung von Kit-
woods bahnbrechendem Werk anerkennt diese
sich fortsetzenden Themen und wird dringend
gebraucht, wenn wir eine bessere Pflege fiir

Geleitwort zur englischsprachigen Ausgabe

Menschen mit Demenz einschliefdlich einer
besseren Unterstiitzung unserer Familien und
derjenigen erreichen wollen, die uns in Form
bezahlter Arbeit unterstiitzen. Die Aufnahme
der zum Nachdenken anregenden Punkte am
Ende eines jeden Kommentars ermoglicht es
Leserinnen und Lesern, mit Bedacht auf die
Beitrage reagieren zu konnen. Hierdurch ldsst
sich das Buch sowohl in der Lehre als auch da-
flir nutzen, einer interessierten Leserschaft An-
regungen zum Nachdenken iiber die Zukunft
und dartiber zu geben, wie sich jene Vision am
besten in die Zukunft fortschreiben ldsst, die
urspriinglich von Kitwood auf den Weg ge-
bracht wurde.

Kitwood hat Menschen mit Demenz als leib-
lich verankerte und relationale Wesen begrif-
fen, die gut auf Ich-Du Verbindungen wie auch
auf eine Pflegekultur ansprechen, die jedem In-
dividuum in seiner Einzigartigkeit mit Respekt
begegnet. So etwas wie eine typische Person mit
Demenz gibt es nicht. Wir alle haben unsere je
eigene Lebensgeschichte, Personlichkeit und in-
neren Ressourcen, die wir heranziehen kénnen,
um den Herausforderungen dieses Zustands ent-
gegenzutreten. Ich rechne auf eine Zukunft, in
der unsere Kultur der Pflege von Menschen mit
Demenz mitsamt der Unterstiitzung derjenigen,
die Pflege erbringen, von dieser wichtigen Wie-
deraufnahme des Kitwood’schen Werkes ge-
formt und geleitet, weiterhin besser wird.

In der Tat: Die Person muss und wird stets
zuerst kommen.

Christine Bryden, PhD

Person mit Demenz, Autorin und Advokatin
in Sachen Demenz

Adjunct Research Fellow am Public and
Contextual Theology Centre, Charles Sturt
Universitdt, Australien, April 2018
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Vorwort der Herausgeberin der
englischsprachigen Ausgabe

Mehr als 20 Jahre ist es her, dass Tom Kitwoods
Dementia Reconsidered: The Person comes first bei
Open University Press veroffentlicht wurde. Im
Feld der Demenzstudien (Dementia Studies) war
dies ein bahnbrechender Text, der nach wie vor
zitiert und als Kernlektiire zur person-zentrier-
ten Pflege von Menschen mit Demenz empfoh-
len wird. Zweifellos haben die Ideen und die
Theorieentwicklung in den neun Kapiteln des
Buches die moderne Pflege wie auch die De-
menzforschung geprigt. Tom starb unerwartet
im Alter von 61 Jahren, nur zwolf Monate nach
Erscheinen des Buches. Er sah Dementia Recon-
sidered als Werk, das die Schliisselthemen ver-
band, die ihn in seinem wissenschaftlichen
Schreiben in den Jahren zuvor umgetrieben hat-
ten. Wire ihm ein Weiterleben vergénnt gewe-
sen, hitte er zweifellos weiterhin reduktionisti-
sche Denkmuster von Demenz kritisiert, die in
der ganzen Welt nach wie vor weite Teile der
Programmatik, Forschung und Praxis beherr-
schen. Auch wenn es Tom nicht mehr moglich
war, ganz unmittelbar zu den laufenden Debat-
ten Uiber person-zentrierte Pflege beizutragen,
hat er doch viele der im Feld aktiven Wissen-
schaftlerinnen und Wissenschaftler inspiriert.
Im Vergleich zur Welt von vor 20 Jahren ist die
heutige ein deutlich anderer Ort und es ist an
der Zeit, eine Ausgabe zu verdffentlichen, die
einerseits die origindren Kapitel abdruckt, aber
auch zusitzliche Inhalte bietet, die das Buch auf
ein zeitgenossisches Niveau hin aktualisieren.
Ich habe Expertinnen und Experten ihrer jewei-
ligen Spezialgebiete dafiir gewonnen, fiir jedes
Kapitel einen Kommentar inklusive Kritik zu er-
stellen und Leserinnen und Leser auf den ge-

