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Alter und Demenz bei geistiger Behinderung

Das Konzept der Care Ethik als Regulativ in einem
okonomisch dominierten Diskurs

Bettina Lindmeier

Einleitung: Altern und geistige Behinderung

Menschen mit geistiger Behinderung werden immer alter. Die steigende
Lebenserwartung ist vor allem durch eine verbesserte medizinische Versorgung
und einen hoheren Lebensstandard zu erklaren (WACKER 2001; KLAUSS 2008),
wenngleich sie bei Menschen mit sehr schwerer Behinderung geringer ist
(DING-GREINER & KRUSE 2004) und nach JANICKI et al. (2005, zit. nach KLAUSS
2008) noch immer unterhalb der durchschnittlichen Lebenserwartung der
Allgemeinbevolkerung liegt. Wie bei anderen Bevdlkerungsgruppen auch sind
allerdings individuelle Ressourcen und Potenziale sehr unterschiedlich
(SCHULZ-NIESWANDT 2006; SEIDEL 2008) und bedingen im Zusammenspiel mit
der Form und dem Schweregrad der Beeintrachtigung die Lebenserwartung.

Derzeit leben etwa 450.000 Menschen mit einer geistigen Behinderung in
Deutschland (BUNDESVEREINIGUNG LEBENSHILFE FUR MENSCHEN MIT
GEISTIGER BEHINDERUNG 2009). Eine genaue Bestimmung, wie viele
Menschen mit geistiger Behinderung von Alterungsprozessen betroffen sind, ist
aufgrund eines Mangels an aussagekraftigen und vergleichbaren statistischen
Daten nur schwer moglich (SCHULZ-NIESWANDT 2005; 2006; KLAUSS 2008). Fir
den stationaren Bereich der Behindertenhilfe schatzte WACKER (2005) fiir das
Jahr 2010, dass voraussichtlich jede/r zweite stationar Betreute &lter als 55
Jahre alt sein wird. SCHULZ-NIESWANDT (2005) kam nach einer
Querschnittanalyse verschiedener Studien zu dem Ergebnis, dass mehr als 15 %
der Menschen in Behindertenhilfeeinrichtungen alter als 65 Jahre sind.

Wir haben es daher in Einrichtungen der Behindertenhilfe nicht nur mit
demenziellen Prozessen zu tun, sondern mit einer Veranderung der
Altersstruktur. Zwar gibt es bei groRen regionalen Unterschieden inzwischen
nicht wenige altere Menschen mit geistiger Behinderung, die mit ambulanter
Unterstlitzung in eigenem Wohnraum leben (DIECKMANN et al. 2013), und
nicht wenige, die mit hochaltrigen Eltern oder mit Geschwistern
zusammenleben (LINDMEIER 2011); dennoch stellt sich im Moment
insbesondere in stationdaren Wohneinrichtungen und Wohngruppen die Frage,
wie mit dem Alterungsprozess der Bewohner und Bewohnerinnen umzugehen
ist.



Wie andere Menschen mochten auch alternde Menschen mit geistiger
Behinderung in ihrer gewohnten Umgebung alt werden und haben grolRe
Beflirchtungen  hinsichtlich  altersbedingter  Erkrankungen, fehlender
Unterstlitzung im Alltag nach Ausscheiden aus der Werkstatt fiir behinderte
Menschen und eines etwaigen Umzuges (LINDMEIER 2010).

Verlauf von Alternsprozessen

Menschen mit und ohne geistige Behinderung unterscheiden sich nicht im
Verlauf von Alternsprozessen, da in beiden Bevolkerungsgruppen
interindividuelle Unterschiede in den somatischen, psychischen sowie sozialen
Alterungsentwicklungen zu beobachten sind (DING-GREINER & KRUSE 2004).
Ahnlich sind auch die Wiinsche und Bediirfnisse alternder Menschen beider
Personenkreise: So duBert die Mehrheit den Wunsch, die Lebensphase Alter
auch bei Pflegebedlrftigkeit in der vertrauten hauslichen Umgebung
verbringen zu konnen, soziale Kontakte pflegen zu kdonnen oder keine
finanzielle Not zu erleiden. Ebenso werden Hilfsangebote bei der
Strukturierung des Tagesablaufs sowie der Gestaltung von Freizeit gewilinscht
(BMA 1998). Menschen mit geistiger Behinderung sind ebenso wie Personen
der Allgemeinbevolkerung von typischen Veranderungen im Alter betroffen.
Dazu zdhlen eine mogliche Ausdinnung oder Wegbrechen der sozialen
Kontakte, der Verlust des bekannten Wohnumfeldes und der
Erwerbstatigenrolle sowie gesundheitliche Einschrankungen (LEMBERG 1997,
zit. nach BUCHKA 2003, 38 f.).

Dennoch variiert der Altersverlauf innerhalb der Bevdlkerungsgruppe der
Menschen mit geistiger Behinderung besonders stark. Dies liegt an individuell
unterschiedlich ausgepragten Schweregraden und Formen der jeweiligen
Beeintrachtigung sowie Syndrom spezifischen Besonderheiten. So treten
Alterserscheinungen  wie  korperliche, motorische oder kognitive
Veranderungen und lebenspraktische Einschrankungen bereits ab dem 40.
Lebensjahr bei Menschen mit Down-Syndrom auf, wahrend dies bei der
Mehrzahl der Personen mit geistiger Behinderung erst ab dem 60. Lebensjahr
festzustellen ist (GUSSET-BAHRER 2006). Da im Vergleich zu der
Allgemeinbevolkerung viele Menschen mit geistiger Behinderung geringere
Alltagskompetenzen erreichen, kdnnen altersbedingte Einschrankungen zudem
weniger gut kompensiert werden und sind entsprechend schneller zu
beobachten. Dies gilt neben Demenz auch fir weitere korperliche, psychische
oder geistige Abbau- oder Erkrankungsprozesse.

Falls alternde Menschen mit geistiger Behinderung an neu auftretenden
gesundheitlichen Problemen leiden, so sind dies die Erkrankungen, welche bei
alternden Personen der Allgemeinbevolkerung auftreten, wie zum Beispiel



Osteoporose, Seh- und Horbeeintrachtigungen, Schilddriisenunterfunktion
sowie Demenz (GUSSET-BAHRER 2006), aus einer Demenz resultierende
psychosoziale Auffilligkeiten oder Uber- bzw. Untergewicht (FISHER & KETTL
2005). Menschen mit geistiger Behinderung haben aufgrund vorhandener
Multimorbiditdit und einem erschwerten Zugang zu umfassender
gesundheitlicher Versorgung jedoch ein weitaus hoheres Risiko, diese
Erkrankungen zu entwickeln (FISHER & KETTL 2005). Ebenso wie Menschen der
Allgemeinbevolkerung sind auch Menschen mit geistiger Behinderung in der
Lebensphase Alter von psychischen Storungen betroffen. Es wird
angenommen, dass die Pravalenzrate von psychischen Erkrankungen wie z. B.
Angst- sowie Verhaltensstorungen oder Depressionen fiir Menschen mit
geistiger Behinderung bei etwa 12 % bis 20 % liegt, weitere 12 % sind von
demenziell bedingten Erkrankungen betroffen (HOLLAND 2000, zit. nach DING-
GREINER & KRUSE 2004). Um zu weit gehende Uberschneidungen mit anderen
Beitragen dieses Bandes zu vermeiden, werden an dieser Stelle weder Demenz
im Allgemeinen noch Besonderheiten von Demenzerkrankungen bei Menschen
mit geistiger Behinderung, insbesondere bei Down-Syndrom, dargestellt.

Strukturelle Schwierigkeiten von Wohneinrichtungen im
Kontext von Eingliederungshilfe und Pflege

Menschen, die seit langem in Einrichtungen der Eingliederungshilfe leben,
nehmen diese als ihr Lebensumfeld war und moéchten ebenso wie andere
Menschen in der Regel dort bis an ihr Lebensende bleiben. Noch sind allerdings
viele Wohneirichtungen der Eingliederungshilfe weder durchgehend
barrierefrei noch auf spezifische Probleme wie Demenz baulich vorbereitet.
Ahnliches gilt fiir die Personalstruktur. Das vorhandene Fachpersonal arbeitet
entsprechend der Teilhabeziele der Eingliederungshilfe; Alten- und
Krankenpflegekrafte sind kaum vorhanden. Aber auch Pflegeeinrichtungen sind
fir Menschen mit lebenslanger Behinderung nicht geeignet, da sie lediglich
Pflege erbringen, wahrend Teilhabeziele der Eingliederung nicht refinanziert
werden kénnen und auch mit dem vorhandenen Personal nicht realisierbar
sind, wie das folgende Interviewzitat* zeigt:

,Und das, was im Heim fiir Menschen mit Behinderung geboten wird, in der
Eingliederungshilfe, das ist schon (liberhaupt nicht zu vergleichen [mit den
Leistungen eines Pflegeheimes], also wir haben da zig Hilfeplangespriche
gefiihrt, der Ansicht war sogar der Kostentréiger, also es waren alle der Ansicht,
dass das in diesem Fall nicht ging. Und die Frau war dazu auch noch auffdillig,

! Die zZitate stammen aus Interviews des Projekts ,Anders Alt?!“ (BMBF SILQUA-FH 2009-
2012).



ne? Das stort dann schon mal total. Und die blieb auch nicht in ihrem Zimmer,
das konnte man noch so schén ausstaffieren und ihr so viel Stifte dahin legen,
weil auch malen, das macht, machte die sehr gerne, die ist inzwischen
verstorben. Wir haben sie dann bei uns wieder aufgenommen oder (iberhaupt
erstmalig aufgenommen. Das machte sie natiirlich nicht. Die ging nicht in ihr
Zimmer, wenn da keiner mit im Zimmer war. Und die Schwestern, die hatten,
und die Altenpflegerinnen hatten was anderes zu tun.” I: ,Keine Zeit dazu?” ,Ja,
und sie safs immer vor dem Schwesternzimmer und wartete und dann gab es
immer grofSes Theater auch, ne? Also es ist, glaube ich, eine andere Arbeit, das
ist schwierig.”

Die momentan sehr komplizierte rechtliche Situation erschwert eine fachlich
angemessene  Weiterentwicklung  sowohl von  Einrichtungen  der
Eingliederungshilfe als auch von Pflegeeinrichtungen. Sie wird aufrechterhalten
durch eine getrennte Entwicklung von Pflege (SGB XI) und Hilfe in besonderen
Lebenslagen als Teil der Sozialhilfe (friiher BSHG, seit 2005 SGB XII), die durch
das geplante Bundesteilhabegesetz voraussichtlich in wesentlichen Punkten
nicht verbessert wird (LINDMEIER 2016; RASCH 2016).

Der neue Pflegebedirftigkeitsbegriff definiert Pflegebedirftigkeit weniger
entlang medizinischer Kategorien als in Bezug auf den Grad der Selbstandigkeit
eines Menschen und definiert pflegerische Betreuungsleistungen als Leistungen
der Pflegeversicherung, was zu noch breiteren Uberschneidungen zwischen
Pflegeversicherung (SGB XI) und Eingliederungshilfe (SGB XllI) fihren wird.

Schon seit Jahren wird — in unterschiedlichem Umfang — von Leistungstragern
der Eingliederungshilfe versucht, diese als nachrangig gegeniber Leistungen
der Pflegeversicherung zu definieren und alte Menschen mit Behinderung
sowie Menschen mit hohem Pflegebedarf auf Leistungen der Pflege-
versicherung zu verweisen. Ein wesentlicher Grund fiir diese Vorgehensweise
liegt in der finanziellen Belastung der Leistungstrager, die durch die Regelungen
des §43a SGB Xl| hervorgerufen wird und anscheinend auch durch das neue
Bundesteilhabegesetz nicht wesentlich verandert werden soll (RASCH 2016).
Danach werden fiir Menschen, die in stationdren Wohneinrichtungen der
Eingliederungshilfe leben und pflegebediirftig sind, unabhangig von der
tatsachlichen Hohe des Pflegebedarfs lediglich 266,00 € pauschal durch die
Pflegeversicherung Ubernommen. Die Eingliederungs-hilfeleistungen in
vollstationaren Einrichtungen umfassen entsprechend dieser Regelung auch
Pflegeleistungen. Je héher nun der tatsachliche Pflegebedarf ist, desto starker
sind zum einen die finanziellen Aufwendungen des Leistungstragers der
Eingliederungshilfe fiir Leistungen, die in einem anderen Wohnsetting,
insbesondere in einer Pflegeinrichtung, die Pflegeversicherung lGbernehmen
wirde. Zum anderen sind auch die Anpassungsleistungen, die der Trager der
Wohneinrichtung zu leisten hat, um spezifische Pflegeleistungen wie die



Demenzkrankenpflege zu integrieren, immens. In dieser Situation werden nicht
selten Umziige demenzkranker Menschen in Pflegeeinrichtungen veranlasst,
bei denen organisatorische Erwagungen einen deutlich héheren Stellenwert
einnehmen als fachliche Griinde. Eine Einbeziehung des betroffenen
Menschen, die bei abnehmenden kognitiven und kommunikativen Fahigkeiten
zudem schwieriger wird, erfolgt haufig nicht im ausreichenden Umfang.

Die seit langem von den Fachverbanden der Behindertenhilfe geforderte
Kombination von Eingliederungshilfe und Pflege kann als eine Voraussetzung
dafir angesehen werden, dass Pflegeeinrichtungen und Einrichtungen der
Eingliederungshilfe sich konzeptionell und personell auf die neuen Bedarfe
alternder und demenzkranker Bewohner und Bewohnerinnen einstellen
kénnen.

Konzeptionell ist bei Demenz insbesondere zu entscheiden, ob eine Anpassung
der Lebensumstdande in der Wohnsituation gelingen kann oder andere
Losungen gefunden werden missen. JANICKI et al. (2005) sprechen in diesem
Zusammenhang von den drei Modellen ,ageing in place”, ,in-place
progression” und ,referall out”. ,Ageing in place” ist auf Grund des Erhalts der
sozialen Beziehungen immer dann die beste Losung, wenn Kompetenzen in der
Demenzbegleitung und raumliche Anpassungen ebenfalls geleistet werden
konnen. Sollte eine andere Losung noétig sein, ist eine angemessene
Vorbereitung, Erklarung und Begleitung des Umzugs notwendig (LUBITZ 2014).
Verbreitete Auffassungen dahingehend, dass der demenzkranke Mensch
,ohnehin nichts mehr mitbekommt“, resultieren in einer unzureichenden
Gestaltung derartiger Entscheidungen ebenso wie der alltaglichen
Interaktionen. Sie konnen moglicherweise durch eine fachliche Arbeit
vermieden werden, die das Konzept der Care Ethik als Richtschnur anerkennt.

Care-Ethik als Korrektiv

Im Umgang mit demenzkranken Menschen mit geistiger Behinderung wird
besonders deutlich, dass wir Hinweise fiir den Umgang mit asymmetrischen
Abhangigkeitsbeziehungen bendétigen; denn ,Theorien, die den Menschen
einseitig als erwachsenes, vernunftbegabtes, korperlich wie psychisch intaktes
und moralisch autonomes Vernunftsubjekt fassen und folgerichtig die
Abhangigkeit aus der Ethik ausklammern” (DEDERICH 2004, 109), greifen hier
nicht. Kritiker liberaler Gerechtigkeitstheorien betonen deshalb: ,Als Kinder,
eventuell als Invalide und als Menschen in hohem Alter brauchen wir alle die
nicht reziproke Zuwendung unserer Mitmenschen. Erst wenn wir Abhangigkeit
(dependency) und die entsprechende Leistung fiir Abhadngige (dependency
work) als fundamental fir unser menschliches Dasein und fir unsere



menschlichen Beziehungen betrachten, gewinnen wir ein realistisches Bild von
der Gesellschaft” (MEIER-SEETHALER 1997, 215).

Ausgehend von dieser Grundposition wurde das Konzept der Care Ethik
entwickelt. Wahrend MACINTYRE (2001) die Firsorge in den Bereich des
Privaten verweist, ,kritisiert die feministische ,Care-Ethik’ die mangelnde
offentliche Verantwortung fir die ,Sorge-Arbeit’ (caring) und fiir diejenigen, die
sie insbesondere in privaten Zusammenhangen verrichten. Unter Hinweis auf
die reziproke Abhangigkeit zwischen der sorgenden und der umsorgten Person
Ubt sie aulRerdem Kritik an den gesellschaftlichen Machtverhaltnissen,
innerhalb derer die ,Sorge-Arbeit’ verrichtet wird“ (LINDMEIER & LINDMEIER
2012, 139).

NUSSBAUMs zentrale These lautet, dass jede reale Gesellschaft eine ,Flirsorge
spendende” und eine ,Flrsorge empfangende” Gesellschaft ist, die Wege
finden muss, um mit menschlicher Bedurftigkeit und Abhangigkeit angemessen
umzugehen; ,Wege, die vereinbar sind mit der Selbstachtung der
Firsorgeempfanger und die den Firsorgespender nicht ausbeuten” (2003,
183). Traditionelle kontraktualistische Gerechtigkeitstheorien verkennen, dass
Menschen zu Beginn und haufig auch am Ende ihres Lebens keine freien,
gleichen und autonomen Vertragspartner sind, sondern in sehr einseitiger
Abhdngigkeit leben. Dies gilt insbesondere bei Demenz und geistiger
Behinderung, denn bei Menschen mit geistiger Behinderung ist Abhangigkeit
von Unterstitzung in zentralen Lebensbereichen typisch fir den gesamten
Lebensverlauf (AAMR 1992).

Von der zentralen Norm der Autonomie aus betrachtet stellt Abhangigkeit
dementsprechend, obwohl sie konstitutiv flir menschliches Leben ist, eine
negative Normabweichung dar, die stigmatisierend wirkt und zur Aberkennung
vorhandener Fahigkeiten fiihren kann: ,Abhadngig zu sein heil3t, abzuweichen
von der Norm der Unabhangigkeit; in seinen Funktionen atypisch zu sein, so
dass man vermutlich nicht mehr selbstandig funktionieren kann. Es ist
folgerichtig eine Abweichung, die einen abhangig macht. Der Zirkelschluss halt
den behinderten Menschen in seiner stigmatisierenden Position gefangen.
Wenn Unabhangigkeit normativ ist, werden Menschen mit einer
Beeintrachtigung durch das Stigma, das mit Abhangigkeit und dem Bedarf an
Flirsorge verbunden ist, isoliert” (KITTAY 2004, 70). Da sich KITTAY mit Formen
von Behinderung beschaftigt, die mit dauerhafter Abhangigkeit und
asymmetrischen Beziehungen verbunden sind, ist sie demgegenliber davon
Uberzeugt, , dass Fursorge unabdingbar und sogar zentral ist flr ein gutes
Leben fir Menschen mit einer bestimmten Art von Behinderungen” (KITTAY
2004).

Fir die Umsetzung dieser abstrakten Idee der Flirsorge sind die von TRONTO
(1993) entwickelten vier Kriterien zur ihrer Charakterisierung weiterfihrend:
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Das erste Kriterium besteht darin, gegenliber den Bedirfnissen der anderen
Aufmerksamkeit (attentiveness) zu zeigen. Um die Bedlrfnisse anderer
richtig wahrnehmen zu konnen, ist es auch notwendig, die eigenen
Bedirfnisse zu kennen, ,eine Uberidentifikation um den Preis der
Selbstaufgabe” (GRAUMANN 2006, 20) ist langfristig schadlich. KITTAY
(2001) und GRAUMANN (2006) sind der Auffassung, dass dies nur moglich
ist, wenn die fiursorgende Person ebenfalls durch gesellschaftliche
Strukturen Halt erfahrt. In der familiagren Firsorge ebenso wie in der
professionellen Pflege- und Betreuungstatigkeit sind dies soziale und
wirtschaftliche Absicherung sowie gesellschaftliche Anerkennung der
geleisteten Tatigkeit. Aber auch Teamstrukturen, in denen Zeit fir
inhaltliche Fragen wie Fallgesprache, Supervision und gewinschte
Fortbildungen ist, sind solche haltgebenden Strukturen. In der Arbeit mit
demenzkranken Menschen mit Behinderung kann diese Aufmerksamkeit
sich beispielsweise in einer bewussten Gestaltung eines Umzugs oder des
Verbleibs in der Einrichtung zeigen.

