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ist hoch.

Die Lebens- und Versorgungssituation
gehorloser Menschen mit Demenz

werde ich verruckt”

Die Situation gehorloser Menschen mit Demenz ist bislang nur wenig erforscht.
So liegen keine Daten daruber vor, wie viele der etwa 80.000 gehorlosen Menschen
demenziell erkrankt sind und wie sich die Krankheit z. B. auf die Kommunikation
der meist gebardensprachlich kommunizierenden Menschen auswirkt. Ergebnis-
se der Studie SIGMA der Universitat zu Koln aus dem Jahre 2009 und des darauf
folgenden Modellprojektes GIA (2011-2014) geben erstmals konkrete Einblicke in
die Lebens- und Versorgungssituation dieser Zielgruppe. Demnach sind gehorlose
Menschen mit Demenz einem hohen Risiko der sozialen Isolation ausgesetzt.

Sie haben zudem kaum Zugang zu den Versorgungsangeboten, die horenden
Menschen mit Demenz zur Verfigung stehen. Dringend erforderlich waren
spezifische Diagnoseinstrumente und Therapieangebote, die jeweils die kommu-
nikativen und kulturellen Bedurfnisse gehorloser Menschen bertcksichtigen.

Die Lebenswelt gehorloser Menschen
im Alter

Gehorlose Menschen verbringen ihre Freizeit bevorzugt
mit anderen gehorlosen Menschen. Deshalb kommt der
Gehorlosengemeinschaft auch nach dem Erwerbsleben
eine positive Bedeutung zu. Ergebnisse der SIGMA-
Studie belegen, dass gehorlose Menschen im Alter sehr
aktiv sind. In fast allen groBeren Stadten gibt es fiir sie
ein spezifisches Angebot, z.B. tiber die zahlreichen
Gehorlosenvereine oder auch die traditionell sehr aktive
Gehorlosenseelsorge der evangelischen und katholi-
schen Kirchen.

Allein zu Hause werde ich verriickt, ich brauche
jemanden zum Unterhalten mit Gebarden. Und im Se-
niorenclub bekomme ich Infos, zum Beispiel, was hier
in der Stadt so los ist“.! Der 82-jahrige Giinther Esser,
seit Geburt gehorlos, kommt seit seiner Verrentung
jede Woche zu seinem Club. Selbst wenn er sich einmal
krank fiihlt, lasst er es sich nicht nehmen, seine Freunde
zu treffen. Die Gehorlosengemeinschaft ersetzt haufig
die biologische Familie. Die eigene Verwandtschaft ist

meist horend; viele der hochbetagten gehorlosen Men-
schen sind zudem aufgrund der Zwangssterilisationen
wihrend des Nationalsozialismus kinderlos geblieben.
,Ja, ich habe viele Verwandte hier an meinem Wohnort.
Aber meine Cousinen und Vettern sind alle horend, wir
haben fast gar keinen Kontakt wegen der Kommunika-
tionsschwierigkeiten.“? Annelise Miihe ist 65Jahre alt
und seit ihrem zweiten Lebensjahr vollstindig ertaubt.
Ihre Freunde, mit denen sie in Gebardensprache kom-
munizieren kann, sind ihr iiber die Jahre viel vertrauter
geworden als ihre Familienangehorigen. Diese trifft sie
nur selten noch zu Familienfesten und hat sich mit ihnen
auch nicht viel zu erzahlen.

Aufgrund der Kommunikationssituation ist der mogli-
che Quartiersbezug zur horenden Nachbarschaft schwie-
rig. Gehorlose Menschen konnen daher als sprachliche
und kulturelle Minderheit und infolge ihrer regiona-
len Verteilung als Streuminoritat betrachtet werden.
Um zu ihren Treffpunkten zu gelangen, nehmen sie
deshalb auch haufig groRere Wegstrecken in Kauf. Ist
ihre Mobilitat aufgrund gesundheitlicher Beeintrachti-
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gungen eingeschrankt, sind sie haufig vollstandig von
ihrer sozialen Bezugsgruppe abgetrennt. Sobald sie
die eigene Wohnung nicht mehr verlassen konnen,
bricht der Kontakt zu anderen gehorlosen Menschen
héufig vollstindig ab, zumal Kommunikationsmittel
wie Telefon nicht genutzt werden konnen. Gehorlose
Menschen mit Demenz sind deshalb besonders stark von
Vereinsamung und Depressionen bedroht. Besonders
im Anfangsstadium der Erkrankung fehlt ein soziales
Netzwerk, das emotionale, aber auch funktionale Un-
terstlitzung leisten konnte, z.B. bei der Begleitung zu
Fachérztinnen und Facharzten oder zu Beratungsstellen
fir Menschen mit Demenz.