genwartigen Stand von Forschung, Theorie und
Praxis des jeweiligen Bereichs zu bringen. Der
Originaltext enthielt auch eine Reihe von Photo-
graphien von Menschen, die mit Demenz leben.
Diese haben wir durch einige von den Autorin-
nen und Autoren und von Cathy Greenblat zur
Verfligung gestellten Bilder ersetzt, deren Pho-
tographien einiges dazu beigetragen haben, die
stereotypen Sichtweisen von Menschen mit De-
menz weltweit zu verandern. Alle, die ich ange-
sprochen und um einen Beitrag gebeten habe,
waren in ihrem Engagement dafiir, dieses Buch-
projekt anzugehen, einhellig bei der Sache.
Tom Kitwood war mein Mentor und Freund.
Ich habe ihn erstmals 1988 auf einer Konferenz
sprechen gehort; damals arbeitete ich als leiten-
de Kklinische Psychologin fiir dltere Menschen
des National Health Service (NHS) in Birming-
ham, UK. Es war eine Zeit, in der die emotio-
nalen und psychologischen Bediirfnisse von
Menschen mit Demenz schlicht nicht beriick-
sichtigt wurden. Als Tom {iber ,,maligne (bos-
artige) Sozialpsychologie“ und die ,,Dialektik
der Demenz" sprach, war dies, als hatte jemand
ein helles Licht auf das Leben der Menschen ge-
worfen, mit denen ich tagtiglich arbeitete. Ich
und viele andere wie ich horten Toms Worte
und verschlangen die Folge von Zeitschriften-
beitragen, die er in den dann folgenden zehn
Jahren produzierte. Zum ersten Mal sahen wir,
was wir tun konnten, um Menschen dabei zu
helfen, mit Demenz zu leben. Die Forschung fiir
meine Doktorarbeit wurde unter Toms Bera-
tung abgeschlossen. Der Tag, an dem er mir ein
Exemplar von Dementia Reconsidered geschenkt
hat, und jener, an dem er gestorben ist, sind Er-
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innerungen, die mir fiirimmer bleiben werden.
Ich hatte das Gliick, nach seinem Tod viele Jah-
re in der Bradford Dementia Group arbeiten zu
konnen. Dort habe ich versucht, seinem Erbe
die Treue zu halten und anderen auf der ganzen
Welt zu helfen, an sein visionidres Werk anzu-
kniipfen.

Wie auch meine Mitbeitragenden hoffe ich,
dass Sie es ebenso genieflen werden, dieses
Buch zu lesen, wie wir genossen haben, es zu
schreiben. Es sollte fiir Leserinnen und Leser,
die mit dem urspriinglichen Text vertraut sind,

ebenso von Interesse sein wie flir solche, die
sich vielleicht erstmals mit ihm befassen, aber
sichergehen wollen, sich ein zeitgemafies Ver-
standnis der Themen anzueignen, die Kitwood
aufgeworfen hat. Das Buch ist eine grof3artige
Moglichkeit, die Erinnerung an Tom in Ehren
zu halten und zugleich seine Ideen fiir die
néchste Generation von Impulsgebern und trei-
benden Kriften auf den aktuellen Stand zu
bringen.

Dawn Brooker
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Einleitung

Tom Kitwood

In der Welt der Natur gibt es manche Fluten, die
dramatisch steigen: Die See ist ein Aufruhr gi-
gantischer Wellen, die Klippen erzittern, und
Schaum fliegt hoch empor. Andere Fluten stei-
gen still, iiber Kilometer von Schlamm und
Sand leise vorankriechend, und verursachen
keine erkennbare Stérung. Obwohl ihr Vordrin-
gen kaum wahrgenommen wird, sind sie nichts-
destoweniger machtig und nachhaltig. So ist
es auch mit den Fluten, die den Verlauf der
Menschheitsgeschichte veridndern.