Das zweite Kriterium ist die Verantwortlichkeit (responsibility), die sich
ausdriickt in der konkreten Bereitschaft, Sorge fiir andere zu Gbernehmen.
Sie umfasst zudem das gesellschaftliche Engagement flir soziale Strukturen
und Institutionen, die die Flirsorge fur bedirftige Menschen garantieren,
also beispielsweise auch die Gesetzgebungsprozesse, die oben beschrieben
wurden. ,Veranwortlichkeit” bedeutet also, auf individueller sowie auf
gesellschaftlicher Ebene eine Praxis der Flirsorge (caring) zu etablieren, in
der Interviewaussagen von Mitarbeitern und Mitarbeiterinnen wie ,Die
miussen dann weg, die sind nicht zumutbar” selbst als Zumutung empfunden
wirden. Schon sprachlich erkennt man hier eine Distanzierung und das
Heraustreten aus einer persdnlichen Beziehung, indem ,die” statt ,die
Bewohner” oder ,sie”“ oder gar der individuelle Name der an Demenz
erkrankten Menschen gesagt wird. Auch ,,unzumutbar” ist kein Begriff, der
im Rahmen einer verantwortlichen Gestaltung einer Lebenssituation genutzt
werden sollte. Die Verantwortlichkeit zeigt sich dagegen in der
grundsatzlichen (Selbst)Verpflichtung, nach einer guten Losung zu suchen,
und in der Bereitschaft, dafiir Neues auszuprobieren und Strukturen zu
verandern. Aber auch eine Entscheidung der Leitung, neue Arrangements
flir das Zusammenleben wie eine kleine Demenzgruppe einzurichten, um
dort bessere raumliche Bedingungen zu realisieren, und besser geschultes,
spezialisiertes Personal dort konzentrieren zu kénnen, kdnnte eine solche
verantwortliche Entscheidung sein —wenn genau beobachtet wird, ob sich
hierdurch nicht unbeabsichtigte negative Folgen ,einschleichen”: z.B. der
Verlust noch bestehender Beziehungen und Bindungen bei umgezogenen
Nutzern und Nutzerinnen oder die Entwicklung einer Haltung im sonstigen



11

Wohnbereich, fiir Demenz nicht zustandig zu sein (also wiederum
Verantwortlichkeit abzulehnen).

e Das dritte Kriterium besteht darin, Kompetenz (competence) in Bezug auf
die Praxis der Flrsorge zu zeigen und zu entwickeln, ,um den Bedurfnissen
der umsorgten Person tatsachlich gerecht werden zu kénnen“ (GRAUMANN
2006, 20). Zu einer solchen ,Flirsorgekompetenz” gehoren die Fahigkeit zur
Beziehungsgestaltung und Interpretation kommunikativer Signale sowie das
Erkennen eigener Uberforderung. Bei Fachkriften ist zudem ihre spezifische
Fachlichkeit Teil dieser Kompetenz, ebenso die Fahigkeit zur
(Selbst)reflexion. In Bezug auf Demenz sind demenzspezifisches Wissen und
Kompetenzen wie Validation zu nennen, aber auch Kompetenzen im
Umgang mit den Mitbewohnern und Mitbewohnerinnen in Phasen, in
denen sich Streitigkeiten und Stress aufschaukeln.

e Das vierte Kriterium ist die Empfdnglichkeit (responsiveness) fiur die
Reaktionen, die der/die andere in der konkreten (Flir)Sorge-Beziehung zeigt.
»Empfanglichkeit” soll Bevormundung ebenso verhindern wie den
Machtmissbrauch in (Flr)Sorge-Beziehungen. ,,Damit wird nicht nur von der
sorgenden, sondern auch von der umsorgten Person ein aktives ,Sich-
einlassen’ auf die Sorge-Beziehung und das kontinuierliche gegenseitige
Wahrnehmen der Bedirfnisse der oder des jeweils anderen gefordert”
(GRAUMANN 2006, 20). Bezlglich der konkreten Interaktion mit einer
demenzkranken Bewohnerin diskutierte ein Team immer wieder die Frage,
wie fehlende Reaktionen oder die (anfangliche) Abwehr der Bewohnerin
einzuschatzen seien: wollte sie dann keine Interaktion oder bendétigte sie
einfach viel mehr Zeit als friiher, um zu reagieren oder einen ersten Schreck
zu Uberwinden? Das fiur mich Uberzeugende Ergebnis, das durch viel
Ausprobieren und Tagebuchfihren erzielt wurde, lautete: Sie brauchte in
einer gewissen Phase grundsatzlich viel langer als vor ihrer Erkrankung,
daher musste man ihr Zeit lassen, im Zimmer bleiben, das Tempo anpassen.
Erst dann konnte man Unterschiede in den Reaktionen erkennen, die
zeigten, ob sie etwas mochte oder nicht. Vieles, was sie anfangs abwehrte,
genoss sie nach einer Weile, aber nicht immer. Dies jeweils herauszufinden
erforderte eine hohe Empfanglichkeit fiir ihre nonverbalen Signale.

Es gab lange Zeit eine Tradition, v.a. in der christlich orientierten

Behindertenhilfe, bestimmte Haltungen von Mitarbeitern und Mitarbeiterinnen

zu erwarten: Nachstenliebe, Aufopferung, Selbstlosigkeit. Sie fiihren leicht zu

einer Uberforderung und (Selbst)Ausbeutung von Mitarbeitern und

Mitarbeiterinnen. Die Prinzipien der Care-Ethik Aufmerksamkeit, Achtsamkeit

(auch fur sich selbst), Fiirsorglichkeit, Kompetenz und Empfanglichkeit lassen

sich m.E. so interpretieren, dass sie praktisches fachliches Handeln leiten

konnen. Sie bericksichtigen auch die gesellschaftliche Einbindung der
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handelnden Personen, die vorherrschenden Moralvorstellungen und konkreten
Lebens- und Arbeitsbedingungen. In diesem Zusammenhang lassen sich auch
Anspriche an Leitungshandeln und sozialpolitische Forderungen formulieren,
ohne dass eine zu einseitige Konzentration auf Organisationsstrukturen und
dokumentierbare Verfahrensablaufe erfolgt.
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Pravalenz und Ursachen von Demenz bei Erwachsenen mit
Down-Syndrom

Konsequenzen fiir das praktische Vorgehen

Bjorn Kruse

Demenz bei Menschen mit Down-Syndrom

Allein in Deutschland leben ca. 50.000 Menschen mit Down-Syndrom (DS). Die
Lebenserwartung dieser Menschen ist in den letzten Jahrzehnten auf Grund der
besseren psychosozialen und medizinischen Versorgung deutlich gestiegen.
Darliber hinaus liegt die Zeit des Nationalsozialismus, in der Menschen mit
Down-Syndrom systematisch ermordet wurden, nun tber 70 Jahre zurtick.

Mit steigendem Alter steigt auch die Inzidenz von Demenzen. Dies ist bereits in
der Allgemeinbevolkerung der Fall; die Haufigkeit ist bei Menschen mit
geistiger Behinderung um das Finffache erhdht (s.a. Einflihrung von Frau
Lindmeier). Menschen mit DS sind noch haufiger von Demenzen betroffen:
Bereits 2 % der 30- bis 39-Jdhrigen haben eine Demenz vom Alzheimer-Typ; bei
den 60- bis 69-Jahrigen sind es bereits 55 % (PRASHER 2004).

Ursachen einer Demenz

Als Hauptursache fiir das gehaufte Auftreten von Alzheimer-Demenzen bei
Menschen mit DS wird das bei dieser Klientel dreifache Vorliegen des
Chromosoms 21 angenommen, auf dem das Betaamyloid-Vorlauferprotein
kodiert ist (RUMBLE et al. 1989). Betaamyloid wird dabei als wesentliche
Ursache der Demenz vom Alzheimer-Typ angenommen: Im Gehirn von
Menschen mit einer Alzheimer-Erkrankung finden sich Ablagerungen
(,Plaques”) von aggregiertem Betaamyloid. Bei Menschen mit DS sind diese
Ablagerungen ab dem Alter von 35 Jahren bei allen Personen zu finden und mit
zunehmendem Alter in zunehmendem MaRe (MANN 1988). Interessanterweise
ist die Verteilung der Plagues im Gehirn jedoch anders als bei Betroffenen in
der Allgemeinbevoélkerung: Bei diesen finden sich erste Veranderungen meist
mesiotemporal, hingegen bei Menschen mit DS im frontalen und entorhinalen
Cortex (AZIZEH et al. 2000). Moglicherweise liegt hier auch ein Grund, weshalb
sich das klinische Bild von dem der Allgemeinbevélkerung unterscheidet; die
bei Menschen mit DS initial betroffenen Hirnbereiche sind unter anderem fir
die Impulssteuerung und Handlungsplanung wesentlich.
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Trotz der pathologischen Veranderungen in den Gehirnen aller Menschen mit
Down-Syndrom jenseits des 35. Lebensjahres haben bei weitem nicht alle eine
Demenz (s.0.). Neben den Betaamyloid-Ablagerungen muss es also andere
Faktoren geben, die zum Ausbruch der Erkrankung fiihren. Auch fiir Menschen
ohne DS oder geistige Behinderung ist bekannt, dass Beta-Amyloid-Plaques
allein nicht fur das Auftreten der Alzheimer-Erkrankung verantwortlich sind.
Viele weitere zum Auftreten der Alzheimer-Erkrankung beitragende Faktoren
sind vermutet und identifiziert worden, aber eine klare Ursache bzw.
Ursachenkonstellation konnte bisher nicht gefunden werden.

Bei Menschen mit DS treten dabei eine Vielzahl von Erkrankungen, die auch
demenzielle Syndrome auslésen oder verschlechtern kénnen, gehauft auf.
Insbesondere  sind dabei  Schilddrisenfunktionsstérungen u.a. bei
steroidsensitiver Autoimmunthyreodiditis (SREAT) — teils mit Untergang der C-
Zellen und damit Calciumstoffwechselstérungen — sowie weitere hormonelle
Stérungen (z.B. Ostrogenmangel) zu nennen (u.a. LIMA et al. 1998; SCHUPF et
al. 2006; SAPPOK 2009; CHICOINE & MCcGUIRE 2013). Bisher gibt es keine
Untersuchungen liber die Haufigkeit weiterer Diagnosen neben Demenz bei
Menschen mit DS.

Klinik der Demenz bei Down-Syndrom

Die klinische Prasentation der Alzheimer-Krankheit ist bei Menschen mit DS
anders als in der Allgemeinbevdlkerung (URV et al. 2010): Im Vordergrund
stehen Abnahme der Funktion der Aktivitdaten des alltaglichen Lebens (,ATL"),
wachsende Inaktivitat, sozialer Rickzug, Verlust von Interessen, Abnahme der
Kommunikation, Veranderungen im Schlafverhalten, Schwierigkeiten im
Tiefensehen (z.B. Treppenstufen), motorische Unruhe (z.B. mit ,Umher-
wandern®), Zwangssymptomatik und Depressivitat. Die ,klassische” Alzheimer-
Symptomatik (Kurzzeitgedachtnisstorung, Apraxie, Aphasie) tritt dabei eher
spat auf.

Die genannten Symptome lassen sich letztlich unter ,Verhaltensauffalligkeiten’
(SCHANZE 2014) zusammenfassen. Diese sind ein typischer Vorstellungsgrund
zur Differenzialdiagnostik in unserer Abteilung.

‘

Demenz bei Down-Syndrom in der klinischen Praxis

In einer retrospektiven Untersuchung wurden alle Patienten und Patientinnen
mit DS eingeschlossen, die zwischen 2005 und 2012 in unserer Abteilung
stationar zur Abklarung von Verhaltensauffalligkeiten aufgenommen wurden.
Hierfir wurden alle Entlassungsbriefe der Abteilung aus diesem Zeitraum
durchgesehen. Aus den Patientenakten wurden die Daten der
Demenzdiagnostik, die bei klinischem Verdacht durchgefiihrt wurde, das Alter,
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das Geschlecht, der Schweregrad der Intelligenzminderung, die
Schilddriisenparameter sowie die Kalziumparameter erhoben. Die Demenz-
diagnostik erfolgte dabei durch unsere Psychologin Frau Kaiser entsprechend
der in ihrem Beitrag dargestellten Methodik.

Zwischen 2005 und 2012 wurden in unserer Abteilung 75 Patienten und
Patientinnen mit Down-Syndrom stationar zur Diagnostik aufgenommen. Bei
etwa jedem dritten der Patienten und Patientinnen wurde eine Demenz
diagnostiziert. Die Patienten und Patientinnen, bei denen die Diagnose einer
Demenz gestellt wurde, waren alter und haufiger Frauen. Die meisten unserer
Patienten und Patientinnen hatten eine mittelgradige Intelligenzminderung.

Die Schilddriisenparameter, Thyreoperoxidase-Antikorper (TPO) und Kalzium-
Werte waren haufig verfliigbar und in unterschiedlichem Malie bei Menschen
mit und ohne Demenz pathologisch. Die genauen Ergebnisse werden in einer
separaten Publikation vorgestellt werden.

Schlussfolgerungen fiir die Abklarung von Verhaltens-
storungen bei Menschen mit Down-Syndrom

Bei einem Drittel der Patienten und Patientinnen mit DS, die in unserer Klinik
wegen Verhaltensstorungen vorgestellt wurden, wurde eine Demenz
diagnostiziert. An das Vorliegen einer Demenz sollte bei Menschen mit DS
unabhangig vom Grad der Intelligenzminderung gedacht werden. Verhaltens-
storungen sind ein Haupteinweisungsgrund zur Diagnostik in unsere Klinik und
ein unspezifisches Phanomen, dem viele verschiedene Ursachen zu Grunde
liegen kdnnen (,diagnostic overshadowing”; REISS et al. 1982). In der taglichen
Arbeit nimmt die differenzialdiagnostische Abklarung daher einen grollen
Stellenwert ein. Insbesondere bei der hier dargestellten Patientengruppe sollte
differenzialdiagnostisch eine Demenz abgeklart werden. Die friihe
Diagnosestellung ist neben den Implikationen fir die Begleitung der
Betroffenen auch wichtig, um ggf. frihzeitig mit einer antidementiven
Medikation beginnen zu konnen, da Patienten und Patientinnen mehr von
einer Medikation profitieren, je friher sie im Krankheitsverlauf gegeben wird.
Die Wirksamkeit des Einsatzes auch in dieser Patientengruppe ist dabei klar
nachgewiesen (PRASHER 2004).

Eine standardisierte Diagnostik bzw. Leitlinie existiert dabei bisher nicht. In der
existierenden gemeinsamen S3-Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fir
Neurologie und der Deutschen Gesellschaft fiir Psychiatrie, Psychotherapie und
Nervenheilkunde zu Demenzen (DEUSCHL & MAIER 2016) gibt es keine
spezifischen Hinweise fir die Diagnostik bei Menschen mit geistiger
Behinderung, ebenso in den Leitlinien der National Institute for Health and
Clinical Excellence (NICE). Nach der in der Einleitung referierten Literatur und
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unseren klinischen Erfahrungen empfehlen wir, die Diagnostik routinemaRig
um eine Schilddrisendiagnostik inklusive der Autoantikbrper sowie den
Kalziumserumspiegel zu erweitern.

Haufig kommt es bei Menschen mit DS zu Spatepilepsien (CHICOINE &
McGUIRE 2013), insbesondere beim Auftreten einer Alzheimer-Demenz.
Deshalb flihren wir friihzeitig ein EEG durch, um subklinische bzw. in der Praxis
haufig GUbersehene myoklonische Anfille friihzeitig zu identifizieren und eine
antikonvulsive Medikation beginnen zu kénnen.

Die Indikation fiir die Durchfihrung einer Lumbalpunktion wird kontrovers
diskutiert. Die Werte fiir Beta-Amyloid und die Beta-Amyloid-42/40-Ratio, die
fur die Allgemeinbevolkerung als wichtigster und spezifischster diagnostischer
Faktor angesehen werden (WILTFANG et al. 2007), sind auf Grund der oben
beschriebenen genetischen Faktoren eingeschrankt verwertbar, da die
Normwerte der Allgemeinbevdlkerung nicht sicher Ubertragbar sind und fir
Patienten und Patientinnen mit Down-Syndrom keine eigenen Normwerte
existieren (u.a. SCHUPF et al. 2015). Einen Hinweis konnen die Tau-Proteine im
Liqguor ergeben, die jedoch als deutlich weniger spezifisch gelten, so dass der
Stellenwert dieses Wertes ohnehin begrenzt ist (ROSEN et al. 2013). Sinnvoll
erscheint die Lumbalpunktion aus unserer Sicht hingegen zum Ausschluss
anderer zerebraler Erkrankungen, insbesondere bei V.a. eine anderweitig
begriindete Enzephalopathie im Rahmen einer Steroid-Sensitiven-Autoimmun-
thyreoiditis, die bei dieser Patientengruppe haufig auftritt (s.o.).

Problematisch ist auch die testpsychologische Diagnostik: Wie in den Beitragen
von Frau Walter-Frankel und Frau Kaiser in diesem Band beschrieben, gibt es
keine Standardwerte fiir die Testergebnisse dieser Klientel. Frau Kuske erganzte
im Rahmen der Diskussion bei der Veranstaltung, dass es keine Standardwerte
geben wird auf Grund der sehr heterogenen, kognitiven Funktion vor Eintritt
der Demenz. Standardwerte mussen daher intraindividuell erhoben werden,
weshalb wir im Einklang mit der Literatur (SCHANZE 2004) empfehlen, bei
Menschen mit Down-Syndrom ab dem 40. Lebensjahr einmal jahrlich ein
Demenzscreening z.B. mit der ,Checkliste zur Erfassung von Demenziellen
Entwicklungen bei Menschen mit Intelligenzminderung (CEDIM)“ auszufiillen.
Diese besteht lediglich aus acht Fragen und ist damit schnell durchzufiihren. Ein
langeres Assessment mit mehr Informationen ware zwar winschenswert,
jedoch ist es auf Grund der Zeitknappheit bei den Betreuenden fraglich, ob
solche ausfihrlicheren Assessments in der Praxis ausgefillt wiirden. Wenn die
CEDIM hingegen Hinweise auf das Vorliegen einer Demenz liefert, sollte eine
umfassendere Demenzabklarung erfolgen:
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Vorschlag zum diagnostischen Vorgehen zur
Demenzabklarung

In Anlehnung an die Leitlinien zur Demenzabklarung ist flir Personen mit IM
und Demenzverdacht folgendes Procedere sinnvoll:

e CEDIM bei allen Patienten und Patientinnen mit Down-Syndrom einmal pro
Jahr ab dem 40. Lebensjahr. Bei positiver CEDIM oder anderweitigem
Demenz-verdacht weitere Abklarung mit:

* Anamnese inkl. demenzspezifischem Assessment (Dementia Screening
Questionnaire for Individuals with Intellectual Disabilities (DSQIID) (DEB
2007))

e Klinische Untersuchung:
0 Allgemein korperlich
0 Psychiatrisch
0 Neurologisch
e Bildgebung (cCT oder MRT)
* Labordiagnostik:

0 BB, Na, K, Ca, Nichtern-BZ, TSH, Blutsenkung, GOT, gGT, Kreatinin,
Harnstoff, Vitamin B12, zusatzlich Folsdure, HBAlc, Borrelien-, TPHA-
Serologie, TPO, Ca, ggf. LP

* EEG

e Testpsychologische Untersuchung (vgl. Beitrage von Frau Walter-Frankel
und Frau Kaiser)

Die abschlieRende diagnostische Entscheidung wird klinisch gestellt und kann
unter Einbeziehung der o.g. Untersuchungsbefunde optimalerweise i.R. einer
klinischen Fallkonferenz erfolgen, die alle am Prozess beteiligten Personen
einschliel3t.
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Neuropsychologische Demenz-Diagnostik bei Menschen mit
Intelligenzminderung

Praktisches Vorgehen mit Fallbeispiel

Sabine Walter-Frankel

Entsprechend dem Arbeitsfeld der Autorin in der Séguin-Klinik Kork, einer
Spezialklinik flir Menschen mit schweren Entwicklungsstérungen, soll im
Folgenden die Praxis der neuropsychologischen Demenz-Diagnostik mit Fokus
auf schwere Grade von Intelligenzminderung (IM) dargestellt werden.