Kommunikation und Demenz

In der Regel ist fiir gehorlose Erwachsene die Deutsche
Gebardensprache das Kommunikationsmittel, das eine
entspannte Kommunikation und soziales Miteinander
sowie die Vermittlung von Informationen und Wissen
ohne Barrieren ermdglicht. Im direkten Kontakt mit
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horenden Menschen sind die Kommunikationsmog-
lichkeiten haufig sehr begrenzt. Die Verstidndigung in
gesprochener Sprache ist zunachst nur tiber das Absehen
vom Mund moglich. Diese Verstandigung ist allerdings
sehr anfallig fiir Missverstandnisse und fiir komplexe
Mitteilungen nicht geeignet. Da die gesprochene Sprache
eng mit der geschriebenen Sprache zusammenhangt, ist
fir gehorlose Menschen der Erwerb der Schriftsprache
ebenfalls mit Schwierigkeiten verbunden. Dies kann zu
eingeschrankten Fahigkeiten beim Lesen und Schreiben
auch im Erwachsenenalter fiithren.

Auch wenn es nur wenige Erkenntnisse gibt, wie
sich eine Demenz auf die Sprache gehorloser Men-
schen auswirkt, zeigen Beobachtungen und erste Un-
tersuchungsergebnisse, dass die Gebardensprache ein
wichtiges Kommunikationsmittel bleibt. Ebenso wie
sich die Laut- und Schriftsprache horender Menschen
verandert, werden von gehorlosen Menschen mit De-
menz offensichtlich auch mit zunehmendem Verlauf
der Erkrankung einzelne Gebarden vergessen oder
falsch verwendet. Arztinnen und Arzte sowie andere
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Fur Gehorlose mit

Demenz sind

kaum spezifische An-
gebote vorhanden.
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GIA liefert
Unterstutzung.

Fachkrafte, die am diagnostischen Prozess beteiligt
sind, konnen meist die Gebardensprachkompetenz
ihrer gehorlosen Patientinnen und Patienten nicht
angemessen beurteilen. Es kommt hier vermutlich
hédufig zu Fehleinschatzungen.

Der Einsatz von Gebardensprachdolmetscherinnen
bzw. Gebardensprachdolmetschern ist insbesondere
in der Kommunikation von gehorlosen Menschen mit
Demenz schwierig. Sowohl in der Rezeption als auch in
der Produktion konnen in diesem tibermittelten Kom-
munikationsprozess Verstandnisschwierigkeiten oder
Missverstandnisse nicht aufgeklart werden. Zudem fehlt
gerade alteren gehorlosen Menschen haufig die Erfah-
rung und Kompetenz im Umgang mit Dolmetschenden.

Informationszugang zum Thema Demenz

Ergebnisse der SIGMA-Studie zeigen, dass viele al-
tere gehorlose Menschen aufgrund kommunikativer
Barrieren nur unzureichend tiber das Thema Demenz
informiert sind. Haufig fehlen ihnen Kenntnisse tiber
Auswirkungen und Verlauf der Erkrankung, tiber den
angemessenen Umgang mit erkrankten Menschen, aber
auch tiiber Angebote der Unterstiitzung und Beratung
sowie iiber rechtliche Anspriiche.

Kultursensible Versorgung fiir gehorlose
Menschen mit Demenz

Vor diesem Hintergrund lassen sich Anforderungen an
eine kultursensible Versorgung gehorloser Menschen
mit Demenz formulieren: Gehorlose Menschen mit De-
menz benotigen fiir ein selbstbestimmtes Leben Versor-
gungsstrukturen, in denen ihre Sprache und kulturelle
Identitdt bekannt ist und bewahrt wird. Dazu gehort es,
die Kommunikation in der Sprache anzubieten, in der
die jeweilige Person sich sicher gefiihlt hat und diese an
individuelle demenzbedingte Verdnderungen anzupas-
sen. Zur Bewahrung der Identitat und zur Einordnung
der individuellen Biografie sind Kenntnisse der Lebens-
situation gehorloser Menschen im Alter entscheidend.
Dariiber hinaus ist der Erhalt sozialer Beziehungen von
zentraler Bedeutung, insbesondere auch zur Gehorlo-
sengemeinschaft als wichtiger sozialer Bezugsgruppe.