Die steigende Flut von Demenz ist von der
letztgenannten, stillen Art.” Seit vielen Jahren
steigt die Privalenz nun schon langsam, aber
stetig an und wird dies wahrscheinlich auch in
Zukunft noch viele Jahre tun. Demenz ist pri-
mar ein Merkmal der industrialisierten Gesell-
schaften, wo das Bevolkerungsprofil wahrend
der vergangenen 100 Jahre immensen Verin-
derungen unterworfen war, in deren Verlauf der
Anteil an Menschen hoherer Altersgruppen er-
heblich zunahm. Viele Regionen der Welt, die
frither ,,unentwickelt“ waren, durchlaufen zur-
zeit eine dhnliche demographische Verschie-
bung und werden zum gegebenen Zeitpunkt
wahrscheinlich einer der unsrigen sehr dhnli-
chen Situation gegeniiberstehen. Das Problem
ist von enormer Tragweite. Allein in Grof3bri-
tannien gehen die meisten Schatzungen davon
aus, dass die Anzahl der Betroffenen zwischen
500000 und 1 Million liegt. Unter Umstédnden
erweist sich die Demenz als das bedeutsamste
epidemiologische Merkmal des beginnenden

27 Das Bild der steigenden Flut stammt aus einem
Artikel von Bernard Ineichen [1987].

21. Jahrhunderts. Ihre Prasenz wird tiefgreifen-
de und anhaltende Auswirkungen auf das ge-
samte Gefiige unseres politischen, 6konomi-
schen und sozialen Lebens haben - zum Guten
oder zum Schlechten.

Wie miissen wir Demenz verstehen und
damit eine passende Antwort darauf finden?
Heutzutage wird sie iiberwiegend als ,orga-
nisch bedingte psychische Erkrankung® hinge-
stellt, und ein medizinisches Modell, das ich
als Standardparadigma bezeichnen werde, hat
sich als vorherrschend erwiesen. Nach den
grofden neuropathologischen Untersuchungen
der sechziger Jahre schien es, als sei der Nach-
weis einer Organizitdt derart iiberwaltigend,
dass es einer ,,technischen” Herangehensweise
an das Problem bedurfte, und zwar im Wesent-
lichen, um die pathologischen Prozesse zu er-
hellen und dann Wege zu finden, um sie zum
Stillstand zu bringen oder zu verhindern. Die
Psychiatrie tendierte von da an zu einem eher
enggefassten Umgang mit Demenz, bei dem oft
die groferen menschlichen Themen ignoriert
wurden, und andere mit der Medizin verbunde-
ne Disziplinen schlossen sich dem an.

Wie wir sehen werden, gibt es eine Menge
Probleme mit dem Standardparadigma. Unser
heutiges Bild des Nervensystems ist weitaus
komplexer als das, welches jenem Paradigma
zugrunde gelegt wurde. Vor allem gilt das Ge-
hirn heute als ein Organ, das zu einer kontinu-
ierlichen strukturellen Adaptation in der Lage
ist; seine Schaltkreise sind nicht statisch, wie
in einem Computer, sondern dynamisch und
verandern sich langsam entsprechend den An-
forderungen der Umgebung. Auch aus der
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Einleitung

Pflegepraxis ergeben sich Hinweise, die eine
Herausforderung fiir das Standardparadigma
bilden: Es ist heute klar, dass die fritheren, ext-
rem negativen und deterministischen Ansich-
ten liber den Prozess der Demenz nicht richtig
waren. Natiirlich lasst sich ein Paradigma iiber
nahezu unbegrenzte Zeit hinweg ,,retten®, etwa
durch subtile Neudefinitionen, dadurch, dass
gewisse Fakten vernachléssigt und andere her-
vorgehoben werden oder gar durch schlichtes
Unterdriicken widersprechender Ansichten.
Die Wissenschaftsgeschichte scheint indessen
zu zeigen, dass sich in dem Moment, wo die Un-
gereimtheiten allzu offensichtlich aufscheinen,
jemand findet, der die Probleme auf andere
Weise darzustellen versucht: Die Zeit fiir ein
neues Paradigma ist gekommen.