Neuropsychologische Diagnostik bei Menschen mit IM

Die neuropsychologische Diagnostik bei Menschen mit Intelligenzminderung
stellt hohe Anforderungen an Erfahrung und Methodenkenntnis des
Untersuchenden. Grundsatzlich missen bei der Testung dieser Personengruppe
mit einem erschwerten Instruktionsverstandnis, einer reduzierten
Konzentrationsfahigkeit und Ausdauer sowie einer eingeschrankten
Motivierbarkeit und Kooperationsbereitschaft gerechnet werden. Geeignete
Verfahren sind insbesondere bei einer hoheren Schweregraden der IM oder bei
zusatzlichen hochgradigen Sinnesbeeintrachtigungen oft nicht verfligbar oder
standardisiert anwendbar. In diesem Falle muss die entsprechend adaptierte,
individualisierte Vorgabe und Durchfliihrung besonders sorgfaltig dokumentiert
und bei der Interpretation der Ergebnisse berlcksichtigt werden. Gar nicht
selten kommt es auch vor, dass auf einzelne geeignete Untertests
unterschiedlicher Instrumente oder gar auf den eigenen Fundus diverser
Materialien zurlickgegriffen werden muss. In jedem Fall muss die Testung
durch eine sorgfiltige Verhaltensbeobachtung (ggf. zusatzlich im Alltag) und
haufig durch Einbezug fremdanamnestischer Informationen erganzt werden.

Demenz-Diagnostik bei Menschen mit Intelligenzminderung

Nochmals schwieriger stellt sich die Situation dar, wenn nicht nur ein Status
guo erhoben werden soll, sondern, wie in der Demenz-Diagnostik notwendig,
potentielle kognitive Verluste bzw. Demenz-typische Profile zur Beurteilung
anstehen. Auch wenn sich haufig emotionale Storungen und/oder
Verhaltensanderungen, insbesondere Verluste in Alltagsfertigkeiten der
Selbstversorgung oder raumliche Orientierungsprobleme, Frihzeichen einer
Demenz in der Personengruppe mit Intelligenzminderung sind, geht es bei der
neuropsychologischen Demenz-Diagnostik vor allem um abnehmende kognitive
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Fahigkeiten mit Fokus auf Gedachtnis, Sprache, Praxien (Handlungsplanung/-
ausfiihrung) und Orientierung.

Differentialdiagnostisch sind dabei insbesondere die Abgrenzung zu affektiven
Storungen, vor allem einer Depression (Pseudo-Demenz), zu beachten. Beim
Vorliegen einer Trisomie 21 stellen Sinnesstorungen sowie die ,Obsessional
slowness in Down’s syndrome” (CHARLOT et al. 2002) weitere wichtige
Differentialdiagnosen dar.

Die Diagnosestellung erfolgt bei Konvergenz aller Befunde, insbesondere aus
dem klinischen Bild, der Anamnese, den differentialdiagnostischen
Abklarungen sowie ggf. zusatzlicher apparativer Diagnostik wie Schadel-MRT
oder Liquor-Befund. Bleibt es bei einer Verdachtsdiagnose, nehmen die
Verlaufsmessungen bzw. -beobachtungen eine entscheidende Rolle ein.

Testverfahren zur Demenz-Diagnostik

Im Folgenden werden geeignete Demenz-Diagnostik-Verfahren bzw.
Vorgehensweisen (unter Auslassung von Screenings, die ggf. vorgeschaltet
werden) aufgelistet und deren Eignung entsprechend dem Grad der
Intelligenzminderung sowie bestehender Komorbiditaten annaherungsweise
zugeordnet.

1. CERAD-NP/-Plus, Neuropsychologische Testbatterie (Consortium to
Establish a Registry fur Alzheimer’s Disease; MEMORY CLINIC [Universitatsspital
Basel] 1987, 2005), normiert, psychometrisch gepriift

* Goldstandard fir Personen ohne IM

e z2.T.anwendbar auch bei Lernbehinderung oder leichter IM

2. Demenztest DT, enthdlt Minimental Status Test (KESSLER et al. 1988, 1999),
normiert, psychometrisch gepruft

* eingeschrankt geeignet flr Personen mit leichter IM

* in Teilen auch bis mittelgradige IM anwendbar, z.B. Gedachtnisuntertest

3. Test Batterie zur Demenzdiagnostik bei Menschen mit geistiger
Behinderung (BURT & AYLWARD 2000, ubersetzt und modifiziert von
ACKERMANN 2007), nicht normiert, keine psychometrischen Kennwerte
verfligbar

e gut geeignet flir Personen mit leichter bis mittelgradiger IM

* in Teilen auch bis schwere IM anwendbar

4. Individuelle Zusammenstellung verschiedener Untertests

» geeignet bei schweren Formen von IM und/oder

e gravierenden zusatzlichen Beeintrachtigungen (motorische, Sprach- oder
Sinnesbehinderungen, emotionale/psychiatrische Storungen und/oder
Verhaltensprobleme)
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5. Verhaltensbeobachtung: direkt bei gezielter Interaktion sowie Exploration
ausgewahlter, motivierender Materialien, ggf. zusatzlich teilnehmend im Alltag

* bei schweren Formen von IM
e bei gravierenden zusatzlichen Beeintrachtigungen (s.o)
* bei fortgeschrittener Demenz.

Die Fremdanamnese gehort jeweils zur Beurteilung zwingend dazu, wird jedoch
mit zunehmendem Grad an Beeintrachtigung der Person immer
entscheidender. In Kork wird dafir der Verlaufsbogen ,Ist es Demenz?“
(entwickelt von PETERSEN et al. 2000) eingesetzt. Der strukturierte Fragebogen
erhebt systematisch demenztypische Verluste im Alltag und ermoglicht
Ubersichtlich die Beurteilung des individuellen Verlaufs Giber die Zeitpunkte der
Erhebungen. Leider sind weder psychometrische Kennwerte noch eine offizielle
Version des Verfahrens veroffentlicht.

Fallbeispiel

Anamnese

Herr A. mit Trisomie 21, inzwischen Mitte 40, kam 2013 erstmalig stationdr zur
Abkldrung eines recht diffusen klinischen Bildes mit unklaren
,Verwirrtheitszustinden”, Stimmungsschwankungen, Angsten und offenbar
auch abnehmender Selbststindigkeit. Nach jahrelanger Tdtigkeit in einer
geschiitzten Werkstatt (Arbeitsgruppe mit erhéhtem Betreuungsaufwand) war
er unter dem Eindruck von Uberforderung vor kurzem in eine Férder- und
Betreuungsgruppe gewechselt.

Schon 2009 wurde vom niedergelassenen Neurologen eine Depression sowie
Demenz vermutet. Im Jahr 2011 wurde in der Ambulanz der Séguin-Klinik Kork
dann eher eine phasisch/rezidivierend verlaufende affektive Stérung mit
depressiver Symptomatik angenommen. Auch wenn 2012 die Demenz-typischen
Auffdlligkeiten zundchst riickldufig waren, wurde 2013 die Einschdtzung eines
allgemeinen ,Abbaus” erneuert und man fragte sich insbesondere, ob das
klinisch diffuse Bild (s.0.) mdéglicherweise mit einem verminderten Hérvermégen
zusammenhinge.

Wir sahen stationdr einen motorisch wenig eingeschrinkten Mann mit
vermutlich schwergradiger Intelligenzminderung. Das Sprachvermégen
beschriinkte sich auf das Sprechen weniger Einzelworte, z. T. kompensiert (iber
einzelne bekannte Gebdrden, sowie ein Sprachverstédndnis, das aus
Schlagwértern und bekannten Redewendungen bestand. Die Kommunikation
war erheblich beeintrichtigt durch meist ausbleibende Reaktionen auf
Ansprache in Zimmerlautstirke. Gewisse lebenspraktische Fertigkeiten wie ein
selbstindiges Essen vorgerichteter Speisen sowie An- und Ausziehen unter
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Anreichung wurden beherrscht. Herrn A.’s anamnestisch vorbeschriebene
freundliche, in friiheren Jahren offenbar auch ausgeprigt fréhliche
Grundstimmung erwies sich als eher indifferent.

Demenz-Diagnostik im Verlauf
2013

Die neuropsychologische Demenz-Diagnostik gestaltete sich aufgrund der
schweren Intelligenzminderung mit deutlich reduziertem
Instruktionsverstdndnis und fehlender Bereitschaft zur konzentrierten Mitarbeit
sowie mangels ausreichendem Sprachvermégen schwierig. Die Verstéindigung,
so wurde schnell klar, funktionierte -wenn (iberhaupt- nur (ber Schlagwérter
(die meinerseits direkt ins Ohr des Patienten laut hineingerufen werden
mussten) sowie die wenigen, bekannten Gebdrden. Somit konnte keine
standardisierte Demenz-Testung erfolgen. Nicht einmal einzelne Untertests zu
Geddchtnis, Sprache oder Orientierung waren durchfiihrbar.

Die gezielte Verhaltensbeobachtung war jedoch eine Option (iber den reinen
Fremdbeurteilungsbogen ,Ist es Demenz?“ hinaus. Méglicherweise gelang in
einer strukturierten Untersuchungssituation mit Objekten mit hohem
Aufforderungscharakter  eine  anndhernde  Einschdtzung  hinsichtlich
Lernféhigkeit beim Umgang mit Neuem (Geddchtnis) sowie beziiglich
Handlungskompetenzen (Apraxien) und Kommunikationsféhigkeiten
(Sprache/Gebdrden). Konkret umgesetzt wurde dieser Versuch einer
objektivierenden Bestandsaufnahme dann liber die Vorgabe einer Auswahl
verschiedener bekannter und persénlich bevorzugter Objekte (z.B. Trommel,
Memory-Spiel) sowie neuer Materialien (u.a. Klopfbank, PEP-R-Puzzles).

Im Ergebnis zeigten sich ein kompetenter, vermutlich genau den
vorbestehenden Fdhigkeiten entsprechender Umgang mit Trommel und
Memory sowie mehrfach erkennbare Lerneffekte, z.B. im Umgang mit der
Klopfbank und den PEP-R-Puzzles. In der Kommunikation setzte Herr A. die
bekannten Gebdrden hdufig und zur Situation véllig passend ein, gelegentlich
auch einzelne Wérter. Auffiillig erwies sich dagegen seine eher herabgestimmte
bis neutrale Stimmungslage, obwohl z. B. Trommeln und das Memory-Spiel
langjdhrig  zu  seinen  Lieblingsbeschdftigungen  gehérten. In  der
Fremdbeurteilung , Ist es Demenz?“ ergaben sich héchstens punktuelle und eher
vage Verluste. Darliber hinaus blieb die Aussage insgesamt unsicher, da der
zweckmdflige Vergleichszeitpunkt vor Beginn der auffélligen Symptomatik
einige Jahre zurtick lag und retrospektiv aus dem Geddchtnis einer Betreuerin
mit entsprechender Unschdrfe erhoben werden musste.

Insgesamt zeigten sich somit zundchst keine Demenz-typischen Verluste,
wenngleich dies mangels Vorbefunden als Vergleichsgrundlage sicherlich kein
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eindeutiges Ergebnis darstellte. Da auch die (ibrige klinische und medizinische
(inklusive bildgebende und Liquor-)Diagnostik keine entsprechende Bestdtigung
ergab, wurde die Diagnose Demenz vorldufig nicht vergeben und die
Symptomatik eher der depressiven Stérung bei zunehmender Schwerhérigkeit
zugeschrieben. Die ausgeprigte Horstérung wurde zwischenzeitlich fachdrztlich
bestdtigt und miindete in die Empfehlung zur Anpassung eines Hérgeriits.

2014

Im Rahmen einer Verlaufsuntersuchung im Jahr 2014 wurde von
Bezugsbetreuern berichtet, dass der Patienten regelrecht aufgebliiht sei und
vermehrte aktiven Sprachegebrauch zeigte, frohlicherer Stimmung war und
einen verbesserten Antrieb hatte. Allerdings lehnte Herr A. nach kurzer Zeit die
Hérgerdte komplett ab und zog sich daraufhin auch wieder mehr in sich zuriick.
Die wiederholte neuropsychologische Untersuchung ergab ein nahezu
identisches Resultat zu 2013, insbesondere keine Hinweise auf Demenz-typische
Verluste. In der Fremdbeurteilung ,Ist es Demenz?“ zeigte sich ebenfalls kein
Abwidrtstrend, im Gegenteil, es waren sogar Hinweise auf gewisse Erholungen
zu erkennen (z.B. bei der Sprache, im Geddchtnis, in der Konzentrationsféhigkeit
und der zeitlichen Orientierung, jeweils im Vergleich zu 2013). Als Konsens-
Diagnose verblieb die affektive Stérung. Die Diagnose einer Demenz konnte
somit weiterhin nicht ausreichend sicher untermauert werden.

2016

Herr A. kam erneut stationdr, da er sich wieder éfters verwirrt, dngstlich und
stimmungslabil zeigte. Hinzu kamen ndchtliche Unruhezustéinde und
Weglauftendenzen. Zudem  hdtten seine  Selbstversorgungsfertigkeiten
abgenommen und es fielen im Alltag réiumliche Orientierungsprobleme auf. Die
nunmehr dritte neuropsychologische Diagnostik in Form der beschriebenen,
gezielten Verhaltensbeobachtung legte einen vélligen Einbruch der vorher
bestandenen kognitiven Fdhigkeiten nahe: Herr A. wirkte durchweg rat- und
hilflos bei Priisentation oder Anreichen der Materialien, er profitierte nicht wie
vorher vom Vormachen oder von Hilfestellungen. Lediglich die Memory-
Schachtel nahm er wenigstens entgegen, ohne sie jedoch auszupacken und die
Karten auszulegen oder zu stapeln, wie er dies 2013 und 2014 stets ausfiihrte.
Herr A. setzte keinerlei Sprache oder Gestik mehr ein und schien auch verbale
oder nonverbale einfachste Aufforderungen nicht zu verstehen. Im Verlauf der
Untersuchung wurde Herr A. immer unsicherer und affektiv labiler, begann zu
jammern und zu weinen. Damit konsistent kam es im Verlaufsinstrument ,Ist es
Demenz?“ nun zu Absenkungen in nahezu allen Bereichen. Die Befunde der
Zusatzuntersuchungen unter Wiederholung des Schédel-MRTs sowie der
Lumbalpunktion konvergierten letztendlich alle in Richtung Demenz, so dass die
Diagnose nun vergeben wurde.
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Schlussfolgerungen

Wie oben dargelegt kann die neuropsychologische Diagnostik bei Menschen
mit Intelligenzminderung und Demenz-Verdacht durchaus zur Objektivierung
von Demenz-verdachtigen Symptomen beitragen und damit haufig die
Diagnosestellung mit absichern. Gar nicht selten gelingt es sogar beim
Personenkreis mit schwerer IM und/oder zusatzlichen Beeintrachtigungen, wie
anhand des Fallbeispiels illustriert, ein Demenz-typisches Profil zu bestatigen
oder umgekehrt mit hoher Wahrscheinlichkeit zu verwerfen.
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Praxis der psychologischen Demenzdiagnostik bei Menschen
mit Intelligenzminderung

Heika Kaiser

Um einen dementiellen Abbau bei Patientinnen und Patienten mit
Intelligenzminderung (IM) diagnostizieren zu konnen, muissen wir
Veranderungen in ihrer individuellen Leistungsfahigkeit erfassen. Dabei stoRRen
wir regelmaRig auf folgendes Problem:

Bei Menschen mit Intelligenzminderung fehlen meist objektivierte und
vergleichbare Befunde zum Ausgangsniveau ihrer kognitiven Leistungsfahigkeit,
ihrer lebenspraktischen Fahigkeiten/Selbstandigkeit sowie ihrer sozialen
Fertigkeiten im Alltag. Deshalb sind fiir die testdiagnostische Einschatzung, ob
eine Demenz vorliegt, immer Mehrpunktmessungen notwendig. Diese sollten
im Intervall von sechs bis zwo6lf Monaten erfolgen.

Im KEH (Evangelisches Krankenhaus Konigin Elisabeth Herzberge gGmbH,
Berlin) habe ich regelmaRig drei verschiedene Untersuchungsverfahren zur
Erfassung dementieller Veranderungen bei Menschen mit IM genutzt:

1. Testbatterie von BURT & AYLWARD (2000) zur direkten Untersuchung
demenzrelevanter kognitiver Fahigkeiten der Patientin/des Patienten mit
Intelligenzminderung

2. Fragebogen von EVENHUIS, KENGEN & EURLINGS (2004) Dementia
questionnaire for persons with intellectual disabilities (DMR) zur
Fremdeinschatzung der beobachteten demenzrelevanten Fahigkeiten und
Verhaltensweisen im Alltag durch Bezugspersonen

3. Stressindex-Bogen nach SELTZER (1997; in: BURT & AYLWARD 2000) zum
Erfassen aktueller Lebensereignisse, die Einfluss auf das seelische Befinden
und auf die Leistungsfahigkeit der Patientin/des Patienten haben kdénnen.
Dies erfolgt per Fremdeinschatzung durch Bezugspersonen.

Fiir diese Untersuchungsverfahren steht eine hausinterne Ubersetzung zur

Verfligung. Die Untersuchungsinstrumente mochte ich kurz darstellen.