Die aktuelle Versorgungssituation

Die Versorgungssituation gehorloser Menschen mit
Demenz muss sehr kritisch beurteilt werden. Der Zu-
gang zu den allgemeinen Versorgungsangeboten fur
Menschen mit Demenz ist durch massive Barrieren
behindert. Dies betrifft insbesondere die Kommunika-
tion: Die Verstandigung mit gehorlosen Menschen mit
Demenz und auch mit gehorlosen Angehorigen ist nicht
gesichert. Dariiber hinaus gibt es inhaltliche Barrieren.
In den allgemeinen Angeboten sind die Bediirfnisse

gehorloser Menschen mit Demenz und Moglichkeiten
kultursensibler Versorgung nur unzureichend bekannt.

Spezifische Angebote, die sich an gehorlose Men-
schen richten, stehen kaum zur Verfiigung. Die wenigen
iberwiegend stationdren Angebote liegen vorrangig
in Ballungsgebieten. Keinesfalls kann hier von einer
flichendeckenden Versorgung gesprochen werden.
Als besonders prekiar muss die Versorgungssituation
in landlichen Gegenden beurteilt werden. Auch bei der
Beurteilung der Qualitit sind noch viele Fragen offen.
Ob die zielgruppenspezifischen Angebote den Anspri-
chen einer kultursensiblen Versorgung gerecht werden,
kann derzeit kaum beurteilt werden. Da bislang keine
iberprifbaren Qualitdtsanforderungen fiir das Label ,,ge-
horlosengerecht” formuliert sind, lassen sich zur Qualitit
der Angebote keine gesicherten Aussagen treffen. Dies
betrifft neben den Aspekten der kommunikativen und
kulturellen Anpassung an gehorlose Menschen auch
den Aspekt der Demenz bei gehorlosen Menschen. Hier
sind Konzepte fiir die Pflege und Betreuung haufig erst
in der Entwicklung.

Spezifische Versorgungsangebote

fir gehorlose Menschen

Adressen von Einrichtungen, die sich an gehorlose
Menschen im Alter richten, finden sich in der GIA-
Datenbank (www.kompetenzzentren-gia.de/adress-
datenbank).

Diagnose

Da es in Deutschland derzeit kein Testinstrument gibt,
das fiir gehorlose Menschen geeignet ist (z.B. in der
Deutschen Gebardensprache), konnen meist nur Exper-
tinnen und Experten, die mit der Zielgruppe vertraut sind
und die betroffene Person tiber einen langeren Zeitraum
kennen, einigermalien valide Diagnosen vornehmen.
In Deutschland gibt es zurzeit zwei Fachkliniken, die
spezielle therapeutische Angebote fiir die Zielgruppe
bereithalten und medizinische Fachkrafte beschiftigen,
die selbst hochgradig horgeschadigt sind bzw. iiber Ge-
bardensprachkompetenz verfiigen (LWL-Klinik Lengerich
und Klinik am Europakanal in Erlangen).

Beratung und Information

Gehorlose Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen
brauchen Beratung und Information zu demenzspezifi-
schen Fragestellungen. Es geht etwa um Wohnanpas-
sungen, Betreuungs- und Aktivierungsmoglichkeiten
oder Entlastungsangebote fiir Angehorige, die die Ge-
horlosigkeit angemessen beriicksichtigen. Dies sind
z.B. Fragen nach einem Notruf fiir gehorlose Menschen
ebenso wie die Frage, wie die Kommunikation bei der
Pflegeeinstufung durch den Medizinischen Dienst der
Krankenversicherung (MDK) gesichert werden kann.
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Mit den GIA-Kompetenzzentren fiir gehorlose Men-
schen im Alter — insbesondere Menschen mit Demenz
— gibt es Anlaufstellen, die sich spezifisch mit dem
Themenkomplex Demenz und Gehorlosigkeit beschaf-
tigen. Bisher gibt es dieses Angebot fir Sachsen und
Nordrhein-Westfalen, weitere Kompetenzzentren sollen
eingerichtet werden. Uber eine hohe fachliche Exper-
tise zum Thema ,,Gehorlosigkeit” verfiigen auch die
Sozialberatungsstellen fiir horgeschadigte Menschen
auf kommunaler Ebene. Diese konnen z.B. beim kom-
munikativen Umgang mit gehorlosen Menschen helfen
oder bei rechtlichen Anspriichen der Betroffenen, etwa
bei der Finanzierung von Gebardensprachdolmetschern,
beraten. Entsprechende Sozialberatungsstellen gibt es
meist in groBeren Stidten, aber auch in einigen klei-
neren Kommunen.