Das Hauptziel dieses Buches besteht dem-
nach darin, die Herausforderung anzunehmen
und ein Paradigma vorzustellen, in dem die
Person an erster Stelle steht. Es bietet ein rei-
cheres Spektrum an Fakten und Belegen als
das medizinische Modell und 16st einige von
dessen gravierendsten Ungereimtheiten. Au-
erdem bietet es die logische Grundlage fiir
einen Pflegeansatz, bei dem viel mehr auf
menschliche als auf medizinische Losungen
geachtet wird. Viele Menschen haben intuitiv
ihren eigenen Weg zu solch einem Ansatz ge-
funden, und langsam entsteht eine neue De-
menzpflegekultur.

Mein eigener erster Kontakt mit Demenz
fand im Jahre 1975 statt. Durch Zufall war mei-
ne Frau im ortlichen Supermarkt einer gebrech-
lichen alten Dame um die 70 begegnet und hat-
te ihr bei der Auswahl eines Schmerzmittels
geholfen. Es stellte sich heraus, dass sie nur
2 Kilometer entfernt wohnte, und an jenem Tag
brachte meine Frau sie nach Hause. Nach und
nach wurde Frau E., wie wir sie allmihlich
nannten, zu einer Freundin. Wir wussten, dass
sie sich hin und wieder einsam und traurig fiihl-
te, aber sie war eine ausgezeichnete Gesell-
schafterin, sehr gastfreundlich und liebte Kin-
der. Mit der Zeit fanden wir ein wenig tiber ihr
Leben heraus. Sie war seit iiber 10 Jahren ver-

witwet und lebte allein. Thr Haus, das der Ge-
meinde gehorte, hatte einst einen Blick iiber
Felder und Ackerland gehabt, heute stand da
eine grofe Wohnanlage, die fiir ihr raues sozia-
les Klima beriichtigt war. Wahrend ihrer Ehe
und noch einige Zeit danach hatte sie als
Schneiderin gearbeitet, und in einem Raum ih-
res Hauses stand noch immer die Nahmaschi-
ne. Sie war kinderlos und ihre néchste Ver-
wandte war eine Nichte, die rund 150 Kilometer
entfernt wohnte. Frau E. war katholisch und
frither eine regelmaf3ige Kirchgingerin gewe-
sen. Inzwischen besuchte sie den Gottesdienst
seltener, aber der Priester kam regelmifig zu
Besuch bei ihr vorbei. Gelegentlich hatten wir
den Eindruck, sie konnte vielleicht nicht genug
zu Essen bekommen, jedoch geschihe dies
dann eher aus Nachlassigkeit oder Vergesslich-
keit als aus Griinden der Armut. Manchmal bo-
ten wir ihr ein informelles ,,Essen-auf-Rddern,
indem wir ihr eine Portion der fiir unsere Fami-
lie zubereiteten Mahlzeit vorbeibrachten.

Das letzte Mal, das ich mit Frau E. als der
Person zusammen war, die ich kennengelernt
hatte, war der Ostersonntag 1979. Sie kam zum
Mittagessen zu uns, und anschlieend wu-
schen wir ab. Es war ein klarer, kalter Tag und
die Osterglocken leuchteten im Wind, wir wa-
ren beide guter Laune und sangen. Eines der
Lieder, das sie selbst aussuchte, stammte von
den ,,Seekers“, und sein Refrain lautete: ,Der
Karneval ist vorbei, und wir werden uns nie
wiedersehen.”

Dieses Lied erwies sich als tragische Vorah-
nung, denn ein paar Monate spater befand sich
Frau E. in einer Einrichtung, um nie wiederzu-
kehren. Erst spater fand ich nach und nach her-
aus, was geschehen war. Scheinbar war sie in ih-
rem eigenen Zuhause unsicher geworden und
wenigstens einmal ins Feuer gefallen. Aufder-
dem hatte man sie dabei beobachtet, wie sie
nachts durch die Straflen wanderte. Mitglieder
ihrer Kirchengemeinde hatten zu helfen ver-
sucht, aber ein Sozialarbeiter war hinzugezogen
worden, und man hatte Kontakt zu Frau E.’s
Nichte aufgenommen. Eines Tages kamen die
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