Die Testbatterie

umfasst die Untertests:

1. Autobiographisches Gedachtnis

2. Orientierungsprifung: Ort, Zeit, Stadt, Land

3. Einfache Aufforderungen mit drei Alltagsgegenstanden befolgen
4. Benennaufgabe: 10 Alltagsgegenstande benennen
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5. Gedachtnis- und Lernaufgabe:
10 Gegenstande der Benenn-Aufgabe erinnern
* 6 Lerndurchgange mit erneuter Darbietung der nicht erinnerten Objekte;
zwischen den Lerndurchgangen Ablenkung durch Interferenzaufgaben;
Erinnerungsabfrage nach 10 Minuten Ablenkung.
Dafiir missen die Patientinnen und Patienten zu einem aktiven
Sprachgebrauch von Einzelworten sowie einem ausreichenden Sprach- und
Instruktionsverstandnis in der Lage sein. Sie sollten motiviert sein, sich
kooperativ auf die Testsituation einlassen kdnnen, motorische Fahigkeiten
(greifen) und eine Belastbarkeit von ca. 30 Minuten mitbringen.
Die Auswertung erfolgt als intraindividueller Vergleich von mindestens zwei
Untersuchungen im Verlauf.
Kriterien fiir die Diagnose:
e Verschlechterung in mehreren UT

e Zunahme der Falschnennungen bei Lernaufgabe

Der Fragebogen DMR

umfasst 50 Items, die per Fremdeinschatzung durch eine Bezugsperson
erhoben werden. Die Items beziehen sich auf den aktuellen Zustand der
Patientin/des Patienten in den letzten zwei Monaten. Auch hier ist eine
Mehrpunktmessung notwendig, wobei im Verlauf moglichst immer dieselbe
Bezugsperson befragt werden sollte. Fir Risikogruppen empfiehlt sich eine
Erstanwendung auch vor klinischer Auffalligkeit. Der Fragebogen ist nicht
anwendbar bei Menschen mit schwerster IM und bei Menschen mit schwerer
Mehrfachbehinderung (schwere IM kombiniert mit schwerer Sinnes- oder
Korperbehinderung).

Die beobachteten Fahigkeiten der Patientin/des Patienten werden in acht
Skalen abgebildet, die zu den zwei Skalen zusammengefasst werden:

* Kognitive Skalen: Kurzzeitgedachtnis, Langzeitgedachtnis, Radumliche und
zeitliche Orientierung

* Soziale Skalen: Sprache, praktische Fertigkeiten, Stimmung, Aktivitat,
Interesse, Verhaltensauffalligkeiten

Zur Auswertung werden fiir die beiden Skalen Summenscores errechnet und
die Differenz zum Ergebnis der Vergleichsuntersuchung(en) ermittelt.

Kriterien fiir die Diagnose:
e Kritische Differenz fur die Skalensumme ist Gberschritten.
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Der Stressindex-Bogen

erfasst per  Fremdeinschatzung  durch Bezugspersonen  wichtige
Lebensereignisse der letzten zwolf Monate und deren Einfluss auf das
psychische Befinden der Patientin/des Patienten:

* Krankheit/Krankenhausaufenthalt (selbst oder von Bezugspersonen)

¢ Verlusterlebnisse: Tod einer nahestehenden
Person/Berentung/Arbeitsplatzverlust

* Neue Kontakte (Betreuer/in, Mitbewohner/in)
* Neuer Arbeitsplatz

* Umzug (selbst oder von Bezugspersonen)

* Materielle Note

Die Bewertung, ob die stattgehabten Ereignisse gut oder belastend fiir die
Patientin/den Patienten waren, trifft die befragte Bezugsperson.

Die praktische Anwendung

Von 2006 bis 2016 wurden alle Patientinnen und Patienten mit
Intelligenzminderung und Verdacht auf Demenz einbezogen, die stationar oder
ambulant im Behandlungszentrum fir Menschen mit geistiger Behinderung
und psychischer Erkrankung behandelt wurden.

Die untersuchte Stichprobe

e Gesamt (n): 133
* Mannlich: 69
*  Weiblich: 64
* Down-Syndrom: 44

Altersgruppen: Insgesamt wurden Patienten im Alter zwischen 26 und 76
Jahren untersucht. Ca. 2/3 der Pat. waren zwischen 40 und 59 Jahre alt. 18%
waren alter als 60 Jahre:
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Schweregrad der Intelligenzminderung: Die Mehrheit der untersuchten Pat.
(ca. 78%) hatte anamnestisch eine leichte bis mittelgradige
Intelligenzminderung. Der Anteil der Pat. mit anamnestisch schwerer
Intelligenzminderung lag bei knapp 21%2

0,9%

F70
mF71
mF72

mF73

Patientinnen und Patienten zu den Messzeitpunkten

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

0

Angaben in %
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Von den untersuchten Pat. kamen nur 38% zur Wiederholungsuntersuchung
nach 6-12 Monaten (Posttest 1). Im Langzeitverlauf unterzogen sich bei noch
unklarer Diagnosestellung 12% der Patienten dem Posttest 2 und 3% der
Patienten dem Posttest 3 nach jeweils weiteren 6-12 Monaten.

2 Nach der ICD-10 bedeutet:

F70 leichte Intelligenzminderung 1Q 50-69
F71  Mittelgradige Intelligenzminderung 1Q 49-35
F72  Schwere Intelligenzminderung 1Q 20-34

F73  Schwerste Intelligenzminderung 1Q<20
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Ergebnisse 1: Qualitative Bewertung

1. Die Testbatterie ist insgesamt gut durchflihrbar bei sprechenden Menschen.
2. Abweichungen in der Testdurchfiihrung sind notwendig

* bei reduzierter Belastbarkeit, geringer Motivation, stark reduziertem
Sprachgebrauch

* durch Auslassen einzelner Untertests oder Interferenzaufgaben.

3. Bei fehlendem Sprachgebrauch sind nur DMR und Stressindex-Bogen
durchflhrbar.

4. Die Diagnosestellung in Abgrenzung zu Komorbiditaten ist moglich.

Problemfille sind dabei Patientinnen und Patienten mit chronisch
schizophrener Psychose, Pseudodemenz bei Depression sowie mit starker
Sedierung durch Medikation.

Ergebnisse 2: Diagnhosen

Bei 2/3 der mehrfach untersuchten Patientinnen und Patienten konnte eine
klare Aussage zur Fragestellung Demenz getroffen werden: Bei 1/3 wurde die
Diagnose einer Demenz gestellt und bei 1/3 sicher verworfen.
Durchschnittsalter bei Diagnosestellung:

Bei Diagnosestellung waren die Patienten im Durchschnitt Anfang/Mitte 50. Bei
Patienten mit Down-Syndrom wurde die Diagnose durchschnittlich friher
(Anfang 50) gestellt.

Ergebnisse 3: Komorbiditat
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In der untersuchten Stichprobe waren die haufigsten Komorbiditaten von
Patientinnen und Patienten mit Demenz das Down-Syndrom und/oder eine
Depression?®.

Ergebnisse 4: Komorbiditat bei Down-Syndrom

Insgesamt hatten von den untersuchten Patienten mit Down-Syndrom etwa
2/3 keine psychiatrische Krankheit, weniger als 5% hatten eine schizophrene
Psychose und etwa jeder Dritte litt unter Depressionen. Von den Patienten mit
Down-Syndrom und Demenz hatte etwa jeder 5. keine zusatzliche
psychiatrische Erkrankung und deutlich weniger eine Depression.

Schlussfolgerungen

* Die testpsychologischen Instrumente zur Demenzdiagnostik bei Menschen
mit IM sind praktikabel und hilfreich.

e Der Aufbau von Demenzsprechstunden zur Diagnostik und Etablierung der
moglichen Hilfen fir Menschen mit Demenz und IM ist erforderlich.

e Einheitliche deutsche Versionen der Untersuchungsverfahren sollten erstellt
werden. Die wissenschaftliche Uberpriifung und Weiterentwicklung der
Messinstrumente sind wiinschenswert.
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3 Nach der ICD-10 bedeutet:

F1 Psychische und Verhaltensstorungen durch psychotrope Substanzen
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F3 Affektive Stérungen (u.a. Depressive Stérungen)

F4 Neurotische, Belastungs- und somatoforme Stérungen
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Postoperatives Delir bei dalteren Menschen
Ergebnisse einer empirischen Untersuchung

Eckehard Schlauf

Was ist ein Delir?

Der Begriff des Delirs bezeichnet alle akuten psychischen Stérungen, die eine
organische Ursache haben. Das Delir geht mit einer Bewusstseinstriibung und
einer kognitiven Storung einher. Bei den Uber 70-jahrigen Patienten in der sta-
tionaren Behandlung ist das Delir die haufigste Komplikation. Diese Patienten
weisen eine deutlich erhohte Mortalitatsrate auf. Postoperativ verwirrt sind ca.
50% aller Patienten auf Intensivstationen, und in den Abteilungen der Inneren
Medizin und der Chirurgie. Die Verweildauer, die Kosten, der Pflegeaufwand
und das Risiko einer Heimeinweisung sind deutlich erhoht. (vgl. KRATZ et al.
2015).

Verhaltnis Delir zur Demenz

Demenzkranke werden haufiger stationar behandelt als Gleichaltrige ohne
Demenz. Viele Klinikaufenthalte konnten durch eine umsichtige ambulante
Versorgung vermieden werden.

Menschen mit Demenz haben eine erhohte Wahrscheinlichkeit fur ein Delir.
Die Demenz ist der mit Abstand bedeutsamste Risikofaktor fiir ein Delir.

Bei stationar behandelten Menschen mit Demenz treten haufig (vermeidbare)
Komplikationen auf: Das Risiko fiir Delirien und andere Komplikationen ist nach
einer Studie von BAIL et al. (2013) signifikant erhoht. Der Anteil von Patienten
und Patientinnen, die wegen somatischen Erkrankungen stationar behandelt
werden und gleichzeitig unter einer Demenz leiden, ist hoch und wird in
Zukunft erheblich steigen. Die meisten Krankenhduser sind hierauf nicht
vorbereitet und bieten in Bezug auf die Versorgung keine ausreichenden
Losungsansatze. Wesentliche Problembereiche sind (vgl. Abb. 1):
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Check-Uj
Wie demenzsensibel ist lhr Krankenhaus?

Das herausfordernde Verhalten von Menschen mit kognitiven Einschrankungen belastet nicht nur Mitarbeitende,
sondern verstarkt die Symptomatik der betroffenen Patienten. Die Situation spitzt sich besonders dann zu, wenn
Sie darauf nicht vorbereitet sind, oder es keine Bereitschaft gibt,den Ablauf auf diese vulnerablen Patientengruppen
anzupassen. Ein kurzer Check-Up zeigt, wo lhr Haus in dieser Frage steht und was Sie noch verbessern konnten.

O Wahmehmung: (Er-)Kennen Sie die Anzeichen fiir eine Demenzerkrankung? ..............ccccuueeermneienniiinnniiniseeenneerneeaneeaanes
QO Screening: Ist Ihnen der Anteil der Patienten mit kognitiven Einschrdnkungen bekannt? ......................iieeeiiiiiiiieeneniiiieeeeesnannnes
QO Wissen: Sind Mitarbeitende in Medizin und Pflege zumThema Demenz geschult? —................ceeueiiniuniiniiiniiiiiinciieeeeeieeneanes
Q Orientierung: Haben Sie Leitlinien fiir die Ki ikation mit de Bl A O e
O Begleitung: Achten Sie auf die besonderen Bediirfnisse, bspw. beim Essen undTrinken? .............cccceuueeimnniiinnieiennniemneeeennneemmneeenne.
O Organisation: Ist die Klinikroutine angepasst oder eine |:1 Betreuung gewdhrleistet?

O R en: Beziehen Sie Angehorige/Eh liche in Aufenthalt und Entl T 3CH co00m0000000000000000600000000000000000C0000EE000aa000
O Architektur: Sind bauliche MaBnahmen fiir eine b Orientierung vorg 21 0o0m00000000000000000000aE000000000000000a000005E00

Abb. 1: Eine besondere Problematik fiir alle Krankenhduser der Akutversorgung, egal ob
Regel- oder Maximalversorgung, sind Patienten und Patientinnen, die bei einer
bestehenden kognitiven Einschrankung ein Delir erleiden (Zeitschrift des Deutschen
Evangelischen Krankenhausverbandes e. V., Ausgabe 12, Dezember 2015, S. 7).

Informationen zur Studie

Vielversprechende Modellprojekte belegen, dass durch unterschiedliche
Interventionen die Haufigkeit von postoperativen Delirien auf somatischen
Stationen im Allgemeinkrankenhaus reduziert werden kann. Eine wichtige
unterstitzende Behandlungsmoglichkeit sind nichtmedikamentése Inter-
ventionen. Allerdings werden sie im alltaglichen Umgang, sowohl in der
Delirpravention als auch in der Delirbehandlung, nicht ausreichend genutzt.

Ziel der Studie war es, folgende Fragen zu beantworten:

* Wie haufig treten postoperative Delirien in der Chirurgie des KEH, ein
Allgemeinkrankenhaus der Regelversorgung, auf?

e Kann ein ,Delirpfleger” (gerontopsychiatrische Pflegefachkraft) durch
pflegerische MaRnahmen (nichtmedikamentdse Interventionen) die
Haufigkeit postoperativer Delirien senken?

Der Focus lag auf nichtmedikamentosen Interventionen und die Rolle von

speziell geschultem Pflegepersonal bei der Delirpravention von kognitiv

eingeschrankten Personen (praxisnahe Durchmischung des

Patientenkollektivs).

Ausgangssituation

Das Delir bei alteren Patienten und Patientinnen im Allgemeinkrankenhaus ist
ein Problem, das haufig in der taglichen klinischen Praxis auftritt und nicht
selten zu Spannungen zwischen unterschiedlichen Fachabteilungen fihrt,
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wobei Psychiatrische Abteilungen haufig gedrangt werden, ,umtriebige alte
Patienten und Patientinnen mit ,Weglauftendenz’ auf einer geschlossenen
Station unterzubringen” (so konnte eine entsprechende Konsilanforderung
lauten; NICEGUIDELINES 2010; WOLF et al. 2013).

Wir wollten speziell wissen, ob die Anwendung nicht-pharmakologischer
Interventionen durch qualifiziertes Pflegepersonal zu einer Verringerung der
Inzidenz von postoperativen Delirien fihrt und ob sich damit das Management
dieser hochbetagten Patientengruppe innerhalb einer Chirurgischen
Fachabteilung im Ev. Krankenhaus Konigin Elisabeth Herzberge (KEH) in Berlin
verbessern und Verlegungen in Psychiatrische Abteilungen verringern lassen.

Zielsetzung

Etablierung eines clinical pathway durch Liaisonpflege im Rahmen der
Pravention und Behandlung von Delirien dlterer Patienten und Patientinnen auf
Chirurgischen Stationen im Allgemeinkrankenhaus, um Verlegungen in die
Psychiatrie moglichst zu vermeiden. Dies soll durch qualifiziertes
Pflegepersonal (Delirspezialisten und -spezialistinnen) erfolgen. Etablierung
eines Demenz-Delir-Managements in allen Bereichen des KEH.

Methoden

2-Jahres-Studie (2011-2012): Einjahrige Nicht-Interventions-Phase
(,Pravalenzphase”), in der wir die Haufigkeit des Delirs auf zwei Chirurgischen
Stationen im KEH dokumentiert haben, gefolgt von einer einjahrigen
Interventionsphase auf einer der beiden Chirurgischen Stationen. Die andere
Chirurgische Station war die Kontrollstation. Die Interventionen, die verwendet
wurden, waren nicht-pharmakologisch, wie z. B. beschrieben im Hospital Elder
Life Program (HELP, vgl. INOUYE 1994; 2004).

Ergebnisse

In der Pravalenzphase wurde auf beiden Stationen die Haufigkeit von tber 70-
jahrigen Patienten und Patientinnen, die bereits praoperativ bestehende
kognitive Defizite und pradelirante Zustande aufwiesen, erfasst (Abb.2).
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aCH1
@CH2

Fallzahl - Pravalenzphase delirant t. CAM in %

Abbildung 2: Delirhaufigkeit in der Pravalenzphase

(Legende: CH 1 = Chirurgie 1 = Kontrollstation / CH 2 = Chirurgie 2 = Interventionsstation /
CAM = Confusion Assessment Method)

In der Pravalenzphase wurde auf beiden Stationen die Haufigkeit von tber 70-
jahrigen Patienten und Patientinnen, die bereits praoperativ bestehende
kognitive Defizite und pradelirante Zustiande aufwiesen, erfasst (Abb.2). Es
wurden die soziookonomischen Daten, die Diagnosen, die somatischen
Erkrankungen und die praoperativ bestehende Medikation dokumentiert. Des
Weiteren wurden pra- und postoperativ folgende Untersuchungen
durchgefihrt beziehungsweise Daten erhoben:

e Mini-Mental-Status-Test (FOLSTEIN et al. 1975)

e Aktivitaten des taglichen Lebens

e Confusion Assessment Method (INOUYE et al. 1990)

e Delirium Rating Scale (TRZEPACZ et al. 1998)

e Nurses’ Observation Scale for Geriatric Patients (SPIEGEL et al. 1991)

e Barthel-Index (MAHONEY et al. 1965)

* Montgomery-Asberg Depression Rating Scale (STRAUSS et al 2004)

* Body-Mass-Index

e Schlafstunden.

In der anschlieffenden Interventionsphase wurde eine der beiden Stationen zur
Interventionsstation, die andere zur Kontrollstation. Die gerontopsychiatrische
Liaisonpflegekraft (Delirpfleger) fiihrte je nach individuellem Bedarf der
Patienten und Patientinnen pra- und postoperativ Interventionen durch (Abb.
3).
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aCH1
@CH2

Fallzahl - Interventionszphase delirant it. CAM in %

Abbildung 3: Delirhaufigkeit in der Interventionsphase
(Legende: CH 1 = Chirurgie 1 = Kontrollstation / CH 2 = Chirurgie 2 = Interventionsstation /
CAM = Confusion Assessment Method)

Zusammenfassung der Ergebnisse

Insgesamt wurden 239 Patienten und Patientinnen in beiden Phasen der Studie
untersucht. In der Pravalenzphase (vgl. Abb. 2) entwickelten auf beiden
Stationen jeweils 20% der Patienten und Patientinnen ein postoperatives Delir.
In der Interventionsphase (vgl. Abb. 3) reduzierte sich das postoperative Delir
auf der Interventionsstation, wahrend es in der Kontrollgruppe bei einer
Haufigkeit von 20% verblieb. Der Gruppenunterschied erwies sich als signifikant
(p = 0,048) (KRATZ et al. 2015).

Uberblick Giber die Interventionen

Frihmobilisation

* mobilisieren —zum Laufen

* zu den Mahlzeiten an den Tisch
e zur Selbstpflege

e Vermeidung der Weichlagerung

Verbesserung der Sensorik

e Brille

e Horgerat(e)

e angepasste Lichtverhaltnisse

e persodnliche Gegenstande

* Reiz-Reduktion/Stimulation (Hyperaktives-/Hypoaktives Delir)
* suchen von Wahrnehmungsstérungen in der Anamnese

Verbesserung des Ernahrungszustandes
*  Wunschkost
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e Ernahrungsberatung

* Essen als soziales Ritual
e Zahnprothese

* Schluckscreening

Schlafverbesserung

* Schlafgewohnheiten beachten

* spateres zu Bett gehen

* Einschlafhilfen — warme Milch/Kaffee/Schlaftee/Einreibung

e Tagesstruktur verandern

« medikamentdse Unterstiitzung mit behandelndem/r Arzt/Arztin abstimmen

Kognitive Aktivierung

e Reorientierungshilfen — z. B. Kalender, Wanduhr, Tageszeitung

e Gruppenintervention — Gesprachskreis, Themenstunde, Erinnerungsarbeit
e Gruppenintervention — Gedachtnistraining (Plejaden — memofit)

* Gruppentherapie — Genusstherapie (Schmecken, Riechen, Fihlen)

* Angehorige/Bezugspersonen — EduKation (ENGEL 2007)

* Angehorige — miteinbeziehen in die Betreuung

Validation

e Schulungsprogramm fir das Pflegepersonal/Betreuungspersonal

* Learning by doing

* Lern-Module

e Delir und Umgang

e Validation

e Selbsterhaltungstherapie (ROMERO 2011)

e einfihlsame Kommunikation

*  Kommunikationshilfsmittel — Sicherheit vermitteln

e Patient und Patientinnen gezielt und verstandlich tber die die gegenwartige
Situation informieren

e Zimmerwechsel vermeiden

* Ablenkungen ermoéglichen — Zeitung etc.