GIA-Kompetenzzentren als Scharniere

In dem Modellprojekt GIA, gefordert vom Bundesmi-
nisterium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend,
hat die Universitat zu Koln in zwei Bundeslandern
(Nordrhein-Westfalen und Sachsen) Kompetenzzen-
tren fur gehorlose Menschen im Alter, insbesondere
mit Demenz, konzipiert, erprobt und evaluiert. Die
beiden Kompetenzzentren in Essen und in Dresden
unterstltzen dabei sowohl die Betroffenen und ihre
Angehorigen als auch Institutionen, die Menschen
mit Demenz beraten und unterstitzen. Neben der
konkreten Hilfe zu Fragen der Versorgung und Pflege
der Betroffenen vermitteln die Kompetenzzentren an
Institutionen, die Uber zielgruppenspezifische Kom-
petenzen verfluigen, oder geben Tipps zur Sicherung
der Kommunikation bei gehorlosen Menschen mit
Demenz. In der vom BMFSFJ (Bundesministerium fur
Familie, Senioren, Frauen und Jugend) bewilligten
Laufzeitverlangerung soll die Universitat zu Koln bis
September 2017 bundesweit die Rahmenbedingun-
gen fur die Realisierung weiterer Kompetenzzentren
analysieren und potenzielle Trager konzeptionell und
organisatorisch unterstiitzen. Weitere Infos unter
www.kompetenzzentren-gia.de.

Wohnen und Pflege

Um den Verbleib in der hduslichen Umgebung zu er-
moglichen, sind unterstitzende Angebote zur ambu-
lanten Pflege notwendig. Insbesondere in der intimen
Pflegesituation ist es von zentraler Bedeutung, dass
die besonderen Bedurfnisse gehorloser Menschen mit
Demenz bekannt sind und erfiillt werden. Derzeit gibt
es jedoch nur sehr wenige ambulante Pflegedienste mit
einer entsprechenden Spezialisierung.

Bei den stationiaren Wohnangeboten ist das Angebot
etwas groRer, allerdings nur in Ballungsgebieten. Zwei
Altenheime haben sich ganz auf gehorlose Menschen
eingerichtet. Bei den anderen gibt es meist Stationen
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fiir gehorlose Bewohner. In einzelnen Hausern werden
spezifische Demenzkonzepte entwickelt. Andere Wohn-
modelle, die notig waren, um den unterschiedlichen
Wiinschen und Bediirfnissen gerecht zu werden, wie
Formen betreuten Wohnens oder Wohngemeinschaften,
sind erst im Entstehen.

Was muss getan werden?

Forschung ist notig

Die Entwicklung eines zuverldssigen Diagnoseinstru-
ments fiir Demenz sollte im Vordergrund der Forschung
stehen. Dringend erforderlich sind dariiber hinaus
fundierte Erkenntnisse zum Verlauf von demenziellen
Erkrankungen bei gehorlosen Menschen. Hierbei sollte
vor allem untersucht werden, welche Auswirkungen
eine Demenz auf die Sprache gebardensprachlich
kommunizierender Menschen hat. Zudem miissen auf
der Grundlage wissenschaftlicher Methoden geeignete
Betreuungs- und Pflegekonzepte entwickelt werden.

Qualitat muss gesichert werden

Fiir die Beratung und Pflege von gehorlosen Menschen
miissen verbindliche Qualititsmerkmale entwickelt
werden, in denen die Mindestanforderungen an die
kultursensible Versorgung formuliert werden. Insbe-
sondere Einrichtungen, die spezifische Angebote z.B.
zum stationdren Wohnen oder zur ambulanten Pflege
anbieten, miissen diese Qualititsmerkmale nachweis-
lich erfiillen.

Spezialisierung kostet Geld

Es missen Anreize geschaffen werden, um den Ausbau
von spezifischen Angeboten der ambulanten und statio-
naren Versorgung fiir gehorlose Menschen mit Demenz
attraktiver zu machen. Fiir viele Institutionen ist diese
Spezialisierung mit einem hohen finanziellen Aufwand
verbunden. Zumindest muss ein Ausgleich fiir diesen
behinderungsbedingten Mehraufwand erfolgen. »
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Anmerkungen
1/2 Die Zitate stammen aus einer Befragung im Rahmen der Studie
SIGMA in: Kaul et al 2009. Name der Person wurde geandert.
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