Diese Mallnahmen entsprechen dem (blichen patientenzentrierten

pflegerischen Vorgehen auf einer gerontopsychiatrischen Station.

Der Delirpfleger nahm entsprechend den quantitativen Ergebnissen aller

Instrumente eine Gesamtbewertung vor und schatzte somit das individuelle

Risiko ein. D. h., dass der daraus resultierende individuelle Interventionsplan

das Ergebnis der qualitativen Beurteilung des praoperativen Screenings und der

Verhaltensbeobachtung des Patienten bzw. der Patientin war. Die kognitive

und pflegerische Ausgangssituation vor dem chirurgischen Eingriff diente als

Bewertungsgrundlage. Eine weitgehende Normalisierung des Tagesablaufes
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war Ziel des individuellen Interventionsplanes. Ausgehend von den Ressourcen
des Patienten bzw. der Patientin, seinen/ihren Interessen und Praferenzen, den
Ressourcen seiner/ihrer Umgebung wie den Angehorigen und/oder der
sozialen Situation erfolgte die Auswahl der individuellen Interventionen. Der
Erhalt bzw. die Wiederherstellung der Selbstandigkeit des Patienten bzw. der
Patientin standen im Fokus. Sowohl eine Unter- als auch Uberforderung sollten
vermieden werden. Mit dem individuellen Interventionsprogramm wurden
folgende Ziele gesetzt:

* Reorientierung

* Schlafverbesserung

* Forderung der Kognition

e Gestaltung des Tagesablaufs

* Frihmobilisation

* Einbeziehung der Angehorigen

* Verbesserung der Flissigkeits- und Nahrungsaufnahme

Entsprechend dem postoperativen Verlauf wurde der Interventionsplan
individuell angepasst (vgl. KRATZ et al. 2015: METHODEN Pravention des
postoperativen Delirs).

Nicht die einzelne spezielle Intervention ist entscheidend!

These(1):

Das Pflegekonzept ist Bestandteil der psychosozialen Betreuung. D.h., dass das
Pflegekonzept in die psychosoziale Betreuung eingebettet sein sollte.

These(2):

Der/Die Demenzkranke bendtigt feinfihlige Mitmenschen mit hoher fachlicher
Kompetenz.

Es geht um eine andere Kultur der Pflege von demenziell erkrankten
Menschen. Wissenschaftlichkeit u.v.a.m. sind notwendige Voraussetzungen,
aber die zwischenmenschliche Ebene, inklusive der empathischen
Beziehungsgestaltung, ist der Kern der neuen Pflegekultur. Die Pflege von
demenziell erkrankten Menschen muss eine vollig andere gesellschaftliche
Wertschatzung erfahren! Sie muss von den altersdiskriminierenden
Assoziationen befreit werden! Die Gesellschaft muss akzeptieren, dass die
Betreuung von demenziell erkrankten Menschen auch einen hochgradigen
Sachverstand erfordert (vgl. SCHLAUR & DIEFENBACHER 2011).
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Definitionsvorschlag fiir die Betreuung und Pflege von
demenziell erkrankten Menschen

Als Praxis bewahrt Betreuung die Integritdit des Individuums. Die
Alltagsprobleme werden in der Beziehung bearbeitet. Die Erhaltung, Anpassung
oder Wiederherstellung physischer, psychischer und sozialer Funktionen
erfolgen unter dem Diktat der Wahrung groRRtmoglicher Selbststandigkeit des
demenziell erkrankten Menschen. Die Betreuung erfolgt sowohl im Sinne
des/der Demenzkranken als auch unter Einbeziehung seiner/ihrer Angehorigen
bzw. Betreuenden. Die psychosozialen Aspekte der Gesundheitsférderung
stehen im Vordergrund. D.h., dass der/die Demenzkranke sich geborgen fuhlen
soll, von feinflhligen Mitmenschen umgeben ist und das Geflihl der Freiheit
geniellen kann. Die Rolle der Pflegenden ist hiermit auch bestimmt.

Zusammenfassung

Die Anwendung nicht-pharmakologischer Interventionen durch qualifiziertes
Pflegepersonal fiihrt zu einer Verringerung der Inzidenz von postoperativen
Delirien. Das Management dieser hochbetagten Patientengruppe innerhalb
einer Chirurgischen Fachabteilung im KEH wurde verbessert und Verlegungen
in Psychiatrische Abteilungen verringert. Der Erfolg dieser intervenierenden
Studie wurde durch das chirurgische Pflegepersonal erkannt. D.h., dass auch
nach der Studie eine Umsetzung einiger Strategien durch das Pflegepersonal
der Interventionsstation erfolgte.

Ausblick

Wir haben 2013 begonnen, ein multiprofessionelles Delirmanagement in den
einzelnen Fachabteilungen zu etablieren. Einen pflegerischen Konsiliardienst
haben wir bereits aufgebaut. Ein entsprechender Liaisondienst befindet sich im
Aufbau. DreiBig Pflegeexperten und -expertinnen fir Demenz sind fir die
Stationen ausgebildet. Gemeinsam mit dem Diakonieverein Zehlendorf und der
AOK Nordost bilden wir Pflegeexperten und -expertinnen fiir Demenz fir die
Krankenhaduser aus. Im Rahmen dieser Kooperation mit der AOK Nordost
setzen wir nachstationare Behandlungskonzepte (Pflege in Familien férdern —
PfiFf) um. Im Rahmen des durch die Robert Bosch Stiftung gefdrderten
Projektes Akutkrankenhaus als ,window of opportunity” fiir nachhaltige
Demenzbehandlung setzen wir neue Behandlungs- und Betreuungskonzepte
um.
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,Weckworte”- Alzpoetry zur Steigerung der Lebensqualitat
von dlteren Menschen mit geistiger Behinderung und
Demenz — ein Best Practice Beispiel

Sandra Verena Miiller

Einleitung

Vor bis zu drei Jahrzehnten wurde dem Thema Demenz bei alteren Menschen
mit geistiger Behinderung kaum eine Bedeutung zugemessen. HULSHOFF
(2012) spricht in diesem Zusammenhang sogar von einer jahrzehntelangen
Tabuisierung. Die Anzahl dlterer Menschen mit geistiger Behinderung ist in den
letzten Jahren stetig gestiegen und wird im Zuge des demographischen
Wandels auch in den kommenden Jahrzehnten weiter zunehmen. DIECKMANN
& GLOVIS (2012) errechneten am Beispiel von Westfalen-Lippe, dass im Jahr
2030 jeder zweite Bewohner in stationaren Wohneinrichtungen sechzig Jahre
oder alter sein wird. Infolgedessen wird auch der Anteil von dlteren Menschen
mit geistiger Behinderung und einer Demenzerkrankung steigen.

Diese Entwicklung stellt die Einrichtungen der Behindertenhilfe vor neue
Herausforderungen. Gedachtnisdefizite, Orientierungsschwierigkeiten,
Antriebsminderung, soziale Riickzugstendenzen, Verhaltensauffalligkeiten und
andere Demenzsymptome der Bewohner* werden zunehmen (GOVERT et al.
2013; WOLFF & MULLER 2013). Beispielsweise fiihren Orientierungs-
schwierigkeiten zu einer Angst nicht mehr in die Wohngruppe zuriickzufinden.
Diese wiederum kann in Rilckzugstendenzen miinden. Ein haufiges
Demenzsymptom bei Menschen mit geistiger Behinderung ist die
Antriebsminderung (MULLER & WOLFF 2012), welche dazu fiihrt, dass Hobbys
oder liebgewonnene Gewohnheiten nicht mehr verfolgt werden. Die Fachwelt
hat erst seit jlingster Zeit die Notwendigkeit erkannt, sich mit den neuen
Herausforderungen im Umgang mit alteren Menschen mit geistiger
Behinderung und einer zusatzlichen Demenzerkrankung auseinanderzusetzen
(GUSSET-BAHRER 2012). Dazu gehért auch die Notwendigkeit, die
Tagesstruktur und Freizeitangebote an die speziellen Bedirfnisse alterer
Menschen mit geistiger Behinderung und zum Teil mit einer Demenz
anzupassen (WATCHMAN et al. 2010; LINDMEIER & LUBITZ 2012).

% Zur besseren Lesbarkeit wurden stets mannliche Berufsbezeichnungen und Pronomina verwendet.
Gemeint sind selbstverstandlich immer Personen beiderlei Geschlechts.



42

Das Forschungsprojekt ,Leben mit geistiger Behinderung
und Demenz“

Das vom BMBF geforderte Forschungsprojekt ,Leben mit geistiger Behinderung
und Demenz” der Ostfalia Hochschule fiir angewandte Wissenschaften
Wolfenbittel®* hat das Ziel, die Lebensqualitat dieses Personenkreises zu
verbessern. Das Forschungsprojekt gliedert sich in drei Schwerpunkte:
Diagnostik, Hilfeplanung und zielgruppenspezifische Angebote. Aufgabe des
dritten  Schwerpunktes ,zielgruppenspezifische = Angebote” ist es,
ressourcenorientierte Freizeitangebote zur Starkung des Selbstbewusstseins
sowie der Lebensfreude zu entwickeln. Somit soll die Teilhabe am Leben in der
Gemeinschaft und die kulturelle Teilhabe verbessert werden. In der Altenhilfe
gibt es bereits langjahrige Erfahrungen mit Konzepten der gesellschaftlichen
Teilhabe, wie beispielsweise einem Modellprojekt zur kulturellen Teilhabe, dem
,Geschichten erzahlen im Museum” (WILKENING 2014). Bei dieser Methode
wird in einer Gruppe zu einem Foto oder Kunstwerk eine gemeinsame
Geschichte  entwickelt und  schriftlich  festgehalten. Ziel dieses
Forschungsvorhabens ist es, die Ubertragbarkeit von erfolgreichen Konzepten
und Methoden der Altenhilfe auf den Personenkreis Menschen mit geistiger
Behinderung und Demenz zu erproben (NARTSCHENKO 2012). So wurde die
Methode der Weckworte, welche in Deutschland auf Lars RUPPEL (2012)
zurlickgeht, in die stationaren Einrichtungen der Behindertenhilfe getragen, um
sie dort mit dlteren Menschen mit einer geistigen Behinderung zu erproben.

Weckworte: Wie funktioniert das?

Das Konzept Alzpoetry wurde vor etwa zehn Jahren von Gary GLAZNER in
einem Altenheim in New York entwickelt. Lars RUPPEL fiihrte diesen Ansatz in
der Altenhilfe in Deutschland ein. Aus der Weiterentwicklung des Alzpoetry
Konzepts entstanden schlieRlich die Weckworte. Hintergrund dieser Idee ist die
Tatsache, dass Menschen mit einer Demenz im mittleren Erkrankungsstadium
nur sehr schwer neue Gedachtnisinhalte speichern konnen. Hingegen bleiben
sehr frith im Leben gespeicherte Erinnerungen -das sogenannte
»Altgedachtnis”- haufig noch lange gut erhalten. So kénnen sich an Demenz
erkrankte Menschen oft noch lange an Erlebnisse aus ihrer Kindheit und Jugend
erinnern, auch wenn sie nicht mehr wissen, was sie am Tag zuvor erlebt haben.

Hier werden nicht nur einfach Gedichte rezitiert, sondern zentrales Moment
der Weckworte ist der Einsatz spezieller Vortragstechniken fiir (klassische)

®> Drittmittelgeber: Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (Férderkennzeichen
17S01X11).
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Gedichte, die zur Bewegung einladen und Geist sowie Korper ,aufwecken”
(RUPPEL 2012). Zu den Weckwortetechniken gehoren die Call-and-Response-
Technik, der gezielte Einsatz von Mimik, Korperkontakt (z.B. durch
Handedruck), die Farbung der Stimme zum Transport von Emotionen sowie der
Einsatz von Requisiten.

Neben Sprache spielen Mimik, Gestik und Berihrungen eine zentrale Rolle.
Wichtig ist es z. B. sich beim Vortrag der Gedichte zu bewegen, Blickkontakt zu
den Bewohnern zu halten und ihnen auf Augenhéhe zu begegnen. So wird z. B.
durch einen leichten Handedruck Kontakt zum Gegenliber hergestellt und im
Idealfall auch der Rhythmus des Gedichtes durch rhythmisches Mitschwingen
der Arme Ubertragen oder gar Nachahmungen angeregt. Dass Poesie und
Gedichte Erinnerungsprozesse in Gang setzen und einen Bezug zur Wirklichkeit
vermitteln, klingt zunachst befremdlich, erwies sich aber bei unserer Erprobung
als erfolgreich. Die Weckworte wurden urspriinglich fir Menschen mit Demenz
konzipiert und fanden dementsprechend bisher ausschlieRlich in Einrichtungen
der Altenhilfe ihre Anwendung (NARTSCHENKO 2012).

Rahmenbedingungen fiir die Umsetzung der Weckworte mit
alteren Menschen mit geistiger Behinderung

Gemeinsam mit einer Gruppe von Studierenden® wurde erstmalig im Rahmen
eines Modellprojekts in zwei Kooperationseinrichtungen’ Uberpriift, ob das
Konzept der ,Weckworte” mit alteren Menschen mit einer geistigen
Behinderung, die zum Teil an Demenz erkrankt sind, umgesetzt werden kann.
Im Folgenden mochten wir Gber den Ablauf und unsere Erfahrungen berichten:

Die Umsetzung der Weckworte fand in einer festen Gruppe von elf dlteren
Menschen mit einer geistigen Behinderung mit und ohne Demenz statt. Die
Teilnehmer bildeten eine sehr heterogene Gruppe, die sich aus Fullgangern,
Rollstuhlfahrern, Menschen mit fllissiger Sprache und Menschen ohne
Sprachkompetenz zusammensetzte. Die teilnehmenden Bewohner waren
zwischen 57 und 87 Jahre alt. Wir entschieden uns in diesem Fall bewusst fiir
eine heterogene Gruppe, da dies die Realitdit in den Einrichtungen der
Behindertenhilfe darstellt. Die Dauer der Weckworte wurde fir die Bewohner

® Herzlichen Dank an die hochmotivierten Projektstudierenden aus dem Wintersemester
2013: Jesse Berr, Christopher Kahlcke, Chantal Klapper, Anna Klaus, Thorsten Flomer,
Vanessa Focke und Malika Kahihili.

” An dieser Stelle moéchten wir den Mitarbeitern der Evangelischen Stiftung Neuerkerode
und der Lebenshilfe Braunschweig herzlich fiir die gute Zusammenarbeit, insbesondere
Herrn Matthias Liborius und Herrn Stefan Rother fiir ihre organisatorische Unterstltzung,
danken.
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mit einer Stunde festgesetzt; mit Hol- und Bringediensten sollten jedoch
insgesamt zwei Stunden eingeplant werden. Die Mitarbeiter sowie die
Studierenden sollten sich mindestens drei Stunden freihalten, da hier noch die
Vor- und Nachbereitungszeit hinzukam.

Die Umsetzung der Weckworte mit diesem Personenkreis war
erwartungsgemal personalintensiv. Je nach GruppengrolSe ist von drei bis vier
Unterstitzern bzw. Anleitern auszugehen. Hierbei kdnnen auch interessierte
Laien angelernt und einbezogen werden. Neben den Vortragenden und denen,
die pantomimisch unterstitzen, sind immer mehrere Personen notwendig, die
den Bewohnern bei der Durchfiihrung assistieren. Konkret wurden die
Mitarbeiter® unserer Kooperationseinrichtungen durch drei bis finf
Studierende der Fakultat , Soziale Arbeit” der Ostfalia Hochschule unterstitzt.

Der Ablauf der Weckworte in der stationdren Behinderten-
hilfe

Um den Bewohnern einen festen Rahmen zu bieten, gab es eine immer
wiederkehrende Routine im Ablauf jeder Gruppensitzung. Als Sitzordnung
wurde ein Stuhlkreis gewahlt. Jede Gruppensitzung hatte eine thematische
Klammer (z.B. Herbst), auf welche die Dekoration im Raum abgestimmt wurde.
Zu Beginn wurde jeder Bewohner einzeln begriifft und nach seinem
Wohlbefinden befragt.

Ein von Sitzung zu Sitzung wechselnder Moderator flihrte die Bewohner durch
die jeweilige Gruppensitzung. Als festes Ritual wurde jede Gruppensitzung mit
demselben BegrifSungslied ,, Schén, dass ihr alle da seid...” begonnen, in dem
jeder Bewohner einzeln mit Namen begrif3t wurde. In jeder Sitzung wurden 10
bis 14 Gedichte deklamiert. Je nach Art und Umfang der Gedichte wurden sie
szenisch mit Rollenverteilung inszeniert. So eignete sich beispielsweise die
Ballade ,,Der Erlkénig” von Johann Wolfgang von Goethe hervorragend fiir eine
pantomimische Untermalung. Oft wurden auch zur Veranschaulichung
Requisiten verwendet, die thematisch zu den Gedichten passten. Sowohl den
Bewohnern aus der Kindheit bekannte, einfache Gedichte, als auch
anspruchsvolle, teils klassische Gedichte von Rilke oder Eichendorff sowie
neue, moderne Gedichte wurden vorgetragen. So konnte ein kreativer und
emotionaler Begegnungsraum geschaffen werden.

Verschiedene Vortragstechniken, die auf Lars RUPPEL zuriickgehen, wurden
erprobt und angewandt. So wurde beispielsweise bei dem Gedicht ,Reh” von
Heinz Ehrhardt der Text mit einer Bewegung kombiniert, die der Vortragende

8 Wir danken an dieser Stelle Michaela Fritz, Elke Korytowsky, Roland Kremer und Martin
Kastner fir ihre engagierte Arbeit in diesem Modellprojekt.
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zusammen mit jedem Bewohner durchgefiihrt hat. Bei dem ,Erntelied “ von
Richard Dehmel wurde z.B. die Call-and-Response-Technik (RUPPEL 2012)
angewandt, indem die Zeile ,Mahle, Miihle, Mahle” mit den teilnehmenden
Bewohnern zusammen nachgesprochen wurde. Zudem war die Wiederholung
mit einer Bewegung verbunden, die an das Mahlen erinnerte. Auf diese Weise
wurden die Bewohner aktiviert und mit eingebunden. Als festes Ritual bildetete
,Die Mondnacht” von Joseph von Eichendorff in jeder Gruppensitzung das
Abschiedsgedicht, gefolgt von einem immer wiederkehrenden Abschiedslied
JAlle Leut’, alle Leut’ geh’n jetzt nach Haus...”, welches zum Aufstehen
animierte. In der zweiten Kooperationseinrichtung war das Abschiedslied auf
Wunsch der Bewohner ,Rote Rosen aus Athen sagen Dir auf Wiedersehen”.
Zum Abschluss der Gruppensitzung wurden die Bewohner erneut nach dem

Wohlbefinden befragt.

Analyse und Reflexion der Gruppensitzungen

Zur Dokumentation und zur eigenen Fortbildung wurden die Sitzungen auf
Video’® aufgezeichnet, in einer projektbegleitenden Vorlesung in der Hochschule
analysiert und von den Studierenden wurde das eigene Verhalten reflektiert.
Nicht nur Reaktionen der Bewohner konnten somit genau beobachtet werden,
sondern auch die Studierenden reflektierten sich selbst beim Vortragen der
Gedichte. Beim Analysieren der Videos wurden Details offensichtlich, die in der
Gruppensitzung leicht tUbersehen wurden. Insgesamt war zu erkennen, dass
viele Bewohner, die zu Anfang sehr zurlickhaltend und ruhig waren, von Sitzung
zu Sitzung immer offener und aktiver wurden sowie zum Teil mit eigenen
Wortbeitragen an den Gruppensitzungen partizipierten. Auch die kleinen
Veranderungen konnten in dieser Analyse die gebihrende Beachtung finden.
Bemerkenswert war, dass eine Bewohnerin mit einer fortgeschrittenen
Demenz, die normalerweise sehr viel schlief, in einigen Momenten hellwach
wirkte. Dies zeigt, dass die Weckworte eine Methode zur Steigerung der
Lebensqualitat fiir eine breit gefacherte Klientel sein kann, unabhangig vom
Grad der Behinderung und/oder von der Schwere der Demenz.

Neben den Fortschritten und dem zunehmenden Engagement der Bewohner
war die Weiterentwicklung der Studierenden beeindruckend. Auch sie wurden
immer selbstbewusster sowie kreativer und es gelang ihnen von Mal zu Mal
mehr, emphatisch und auf Augenhohe auf die Bewohner zuzugehen.

® Unter Beriicksichtigung der Vorgaben des Datenschutzes wurden nur Bewohner gefilmt,
die uns vorher, nach Aufklarung Gber das Vorhaben, ihre schriftliche Einwilligung gegeben
hatten.
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Sind ,Weckworte” auch ein passendes Angebot fiir altere
Menschen mit geistiger Behinderung?

Die Frage kann mit einem eindeutigen ,Ja“ beantwortet werden. Auch ein sehr
auf Sprache fokussiertes Gruppenangebot, wie das Rezitieren von Gedichten,
kann von Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz wahrgenommen
werden, und zwar unabhangig von der Schwere der geistigen Behinderung.
Selbst fehlende Sprache muss kein Hinderungsgrund sein.

Insgesamt erhielten wir viele positive Rickmeldungen seitens der
teilnehmenden Bewohner und deren Betreuer. So fragten viele Mitarbeiter aus
den Wohngruppen, ob das Projekt nicht fortgefiihrt werden konne. Eine
Mitarbeiterin berichtete, dass ihr Bezugsbetreuter zum ersten Mal an
regelmaligen Terminen teilnahm und sich immer sehr auf die Weckworte
freute. Die teilnehmenden Bewohner ,erwachten sinnbildlich in den
Gruppensitzungen und nahmen aktiv teil. Eine Bewohnerin ergriff selbst die
Initiative, rezitierte sogar selbst regelmallig Gedichte und libernahm im Laufe
des Projekts den Vortrag des Abschlussgedichts , Die Mondnacht”. Auch eine
Bewohnerin, die unter einer Dysarthrie litt, trug mithilfe eines Vorlesestiftes ein
Gedicht Uber ihr Lieblingstier - die Katze - vor. Zudem wurden bei korperlich
schwer beeintrachtigten Personen positive Reaktionen oder Zeichen der
Entspannung beobachtet.

Einzelne Worte und Satze der Gedichte I6sten Assoziationen und Erinnerungen
aus. Dadurch waren die Weckworte in den dazwischen liegenden Tagen Anlass
zu Gesprachen Uber positive und negative Erinnerungen aus der Kindheit und
alltagliche Themen. Zusammengenommen konnte festgestellt werden, dass die
sechs Gruppensitzungen der Weckworte ein voller Erfolg und eine Anregung
waren, dieses Konzept in der Arbeit mit Menschen mit geistiger Behinderung
und einer Demenz zu etablieren und ihnen so kulturelle Teilhabe zu
ermoglichen. Unsere Kooperationseinrichtungen haben dieses Angebot
verstetigt und Mitarbeiter entsprechend fortgebildet, so dass aus dem
Modellprojekt ein standiges Angebot geworden ist.

Zusammenfassung

Da Menschen mit geistiger Behinderung immer alter werden, erkranken auch
immer mehr von ihnen an Demenz. Somit missen sich die Einrichtungen der
Behindertenhilfe auf die Bedlirfnisse adlterer Bewohner, zum Teil mit Demenz,
einstellen und ihre Tagesstruktur und Freizeitangebote entsprechend
anpassen.

Im Bereich der Altenhilfe erfreut sich derzeit das Konzept der Weckworte
grofler Beliebtheit. Die Weckworte stellen eine Kombination von einfacher
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Dichtkunst mit Bewegung, Aufgaben, Musik und Geschichtenerzihlen dar mit
dem Ziel, eine neue und positive Kommunikation mit Menschen mit Demenz zu
ermoglichen. Ziel unseres Modellprojekts war es zu Uberprifen, ob auch ein
sehr sprachdominiertes Freizeitangebot wie die Weckworte bei alteren
Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz sinnvoll zur Steigerung der
Lebensqualitdt und Lebensfreude eingesetzt werden kann.

Unsere Praxiserfahrung zeigt, dass auch altere Menschen mit geistiger
Behinderung mit und ohne Demenz von der Durchfiihrung der Weckworte
profitieren kdnnen.
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Demenz bei geistiger Behinderung

Welches Erfahrungswissen ist bei Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern von Einrichtungen der Behindertenhilfe
vorhanden?

Ergebnisse einer Befragung

Sandra Verena Miiller & Bettina Kuske

Hintergrund und Fragestellung

Die durchschnittliche Lebenserwartung von Menschen mit bzw. ohne
Behinderung hat sich deutlich verlangert und immer mehr Menschen, die seit
ihrer Geburt oder seit einer frilhen Lebensphase mit einer Behinderung leben,
erreichen das Rentenalter (JANICKI & DALTON 1999; DIECKMANN & GIOVIS
2012. Nach DIECKMANN & METZLER (2013) ist es in den letzten Jahrzehnten zu
signifikanten Verbesserungen der durchschnittlichen Lebenserwartung von
Menschen mit geistiger Behinderung gekommen; diese sind aber abhangig vom
Geschlecht und von der Schwere der geistigen Behinderung. Dies bedeutet,
dass in absehbarer Zeit mehr dltere behinderte Menschen mit einem erhohten
Pflegebedarf zu versorgen sind (ALTER UND GESELLSCHAFT 2001). HASSELER
(2015) stellte im Rahmen einer systematischen Literaturrecherche fest, dass
Menschen mit geistigen und mehrfachen Behinderungen vielfach in
gesundheitlicher Hinsicht benachteiligt sind. Sie erhalten insgesamt weniger
gesundheitsfordernde und praventive Angebote bei gleichzeitig hdheren
Bedarfen (EVENHUIS et al. 2012).

Erschwerend kommt hinzu, dass die Geltendmachung und Erbringung von
Pflege- und Teilhabeleistungen zur Sicherung der Lebensqualitat im Alter von
Menschen mit Behinderung mit Schwierigkeiten verbunden sind. Diese
beruhen auf einer traditionellen Zersplitterung von Zustandigkeiten und
unterschiedlichen Finanzierungsverantwortungen (UDSCHING 2016). Das
Sozialrecht kennt kein Gesamtkonzept der Betreuung und Versorgung
pflegebedirftiger Menschen mit Behinderung unter einem Dach, sondern
trennt zwischen Pflegeleistungen und Eingliederungshilfeleistungen (NELLISSEN
2016). Fir Leistungen der Pflege ist vorrangig der Trager der sozialen
Pflegeversicherung zustandig, nachrangig der Sozialhilfetrager lber die Hilfe
zur Pflege (§§ 61 ff. SGB XII) (NELLISSEN 2016).

Das Risiko, an einer altersbedingten psychischen oder korperlichen Erkrankung
zu leiden, ist bei dlteren Menschen mit Behinderung hoher (HASSELER 2015). Je
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dlter Menschen mit geistiger Behinderung werden, desto groRer wird das
Risiko, an einer Demenz zu erkranken (STRYDOM et al. 2013).
Gedachtnisdefizite, Orientierungsschwierigkeiten, Antriebsminderung, soziale
Riickzugstendenzen, Verhaltensauffalligkeiten und andere Demenzsymptome
nehmen dementsprechend zu (MULLER & WOLFF 2012). Diese Symptome
korrekt einzuordnen, was fir einen addaquaten Umgang mit den betroffenen
Personen erforderlich ist, erfordert spezifische Fachkenntnisse (KUSKE et al.
20164a, 2016b; STRYDOM et al. 2007).

Die Einrichtungen der Eingliederungshilfe haben mittlerweile die
Notwendigkeit erkannt, sich mit den neuen Herausforderungen im Umgang mit
dlteren Menschen mit geistiger Behinderung und einer zusatzlichen
Demenzerkrankung auseinanderzusetzen (GUSSET-BAHRER 2012). Wichtige
Themen in diesem Kontext sind Friherkennung, Demenzdiagnostik und die
Entwicklung einer adaquaten Wohnform sowie einer angemessenen
Tagesstruktur. Mittlerweile gibt es erste ,Best-practice-Beispiele”, welche
zeigen, wie Tagesstruktur und Freizeitangebote an die speziellen Bediirfnisse
(GOVERT et al. 2013) &lterer Menschen mit geistiger Behinderung anzupassen
sind (LINDMEIER & LUBITZ 2011; MULLER & FOCKE 2015). Ein gelungenes
Beispiel stammt von CROOK et al. (2016). Diese konnten im Rahmen einer
empirischen Studie zeigen, dass der Einsatz von Lebensbiichern das
Wohlbefinden von Menschen mit Down Syndrom und Demenz steigert.

Im Gegensatz dazu steht die geringe Forschungsaktivitat in diesem Themenfeld.
Auch stehen dem Bedarf an Fortbildungsangeboten zum Thema , Demenz bei
geistiger Behinderung” (MULLER & WOLFF 2012) aktuell nur eine
verhaltnismaRig kleine Anzahl an Fortbildungen oder Fortbildungscurricula
gegeniber. Zurzeit kann nicht davon ausgegangen werden, dass die Mitarbeiter
der Einrichtungen der Eingliederungshilfe im Rahmen ihrer padagogischen
Ausbildung fundiertes Wissen liber Demenzerkrankungen bei Menschen mit
geistiger Behinderung erworben haben. Daher kommt entsprechenden
Fortbildungen eine zentrale Bedeutung zu.

Ziel unserer Pilotstudie war es, der Frage nachzugehen, wie viel Wissen Uber
Demenzerkrankungen bei Mitarbeitern vorhanden ist, und in welchen
Themenbereichen konkreter Fortbildungsbedarf besteht. Ergdanzend sollten
Ideen, Vorschlage und Wiinsche aus der Praxis an die Politik, an die Arbeitgeber
sowie an die Wissenschaft erfasst werden®.

19 Dieser Beitrag wurde gefdordert vom Ministerium fiir Gesundheit, Emanzipation, Pflege
und Alter und die Landesverbande der Pflegekassen Nordrhein-Westfalen (34.04.01-62-
4423).
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Methodik

Stichprobe

Im Rahmen der Fachtagung ,,Menschen mit Demenz und geistiger Behinderung
verstehen und begleiten”, die im Oktober 2015 an der Ostfalia Hochschule in
Wolfenbittel stattfand, wurde eine Befragung mit dem Schwerpunkt
,Erfahrungswissen zum Thema geistige Behinderung und Demenz”
durchgefihrt. Wir fihrten die Befragung in diesem Kontext durch, um so einen
Personenkreis zu befragen, der bereits mit dem Thema in Kontakt gekommen
ist, teilweise Uber Erfahrungen mit alteren Menschen mit einer geistigen
Behinderung und Demenz verfiigt und dementsprechend Bedarfe formulieren
kann.

Der Fragebogen wurde zusammen mit den Tagungsunterlagen an die 164
ordnungsgemald registrierten Teilnehmer der Fachtagung ausgegeben.
Referenten und Sprecher der GruRworte wurden nicht miteinbezogen. Fiir die
Rickgabe standen mehrere Boxen in den Veranstaltungsraumen bereit. 67
Teilnehmer (m = 8, w = 56; keine Angabe = 3) fiillten den Fragebogen aus.
Damit lag die Rucklaufquote bei 40,85 %. Von den Teilnehmenden waren 15
Sozialpadagogen™, 31 Personen mit padagogischen Ausbildungsberufen (davon
13 Heilerziehungspfleger und 2 Altenpfleger), 15 mit universitarer Ausbildung
(Diplom oder Master; davon 6 Psychologen), drei Studierende und zwei der
Befragten hatten keine padagogische Grundausbildung. Dabei betrug die
durchschnittliche Berufserfahrung 16,1 Jahre (SD = 9,9). Ein groBer Teil der
Befragten verfligte laut eigener Angabe Uber etwas (34,9 %) oder sehr viel
(34,9 %) Erfahrung im Umgang mit Menschen mit geistiger Behinderung und
Demenz (vgl. Abb. 1).

Nicht ganz so groR war laut Selbstauskunft die Erfahrung der Teilnehmer mit
Demenzerkrankungen im Allgemeinen. Die grofite Gruppe (n = 34) gab an,
etwas Erfahrung mit Demenz zu haben (vgl. Abb. 2).

" Im Folgenden wird aus Griinden der Ubersichtlichkeit nur die mannliche Form verwendet, gemeint
sind natirlich immer beide Geschlechter.
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Abbildung 1: Erfahrung mit Menschen mit geistiger Behinderung und
Demenz (Angaben in Prozent bei n = 63)
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Abbildung 2: Erfahrung mit dem Thema Demenz allgemein (Angaben in

Untersuchungsmethode

Die Befragung gliederte sich in zwei Teile: Im ersten Teil wurden geschlossene
Fragen zu den Themen Arbeitsalltag sowie Arbeitsorganisation und zum
Umgang mit Menschen mit einer geistigen Behinderung und Demenz in der
Zukunft gestellt. In diesen Themenbereichen treten -wie Experteninterviews
gezeigt haben- hiufig Belastungen fiir die Mitarbeiter auf (GOVERT et al. 2013).
Auf einer vierstufigen Skala sollte angegeben werden, wie sehr die gestellten
Fragen zutrafen. Die Auswertung erfolgte mit der statistischen
Auswertungssoftware SPSS (Version 23.0).
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Die quantitativen Ergebnisse wurden durch einen zweiten Teil erganzt, der
mithilfe von offenen Fragen Erfahrungen, Ideen und Vorschlége erheben sollte.
Dieser diente dazu, den Status Quo in den Einrichtungen zu erheben und
mogliche Anregungen oder Vorschlage zur konzeptionellen Weiterentwicklung
zu erhalten. Dementsprechend konnte er nicht systematisch ausgewertet
werden. Die Antworten wurden orientierend mit einer semantischen Analyse
geclustert.

Ergebnisse

Arbeitsalltag

Das Wissen Uber und die Erfahrung mit der Friiherkennung von Demenzen bei
Menschen mit geistiger Behinderung ist wie folgt: 14,1 % der Befragten haben
kein Wissen und keine Erfahrung, 48,4 % wenig, 35,9 % viel und 1,6 % sehr viel
Wissen und Erfahrung (n = 64)“. Die meisten Mitarbeiter verfligen Uber
Strategien und Methoden, um mit einer Demenz bei geistiger Behinderung
umzugehen: 18,8 % verfligen lber keinerlei Methoden und Strategien, 53,1 %
Uber einige Methoden, 26,6 % Uber viele und 1,6 % Uber sehr viele Methoden
und Strategien (n = 64).

Insgesamt berichten 70 % der Mitarbeiter, dass sich der Betreuungsaufwand
durch eine zusatzliche Demenz stark verandert hat (n = 60) (vgl. Tab. 1). Des
Weiteren berichten 54,7 % der Befragten (n = 64), dass Menschen mit einer
Behinderung und einer Demenz in der zu betreuenden Gruppe zu starken
Veranderungen der Stimmung im Team fiihren (vgl. Tab. 2). Dariber hinaus
berichten 44,8 % der Befragten, dass die zusatzliche Demenzerkrankung von
Menschen mit geistiger Behinderung zu haufigen Konflikten im Team fihrt (n =
58) (vgl. Tab. 3). Ebenso steigen die Konflikte zwischen den Bewohnern fiir 66,1
% der Befragten stark an (n = 56).

Tab. 1: Hat sich der Betreuungsaufwand fiir Menschen
mit Demenz verdandert? (N=60)

Haufigkeit Prozent
Gultig | etwas 5 8,3
stark 42 70,0
sehr stark 13 21,7
Gesamt 60 100,0

2 Da die Befragten hin und wieder einzelne Fragen nicht beantwortet haben, schwankt die

angegebene Stichprobe.
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Tab. 2: Filhren Menschen mit einer geistigen

Behinderung und Demenz zu Veranderungen in der

Stimmung im Team? (N=64)

Haufigkeit Prozent
Gultig |Uberhaupt nicht |2 3,1
ein wenig 19 29,7
stark 35 54,7
sehr stark 8 12,5
Gesamt 64 100,0

Tab. 3: Fiilhren Menschen mit einer geistigen

Behinderung und Demenz zu vermehrten Konflikten im
Team? (N=58)

Haufigkeit Prozent
Gultig | Gberhaupt nicht 8 13,8
ein wenig 20 34,5
haufig 26 44,8
sehr haufig 4 6,9
Gesamt 58 100,0
Arbeitsorganisation
Hinsichtlich der Arbeitsorganisation fiihren Menschen mit geistiger
Behinderung und einer zusatzlichen Demenz zu deutlich erlebten

Veranderungen im Team: 3,1 % erleben keinerlei Veranderung. 12,6 % erleben
kaum, 75 % eine starke und 9,4 % eine sehr starke Veranderung (n = 64). Die
Wohnsituation von Menschen mit einer geistigen Behinderung wird als kaum
angemessen erlebt (n = 58): 8,6 % berichten, dass in ihrer Einrichtung die
Wohnsituation Uberhaupt nicht adaquat sei; 62,1 % geben eine kaum
angemessen Wohnsituation an; 27,6 % geben eine Uberwiegend angemessene
Wohnsituation an und 1,7 % berichten U(ber eine sehr angemessene
Wohnsituation in ihrer Einrichtung.

Eine ahnliche Einschatzung ergibt sich fir die Angemessenheit der
Tagesstruktur fir diesen Personenkreis in der jeweiligen Einrichtung (n = 60):
5,0 % der Befragten berichten, dass in ihrer Einrichtung die Tagesstruktur
Uberhaupt nicht adaquat fir Menschen mit einer geistigen Behinderung und
Demenz sei; 61,7 % geben eine kaum angemessen Tagestruktur an; 30 % geben
eine groBBtenteils angemessene Tagesstruktur an und 3,3 % berichten Uber eine
sehr angemessene Wohnsituation in ihrer Einrichtung.
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Zum Umgang mit Menschen mit einer geistigen Behinderung und
Demenz in der Zukunft

Die Mehrheit der Befragten (79,7 %; n = 64) halt die stationaren Einrichtungen
der Eingliederungshilfe Uberhaupt nicht oder kaum fiir den Umgang von
Menschen mit einer geistigen Behinderung und Demenz fir vorbereitet (vgl.
Tab. 4). Eine ahnlich hohe Anzahl der Befragten (72,3 %; n = 65) halt die
stationdren Einrichtungen der Eingliederungshilfe Gberhaupt nicht oder kaum
fur die Pflege von Menschen mit einer geistigen Behinderung und Demenz fir
vorbereitet (Tab.5). Fast die Halfte der Befragten (48,3 %) gibt an, dass die
Kostentrager Uberhaupt keine passenden Konzepte fir den Umgang mit
Menschen mit einer geistigen Behinderung und Demenz haben. 43,1 % sehen
seitens der Kostentrager kaum passende Konzepte und 8,6 % der Befragten
nehmen gute Konzepte bei den Kostentragern wahr (n = 52). 61,5 % der
Befragten geben an, dass die Wissenschaft kaum geeignete Konzepte fiir den
Umgang mit Menschen mit einer geistigen Behinderung und Demenz liefert,
38,5 % sehen seitens der Wissenschaft gute Konzepte (n = 52).

Tab. 4: Sind die stationaren Einrichtungen der
Behindertenhilfe gut fiir den Umgang mit Menschen mit
einer geistigen Behinderung und Demenz vorbereitet?

(N=64)
Haufigkeit Prozent
Gultig| Uberhaupt nicht 5 7,8
kaum 46 71,9
gut 12 18,8
sehr gut 1 1,6
Gesamt 64 100,0

Tab. 5: Sind die stationdren Einrichtungen gut fiir die
Pflege von Menschen mit einer geistigen Behinderung

und Demenz vorbereitet? (N= 65)

Haufigkeit Prozent
Gultig| Uberhaupt nicht 8 12,3
kaum 39 60,0
gut 17 26,2
sehr gut 1 1,5
Gesamt 65 100,0

Unterschiede zwischen den verschiedenen Berufsgruppen

Hinsichtlich der Beantwortung der meisten Fragen gab es zwischen den
verschiedenen Berufsgruppen (gegliedert nach Berufsabschluss: Universitats-
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oder Masterabschluss, Fachhochschul-Abschluss, Ausbildungsberufe) keine
signifikanten Unterschiede. Lediglich hinsichtlich der Beantwortung der Frage,
ob die stationdren Einrichtungen der Eingliederungshilfe gut fiir die Pflege von
Menschen mit einer geistigen Behinderung und Demenz vorbereitet sind, ergab
der Mann-Whitney U-Test auf dem 0,05 Signifikanzniveau (p = 0,042)
Unterschiede zwischen den Berufsgruppen.

Unterschiede in der Einschatzung in Abhadngigkeit von der
Berufserfahrung

Die Lange der Berufserfahrung hatte keinen signifikanten Einfluss auf die
Beantwortung der Fragen. Wenn man das Antwortverhalten der Personen mit
geringer Berufserfahrung (< finf Jahre) und Experten mit mehr als fiinf Jahren
Berufserfahrung gegenlberstellt, zeigen sich im Kruskal-Wallis-Test keine
signifikanten Unterschiede hinsichtlich der Beantwortung der Fragen.

Offene Fragen: Erfahrungen, Ideen und Vorschlage

Auf die Frage ,Wie wohnen geistig behinderte Menschen mit Demenz lhrer
Erfahrung nach aktuell?” wurde mehrheitlich geantwortet, dass dieser
Personenkreis in stationdren Einrichtungen der Eingliederungshilfe wohne.
Gleichzeitig wurde dies als nicht addaquat eingestuft. Dem gegeniiber wurde bei
der Beantwortung der Frage ,Wie sollten Menschen mit einer geistigen
Behinderung und Demenz lhrer Einschétzung nach wohnen?” verstarkt der
Wunsch nach dem Wohnen in Kleingruppen, moglichst im bekannten Umfeld
(,ageing in place”) mit einem adaquaten Personalschliissel geduBert. Bei der
Beantwortung der Frage , Wie verbringen geistig behinderte Menschen mit
Demenz lhrer Erfahrung nach ihren Tag?“ wurde verstarkt angegeben, dass es
in den wenigsten Einrichtungen adaquate Angebote gibt, sondern meist wenig
Struktur vorherrscht und dieser Personenkreis sozial zurlickgezogen bis isoliert
lebt. Die Frage , Welche Unterstiitzung bekommen geistig behinderte Menschen
lhrer Erfahrung nach?“ wurde mehrheitlich mit ,,zu wenig” beantwortet.

Die Antworten auf die Frage ,Was wiirden Sie sich fiir die Zukunft bzw. die
Weiterentwicklung der Wohngruppe/Einrichtung wiinschen?“ beinhalteten zum
einen den Wunsch nach mehr und besser ausgebildetem Personal, nach
Fortbildungen, nach mehr Kleingruppen, nach bedarfsgerechter Betreuung in
gemischten Wohngruppen sowie zum anderen den Wunsch nach einer
demenzsensiblen Umgebung (z.B. entsprechende Beleuchtung).

Auf die Frage, was der Arbeitgeber dafiir tun kann, wurde mehrheitlich der
Wunsch nach mehr Personal, nach Fortbildungen sowie nach einer besseren
Anpassung des Wohnumfeldes gedullert. Auf die Frage, was die Kostentrdger
an dieser Stelle tun kdnnen, wurde mit sehr groer Mehrheit der Wunsch nach
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besserer finanzieller Ausstattung genannt. In Einzelfdllen wurde auch darauf
verwiesen, dass der zunehmende Betreuungsbedarf nur unzureichend im HMB-
W Verfahren abgebildet wird. Von der Wissenschaft werden die Erarbeitung
von Konzepten zur Friherkennung und Diagnostik, die Entwicklung von
Therapiekonzepten und Medikamenten sowie die Bereitstellungen von
Alltagshilfen gefordert. Die Frage danach, was die Befragten selbst tun kdnnen,
wird mehrheitlich mit ,,sich fortbilden” beantwortet.

Diskussion

Die Befragten hatten laut Selbstauskunft haufiger etwas oder sehr viel
Erfahrung im Umgang mit Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz als
mit Demenz im Allgemeinen (vgl. Abb. 1 und 2). Sie verfligten also haufiger
Uber beruflich vermittelte Erfahrungen als liber privat erlebte Erfahrungen mit
dieser Erkrankung. Das Wissen und die Erfahrung, welche zur Erkennung einer
Demenz notwendig sind, werden von fast der Halfte als gering eingeschatzt.
Dennoch verfiigen mehr als 50 % dieser Menschen (iber einige Strategien, um
mit Menschen mit Demenz und geistiger Behinderung umzugehen. Trotz des
fehlenden expliziten Wissens scheint der Umgang im Alltag gut zu
funktionieren. Ein Erklarungsansatz ware, dass die kognitiven Symptome und
Verhaltensauffalligkeiten, die in dieser Personengruppe auftauchen, sich sehr
ahneln. Somit konnen viele Strategien und Kommunikationsmuster bei
Menschen mit geistiger Behinderung sowohl mit also auch ohne Demenz
sinnvoll eingesetzt werden.

Die Befragung zeigt, dass sich der Betreuungsaufwand fir Menschen mit der
Doppeldiagnose geistige Behinderung und Demenz stark verandert hat und zu
starken Veranderungen der Stimmung im Team flhrt. Einer schlechten
Stimmung im Team und dem Gefiihl von Uberlastung kann durch Fortbildungen
entgegengewirkt werden. DODD (2014) unterstreicht die Wichtigkeit von
Fortbildungen. Sie betont dabei, dass eine Fortbildung nicht nur reine
Wissensvermittlung sein misse, sondern auch Verstandnis fir die an Demenz
erkrankten Menschen vermitteln sollte. Ein gelungenes Beispiel fiir die
Vermittlung von Verstandnis ist das Trainingsmanual (inklusive CD) von
WATCHMAN et al. (2010).

Daruber hinaus fliihren Menschen mit einer geistigen Behinderung und Demenz
haufig zu vermehrten Konflikten im Team. Wenn also Menschen mit einer
geistigen Behinderung und einer Demenz in der Wohngruppe leben, steigt
haufig der Betreuungsaufwand und die Stimmung im Team sinkt aufgrund der
erhohten Belastung. Hinzu kommen vermehrte Konflikte zwischen den
Bewohnern, die ebenfalls eine zusatzliche Belastung fiir das Team sind. Ob
Menschen mit der Doppeldiagnose Demenz und geistige Behinderung eine
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Belastung fir das Team darstellen, hangt vom Demenzstadium des Betroffenen
und der Gruppenzusammensetzung ab. GOVERT et al. 2013) berichten, dass in
Wohngruppen Menschen mit einer zusatzlichen Demenz erst dann als
Belastung von den Mitarbeitern wahrgenommen werden, wenn ihre
Alltagskompetenzen geringer sind als desjenigen Mitbewohners ohne Demenz
mit den geringsten Alltagskompetenzen.

Fir 84,4 % andert sich die Arbeitsorganisation stark oder sehr stark. Das
berichten auch KERR (2007) und verweisen dabei ebenfalls auf verschiedene
Demenzstadien. Menschen mit einer Demenz im ersten oder zweiten Stadium
fallen in der Wohngruppe kaum auf. Kommt es im dritten Stadium zu
aggressivem oder herausforderndem Verhalten, so hat das folgerichtig einen
groBen Einfluss auf die Arbeitsorganisation. Grundsatzlich bewerten die
Befragten die Einrichtungen als nicht gut vorbereitet fiir die Begleitung dieser
Personengruppe und die damit einhergehende Pflege. KERR (2007) fordern
eine bewusste Veranderung der Arbeitsorganisation, z.B. eine Anpassung der
Schichtplane an den veranderten Schlaf-Wach-Rhythmus. Nachts sollte gemal}
KERR (2007) nicht nur eine Rufbereitschaft vorgehalten werden, sondern auch
eine reguldre Schicht mit qualifiziertem Personal.

Nach GUSSET-BAHRER ( 2012) und JANICKI et al. ( 1996) wird das , Ageing in
place” (der Mensch mit geistiger Behinderung bleibt in seiner gewohnten
Wohngruppe und diese wird schrittweise dem dementiellen Abbau angepasst)
derzeit als die addaquate Wohnform angesehen. Dies entspricht auch dem
Wunsch der Mitarbeiter, die sich fiir einen moglichst langen Verbleib in der
vertrauten Wohngruppe einsetzen (GOVERT et al.2013). Die notwendige
demenzsensible Anpassung erfolgt jedoch haufig nicht. Unsere Befragung
ergab, dass die Tagesstruktur in vielen Fallen kaum als angemessen erlebt wird.
Einer addaquaten Anpassung stehen haufig strukturelle und organisatorische
Hirden insbesondere in integrativen Wohngruppen (geistig behinderte
Menschen mit und ohne Demenz) gegenliber. Mittlerweile haben einige
Einrichtungen Seniorentagesstatten eingerichtet, die teilweise auch auf die
Bediirfnisse demenzerkrankter Menschen eingehen. Besondere (Freizeit-)
Angebote werden aber -bis auf wenige Modell-Projekte (VAN SCHIJNDEL-
SPEETet al. 2013; MULLER & FOCKE 2015)- kaum vorgehalten.

Aus Sicht der befragten Teilnehmer der Fachtagung ist das Thema ,Geistige
Behinderung und Demenz” bei den Kostentragern noch nicht angekommen.
Hier fehlt es an passenden Konzepten. Auch seitens der Wissenschaft erwarten
die Beteiligten eine starkere Hinwendung zu diesem Thema, um Impulse und
Ideen in die Einrichtungen der Behindertenhilfe zu tragen.
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,Demenz im Kindesalter”
Ein sinnvolles Konstrukt der begrifflichen Definition?

Birgit Hennig

Der Begriff der Demenz ebenso wie die Eingrenzung Demenz bei geistiger
Behinderung werden in den meisten Fallen assoziiert mit alteren Menschen
und neurodegenerativen Abbauprozessen am Ende eines Lebens. Es gibt jedoch
auch Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter, die einen demenzahnlichen
Verlauf nehmen. Diese kleine, relevante Zielgruppe wird in ihren
Besonderheiten in der sonderpadagogischen Literatur bislang nur selten und
wenig spezifisch thematisiert.

Wichtige Impulse und Ausgangspunkte fiir die nachfolgenden Uberlegungen
waren ein Internationales Symposium zum Thema ,Demenz in Kindesalter”
2014 in Trondheim (Norwegen) unter Leitung von Prof. Dr. Stephen von
Tetzchner, ein Gesprach mit Herrn Ansgar Schirenberg auf dem
Internationalen Fachkongress fiir Basale Stimulation in Berlin 2015 zu
Unterschieden bezliglich der Bedeutsamkeit der unterschiedlichen
Lebensphasen beim Beginn einer Demenz und schlieRlich meine eigene
intensive theoretische und praktische Auseinandersetzung im Rahmen meiner
Promotionsarbeit zum Thema , Der Prozess der Kommunikation bei Kindern mit
einer progredienten Stoffwechselerkrankung aus Sicht der Eltern” (eingereicht)
einschliellich langjahriger Kontakte zu Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit MPS Typ llI/Sanfilippo, ihren Eltern und begleitenden
Lehrkraften.

Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen Demenz im
Kindesalter und Altersdemenz

Demenz im Kindesalter wird prinzipiell nach den gleichen, grundlegenden
Kriterien einer Demenzerkrankung It. ICD-10 und DSM-IV wie bei Erwachsenen
klassifiziert (SCHOENBERG & SCOTT 2011). Hauptmerkmal ist ein
,zunehmender Verlust vorher gut etablierter Fertigkeiten im sprachlichen,
schulischen und kognitiven Bereich” (HOLTMANN 2008, in Anlehnung an
GOLDMANN 2003). Ein wichtiger Aspekt in Abgrenzung zu traumatischen
Regressionen ist der Aspekt, dass die Rlckschritte in der Kognition einen
langfristig fortschreitenden Charakter haben (engl.: cognitve decline) und auch
dann eintreten, ,,wenn das Kind offensichtlich motiviert und unbelastet wirkt”
(HOLTMANN 2008). Der kognitive Abbau ist i. d. R. kein Einzelphdanomen,
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sondern zeigt sich bei Kindern fast immer als ein Symptom im Kontext des
Gesamtbildes einer zugrunde liegenden Erkrankung. Weitere typische
Verdachtsmomente fiir eine solche Erkrankung sind beispielsweise — je nach
Ursache — das Auftreten von Gleichgewichtsstérungen und Gangunsicherheit,
Sprachstorungen, epileptische Anfalle, eine Verschlechterung des Sehens
und/oder zunehmende Schwierigkeiten der emotionalen Regulation und des
Verhaltens. Beispiele flir Diagnosen sind seltene Stoffwechselerkrankungen,
wie zum Beispiel Mukopolysaccharidose MPS Typ Ill/Sanfilippo-Syndrom, die
spatinfantile und juvenile Form der neuronalen Ceroidlipofuszinose (NCL/
JNCL), verschiedene Formen der Leukodystrophie oder Morbus Niemann Pick
im Kindesalter. Fur diese Erkrankungen gibt es aus medizinischer Sicht bislang
keine Heilungsmoglichkeiten.

Als Besonderheit zeigen Kinder mit einer neurodegenerativen Erkrankung oft
zunachst unauffallige Entwicklungsverlaufe oder Symptome, die denen von
Kindern mit einer Entwicklungsverzogerung oder einer geistigen
Beeintrachtigung ahnlich sind. Die Unspezifitat der Merkmale, teilweise
begrenzt auf ausgewahlte Entwicklungsbereiche, erschwert die Friiherkennung
und -diagnostik. Familien berichten riickblickend oft Uber einen langen,
muhevollen Weg bis zur richtigen Diagnosestellung. Erklart werden kann die
sogenannte ,Verschleierung der Symptomatik” (SHAPIRO & KLEIN 1994) als
Besonderheit im Kindesalter durch das gleichzeitige Wirken von
Abbauprozessen in Konkurrenz zu Entwicklungskraften (SHAPIRO & KLEIN
1994). Demenz zeigt sich also primar nicht als ein Verlust erlernter Fahigkeiten,
sondern dullert sich zunachst in einer schleichenden Abnahme des
Entwicklungstempos, daraus folgend in einer Stagnation des Entwicklungs-
prozesses (,plateauing”) und schlieBlich in einer Anderung des AusmaRes, in
dem Prozesse des (Neu-)Lernens moglich sind (SHAPIRO & KLEIN 1994,
SCHOENBERG & SCOTT 2011; in der Zusammenfassung ELMERSKOG 2014). Erst
ab einem bestimmten Zeitpunkt — je nach Krankheitsform im Vorschulalter, in
den ersten Schuljahren oder im Jugendalter — manifestieren sich dann jedoch
die kognitiven Rickschritte und die Begleitsymptomatik so offensichtlich, dass
deutlich wird, dass es sich um eine schwerwiegende Erkrankung handeln muss.

Die progredienten Tendenzen wirken gegenlaufig zu Entwicklungsimpulsen, die
Erkrankung greift somit nach und nach immer starker in den
Entwicklungsprozess ein (SHAPIRO & KLEIN 1994; SCHOENBERG & SCOTT 2011;
VON TETZCHNER et al. 2013). Dies ist ein wichtiger Unterschied zur
Altersdemenz: Kinder und Jugendliche befinden sich trotz der Diagnose und
Prognose noch nicht am Lebensende. Die biologische Entwicklung geht weiter.
Sie kommen in neue Lebensphasen. Sie entwickeln sich — je nach
Lebenserwartung — vom Kind zum Schulkind, zum Jugendlichen, zum jungen
Erwachsenen. Der Wechsel der Lebensphasen ist natlrlicherweise verbunden
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mit neuen Anregungen, Erfahrungen und einer veranderten Ansprache von
auBen. Institutionelle Wechsel (Kindergarten — Schule — Werkstatt) ver-
deutlichen die biographische Entwicklung und das Anwachsen von
Lebenserfahrung.

Kinder und Jugendliche bewegen sich im Idealfall auch in einem professionellen
Umfeld (Schule, Forderschule), welches ressourcenorientiert die Starken in den
Blick nimmt, sie gezielt fordert oder zumindest gezielt versucht, Erlerntes zu
erhalten.

SchlieRlich sind Kinder von Geburt an und somit auch zum Zeitpunkt der
kognitiven Rickschritte ein natirlicher Teil des Sozialgefliges ihrer Familie;
viele verbleiben auch nach der Diagnosestellung oder gerade dann in der
vertrauten Umgebung ihres Zuhauses und ihrer Familie.

Die Peergroup ist eine weitere natlirliche BezugsgrofRe in der Lebensphase von
Kindheit und Jugend. Altere Menschen leben allein oder mit einem Partner,
pflegen engere Verbindungen eher zu Familie, Nachbarschaft und wenigen
Freunden. Sie verbringen natlrlicherweise nicht sehr viel Zeit in Gruppen. Fir
Kinder und Jugendliche ist die Peergroup hingegen eine wichtige und
gewlinschte BezugsgroBe, die vielfdltige Anregungen und Impulse bietet.
Insbesondere die auBerfamiliagren Kontakte in der Schulgemeinschaft oder in
der Werkstatt spielen fiir die sozialen Beziehungen neben der Familie eine
wichtige Rolle.

Ungiinstige Assoziationen zum Begriff der Demenz im Alter

Die Ausflihrungen verdeutlichen, dass Kinder mit neurodegenerativen
Erkrankungen trotz der Progredienz ihr Leben weiterhin ,vorwartsorientiert”
leben. Demenz in Assoziation zur Altersdemenz impliziert hingegen, dass es
keine Perspektive der Vorwartsorientierung mehr gibt; der Mensch befindet
sich in seiner letzten Lebensphase, kurz vor seinem Lebensende. Fortschritte
werden hier daher in der Regel nicht mehr erwartet.

Leider dominiert in der medizinischen Forschung und in der Padiatrie eher eine
defizitorientierte Haltung und bestarkt benannte Assoziationen zur
Altersdemenz. Da Sichtweisen die Basis flir padagogisches Handeln sind, kann
sich eine solche gedankliche Verknipfung unglinstig auf die Lebenswirklichkeit
von Kindern und Jugendlichen auswirken. So werden Eltern im Arztgesprach bei
Diagnosestellung nicht selten sinngemaR mit der Botschaft konfrontiert, dass
das Kind alles Erlernte schrittweise wieder verliert; alles wird immer weniger,
bis das Kind am Ende stirbt. Das Leben als schrittweise quantitative Reduktion -
eine Perspektivlosigkeit, die auch den Sinn von Forderung in Frage stellt.

Diese Perspektivlosigkeit angesichts der Prognose kann auch Padagogen und
Padagoginnen betreffen: Das unmittelbare Erleben von Riickschritten und die
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Prognose einer verkiirzten Lebenserwartung divergieren (scheinbar) mit dem
padagogischen Auftrag der Forderung. Nicht nur die Diagnose ,,Demenz“ und
damit verknipfte Assoziationen des kognitiven Abbaus, sondern auch der
Gedanke an ein in Aussicht gestelltes friihes, nicht genau vorhersehbares
Lebensende liberschatten den Blick auf die Gegenwart. Das Erleben und der
Kontakt zum Kind sind dann u. U. gepragt von Geflihlen der Hilflosigkeit, der
Unsicherheit und der  Uberforderung  (JENNESSEN  2008). Die
Auseinandersetzung mit dem Tod im Kindesalter widerspricht konventionellen
biographischen Erwartungen und erfordert erzwungenermallen eine
Konfrontation mit gesundheitlicher Vulnerabilitdit und der Endlichkeit des
Lebens. Dies kann Angste ausldsen, da es bedeutet, sich einzugestehen, dass
auch der eigene Lebensentwurf ggf. nicht planbar ist. Aus einer Mischung
dieser Aspekte entsteht nicht selten friih im Verlauf der Erkrankung eine Art
»Schonraumpadagogik”, die den Anspruch von Erziehung und Bildung auf
korperliches und emotionales Wohlbefinden des Kindes reduziert (HENNIG
2010; JENNESSEN 2008).

Auf Grund der Seltenheit dieser Erkrankungen mangelt es bei
sonderpadagogischen Fachkraften in Bildungseinrichtungen des Weiteren oft
an Theorie- und Erfahrungswissen, um bestimmte Verhaltensweisen dieser
Kinder adaquat einzuordnen. Dies kann zu Fehleinschatzungen und
Interpretationen der Symptomatik fiihren. Hier liegt bei Kindern ein
besonderes Entwicklungsrisiko, vermutlich ist dies jedoch auch bei
Erwachsenen mit geistiger Behinderung oder bei alteren Menschen mit
Demenz ein wichtiger Punkt der Aufmerksamkeit.

Ein folgenschwerer Zuschreibungsprozess findet beispielsweise statt, wenn
starke Stimmungsschwankungen oder eine zunehmende Unruhe mit
fremdaggressiven Tendenzen ohne eingehende Analyse von Faktoren der
Person und des Umfeldes grundsatzlich dem Verlaufscharakter der
Grunderkrankung und dem Fortschreiten der Demenz zugeschrieben werden,
als nicht beeinflussbar gelten und somit hingenommen werden. Diese
Symptome kénnen jedoch auch eine psychische Reaktion des Erlebens auf die
Rlckschritte sein oder ein moglicher Indikator fiir Stress durch eine
suboptimale Passung auf der Ebene der Beziehung und des Forderangebots
oder zum Beispiel eine alternative Ausdrucksform des physischen Befindens
(Schmerzen) bei eingeschrankten lautsprachlichen Fahigkeiten. Es gibt in den
Erfahrungsberichten von Eltern und Lehrkraften mehr als vereinzelte Beispiele
fir Schwankungen im Verlauf, die (rtickblickend) mit solchen Zusammenhangen
erklarbar sind und bei denen teilweise mit geeigneten pharmakologischen,
verhaltenstherapeutischen, padagogischen und/oder emotional stabili-
sierenden Mallnahmen erfolgreich interveniert werden konnte (HENNIG [vor
Abschluss]; ELMERSKOG 2014). Umfangreiche Forschungsarbeiten zu den
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Zusammenhangen fehlen jedoch leider bislang ebenso wie eine systematische
Erfassung (sonder-)padagogisch  wirksamer Handlungsstrategien (VON
TETZCHNER et al. 2013; ELMERSKOG 2014). Bei einer nicht bericksichtigten
Differentialdiagnose —im Alter zum Beispiel in dhnlicher Weise bei Abgrenzung
einer Demenz zur Depression oder zu einem Delir— wird in der Fachliteratur
auch die Bezeichnung ,,Pseudo-Demenz” verwendet (ELMERSKOG 2014).

Umgekehrt kdnnen tatsachlich krankheitsbedingte Symptome auf Grund einer
noch ausstehenden Diagnose oder aus Unwissenheit tGber den Verlauf der
Erkrankung unterschatzt werden und zu belastenden Fehlzuschreibungen fir
das Kind oder die Eltern fihren, z. B. wenn ein ,nicht kdnnen” des Kindes als
ein ,nicht wollen” interpretiert wird und das Kind entsprechende
Disziplinierungsmallnahmen erhalt. Ein weiteres Bespiel ist, wenn Eltern der
Vorwurf einer mangelnden Kooperation in der Erndhrungsumstellung gemacht
wird, weil das Kind Gberdurchschnittlich haufig Durchfall hat, obwohl dies ein
nicht beeinflussbares Symptom der Stoffwechselstérung ist (HENNIG
[Erfahrungen aus der Beratungspraxis]).

Schlieflich wird mit der Diagnose und Prognose ,Demenz“ trotz fehlender
genauer Kenntnisse zu Demenzen im Kindesalter oft ein ganzes Paket an
Symptomen assoziiert. Selbst bei Erwachsenen ist der Begriff der Demenz
jedoch ein Uberbegriff fiir eine Vielzahl von Ausprigungen -je nach Erkrankung
mit sehr unterschiedlichem Verlauf- und beschrankt sich bei Weitem nicht auf
Alzheimer-Demenz (im Uberblick z. B. MAHLBERG & GUTZMANN 2009; vgl.
DSM 5/APA 2013). So ist -je nach Art der zugrunde liegenden Erkrankung, vor
allem aber je nach Individuum- eine sehr viel differenziertere Betrachtung
erforderlich. In den Erfahrungsberichten von Eltern gibt es beispielsweise
Hinweise darauf, dass Stoffwechselerkrankungen und neurodegenerative
Prozesse im Kindesalter nicht in allen Fallen und in einem gleichen Ausmal’ -wie
bislang von Arzten und Arztinnen angenommen- mit einer kontinuierlich
fortschreitenden geistigen Retardierung im Sinne einer klassischen Demenz
einhergehen. In einzelnen Fallen kann das Sprachverstehen ganz oder teilweise
bis in spate Phasen der Erkrankung erhalten bleiben (HENNIG [vor Abschluss];
ELMERSKOG 2014; GETZ 2015). Des Weiteren wurde in der Studie von HENNIG
[vor Abschluss] in den Interviews mit Eltern von insgesamt 23 Kindern und
Jugendlichen mit MPS Typ lll/Sanfilippo keines der Kinder -ungeachtet der
Schwere der Behinderung und der Phase im Verlauf- als desorientiert beziglich
der Unterscheidung und Wiedererkennung von vertrauten Personen
beschrieben. Diese Beobachtungen stehen in einem deutlichen Widerspruch
zur Spatphase einer Alzheimer Demenz.

Man kann auch vermuten, dass Kinder Uber andere Verarbeitungs-
mechanismen der Erkrankung verfligen als Erwachsene. Eltern berichten
definitiv Uber emotional schwierige Phasen des Verlusterlebens ebenso wie
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Uber zeitweise akut auftretende, unmittelbar-physische Leiderfahrungen, die in
den spateren Phasen der Erkrankung zunehmen (Schmerzen, Luftnot,
Epilepsie). Diese Phasen werden in der subjektiven Einschatzung des Erlebens
betroffener Kinder und Jugendlicher von den Eltern als belastend beschrieben
und ebenso auch vom Umfeld als belastend erfahren. Zwischen den initialen
und spateren Schiben der Rickschritte und mit Ausnahme gesundheitlich-
akuter Situationen gibt es jedoch kurze oder lange, je nach Grunderkrankung
sogar jahrelange Phasen der Stabilitdit und einer ausgeglichenen
Stimmungslage, in denen die Kinder in positiver Weise mit ihrer Umwelt und
den Mitmenschen interagieren (HENNIG [vor Abschluss]; GETZ 2015).

Empfehlungen fiir padagogisches Handeln

Der padagogische Auftrag besteht zunachst in einer Anpassung von Zielen.
Forderplane bleiben wichtig, der Zielfokus verschiebt sich jedoch nach und
nach vom Fortschritt auf den Erhalt von Fahigkeiten und auf die Sicherung von
Lebensqualitat. Explizite Lernprozesse erfordern durch Defizite in der
Aufmerksamkeit, Merkfahigkeit und Handlungsplanung zunehmend mehr Zeit,
Geduld und Anstrengung. Sinnvoller und erfolgsversprechender sind implizite
Lernstrategien, die an subjektiv bedeutsame Interessen und Erfahrungsinhalte
der unmittelbaren Lebenswelt anknipfen (ELMERSKOG 2014). Die Abstimmung
der Forderziele setzt im Hinblick auf die qualitative Gestaltung der begrenzten
Lebenszeit einen engen Austausch zu den Wiinschen aus Sicht der Eltern und
eine vertrauensvolle Zusammenarbeit zwischen allen Beteiligten voraus.

Ein sehr allgemeiner, aber bedeutsamer Aspekt der Lebensqualitat besteht in
der Zusicherung einer moglichst groflen Kontinuitdt von vertrauten
Alltagsstrukturen und sozialen Beziehungen in der Schullaufbahn, die dem Kind
Sicherheit und Orientierung geben (ELMERSKOG 2014). Eltern wissen aus ihrer
Erfahrung, dass diese Verlasslichkeit die Basis flir physisches und emotionales
Wohlbefinden ist, welches wiederum die Voraussetzung dafir ist, die Energie
auf Lernprozesse oder Aspekte des (Schul-)Alltags gewinnbringend zu
fokussieren.

,M4: Das ist so ein Punkt, wo ich so denke: Alles, was man erreichen will, da
muss alles passen. Alles! Der ganze Tagesablauf, simtliche Bausteine, die da
dazugehdéren, das muss also alles funktionieren. Und wenn es dann jetzt eine
Schule ist, wo ein Kind ein Dreiviertel des Tages ist(-). Und ein Kind fihlt sich da
nicht wohl, das gleicht man nicht mehr aus. V4: Wenn sich der Mensch nicht
wohl fiihlt, dann baut er auch kérperlich ab. Das, kann man davon ausgehen.”
(Zitat von Eltern aus der Arbeit von HENNIG [vor Abschluss])

Wie eingangs angesprochen Uberwiegen bei der Diagnose einer progedienten
Erkrankung mit lebensverkiirzender Prognose oft Ratlosigkeit und
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Uberforderung (Was kann und was darf ich dem Kind noch zumuten? Kann es
Uberhaupt noch etwas lernen?) oder auch Resignation nach dem Motto:
,Warum macht Ihr es dem Kind nicht einfach nur schén?”“ (BAUMANN 2008).

Als gewlinschte professionelle Haltung sollte jedoch im Blick behalten werden,
,dass auch Lernen schon sein kann“ (Zitat einer Mutter aus der Arbeit von
HENNIG [vor Abschluss]). Es st wichtig, sich mit Prognosen
auseinanderzusetzen, um sich auf spdtere Phasen einzustellen, gleichzeitig
sollten aber die aktuellen Moglichkeiten im Hier und Jetzt nicht aus dem Blick
verloren werden. So gibt es einige eindriickliche Fallbeispiele, die zeigen, dass
Kinder mit MPS Typ lll/Sanfilippo oder mit Leukodystrophie ungeachtet der
medizinischen Prognosen und parallel zu Riickschritten in der Motorik Uber
Lernpotentiale im Bereich der Unterstiitzten Kommunikation verfligen und die
Nutzung dieser Ressourcen unter der Voraussetzung einer systematischen
Forderung ein wichtiger Gewinn fir die Lebensqualitat darstellt (HENNIG [vor
Abschluss]; HENNIG [dokumentierte Erfahrungen aus der Beratungspraxis];
GETZ 2015). Nur — man muss es eben auch ausprobieren und den Kindern
solche Fahigkeiten und Entwicklungen zutrauen!

Die sicherlich groRRte Herausforderung liegt in der schwierigen Balance, sich als
Eltern oder Pddagogen bzw. Padagoginnen trotz der erlebten Riickschritte den
Blick fir die Wahrnehmung von Ressourcen in der aktuellen Situation zu
erhalten.

Eltern beschreiben diese Anpassung als wichtigen, schrittweisen Lernprozess in
ihrer eigenen Entwicklung:

,V10: Naja, sagen wir mal so, also inzwischen ist es ja so, dass wir
wahrnehmen, was sie noch kann, wo jemand anders sagen wiirde "Die kann ja
gar nichts mehr!" (Mutter lacht). Ja, also [...] man nimmt erst mal wahr, was
man (berhaupt noch macht, wenn man merkt, was weggehen kann. Weil wenn
mich jetzt jemand fragen kénnte, wiirde, was meine Tochter noch macht, dann
wiirde ich sagen: "Na die kann noch sitzen, ja." [M10: Genau! Sie kann noch
schlucken.] Na, und das ist fiir jemand anders, éhm... "Wie? Ja, kann noch

sitzen? Ja sitzen kann ja jeder", so ungefihr, ne’.”“ (Zitat von Eltern aus der
Arbeit von HENNIG [vor Abschluss])

Es er6ffnen sich Handlungsmoglichkeiten, wenn es gelingt, den Fokus immer
wieder neu auf das zu richten, was das Kind aktuell tut und wo trotz des
fortschreitenden Verlusts seine verbleibenden Kompetenzen liegen. Das
augenscheinlich Selbstverstandliche wird so zur Ressource. Diese positive
Wertschatzung erwachst nicht zuletzt auch aus dem zunehmenden
Bewusstsein, dass es langfristig weitere Einschrankungen geben wird, die eine
neue Positionierung bezlglich der subjektiven Lebensqualitat und ihrer
Definition erfordern.
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Hilfreich fiir diese Sichtweisen ist auch eine professionelle Unterstiitzung, d. h.
der gemeinsame Blick auf die jeweils vorhandenen Potentiale und
Fordermoglichkeiten des Kindes:

,M10: Die Therapeutin hat mir auch oft Sachen benennen kénnen, die ich so
schon gar nicht mehr wahr genommen habe. [...] Es ist einfach noch einmal so
ein ganz anderer Blick von aufien, wo Sachen gesehen werden, die man selbst
gar nicht so wahr nimmt, weil sie einem entweder normal erscheinen oder weil
man sie schon als verloren geglaubt hat.” (Zitat von Eltern aus der Arbeit von
HENNIG [vor Abschluss])

Generell ist es hilfreich, das umfangreiche Erfahrungswissen der Eltern und die
Expertise der Fachleute miteinander zu teilen und ggf. wichtige Aspekte fiir das
Wohlbefinden, Unterstitzungsmoglichkeiten fir die Bewegung oder die
Lagerung und Strategien fir gelingende Kommunikation sorgfaltig zu
dokumentieren:

»V2: Die Qualitdt ist die, dass die Schule von Anfang an. bestrebt war, mit uns
zusammen zu arbeiten. Wir wurden immer wieder gefragt, wie diese oder jene
Dinge laufen oder was sie mag oder was sie nicht mag, womit man sie
beschdftigen kann, was sie gar nicht essen mag oder solche Geschichten. |[...]
Also das hat mir von Anfang an sehr gut gefallen.” (Zitat von Eltern aus der
Arbeit von HENNIG [vor Abschluss])

Lehrkrafte sind auch gefordert, sich ausreichend (iber das seltene
Erkrankungsbild zu informieren. Manchmal schleicht sich mit dem Wissen Uber
den Verlauf und die lebensverkirzende Prognose, gefolgt vom unmittelbaren
Erleben der Riickschritte in der Sprache, im Spielverhalten oder in der Motorik
jedoch bei Fachleuten Resignation ein. Allein der Gedanke , Oh Gott, das Kind
stirbt” (Zitat einer Lehrkraft aus der Arbeit von HENNIG [vor Abschluss])
Uberschattet die Offenheit, sich 100%ig auf die aktuelle Lebenssituation
einzulassen. Als ein Beispiel seien die Zeugnistexte aus aufeinanderfolgenden
Jahrgdngen eines Kindes mit MPS Typ lll/Sanfilippo benannt. Parallel zum
Fortschreiten der Erkrankung und mit dem Fokus auf den Verlust wurden diese
zunehmend kiirzer und inhaltsleer. Nach einem Lehrerwechsel verdreifachte
sich nicht nur der Umfang des Zeugnistextes wieder, sondern es wurden
ressourcenorientiert basale Zugangsweisen des Lernens beschrieben. Die
neuen Lehrer kannten das ,alte” Kind nicht, sie erlebten ein Kind mit
schwerster Behinderung und richteten den Blick auf aktuelle
Lernvoraussetzungen und Bildungschancen dieser Zielgruppe.

Eine ,,Schonraumpidagogik” auf Grund eigener Unsicherheiten und Angste ist
hinderlich, um jeden Tag des sowieso schon kurzen Lebens mit subjektivem
Sinn zu fillen oder Chancen der Forderung zu erkennen und individuell
passgenau zu unterstlitzen. Ein gut gemeinter Schonraum fihrt als
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Dauerzustand zu einer Einschrankung von Lebensqualitat, wenn zielgerichtete
Bildungsangebote und/oder padagogische Anforderungen Uber Jahre fehlen.
Jeder Mensch hat ein Recht darauf, als Kind oder Jugendlicher mit seinen
Bedurfnissen nach Lernen, Abwechslung, sozialer Gemeinschaft und Normalitat
des Alltags wahrgenommen und ernst genommen zu werden. Gefordert ist
eine Haltung der ,padagogischen Koexistenz” (SCHMEICHEL 1983). Dies
beinhaltet fiir Lehrkrafte und Padagogen sowie Padagoginnnen neben der
Ausgestaltung einer tragfahigen Beziehung auch die Aufgabe, ,die besondere
Bedeutung einzelner Lebensabschnitte zu ergriinden zu helfen und zu
ermutigen, an der Fassung des Lebens weiterzuwirken, solange die Zeit reicht”
(SCHMEICHEL 1983, 229, zit. nach JENNESSEN 2008).

Lehrkrafte mussten starker dariber aufgeklart werden, dass es
neurodegenerative Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter gibt, bei denen
der Diagnosezeitpunkt, Riickschritte und der Eintritt in eine neue Phase mit
dem Verlust erlernter Fahigkeiten nicht generell gleichzusetzen sind mit einem
zeitnah absehbaren Lebensende.

Eine Offnung fiir den subjektiven Sinn und Chancen der Lebensqualitit gelingen
andererseits aber auch nur dann, wenn die Situation der lebensverkiirzenden
Erkrankung und das Sterben kein Tabuthema sind, sondern offen zwischen
Eltern und Lehrkraften kommuniziert werden kdonnen. Auch hier befinden sich
alle Beteiligten gleichermalden in einem Lernprozess:

,M12/13: Also der Lehrer kannte halt nur dieses: ,Kommt das
schwerstbehinderte Kind und ich kann férdern.” Er kannte aber nicht dieses:
,Kommt ein véllig, fast normales Kind und baut ab. Und dann gleich zweimal(-).
Also der war, durch seine eigene Betroffenheit, hat der den Kontakt zu uns
gesucht. Da ist eine Freundschaft entstanden, die heute noch andauert [...] Der
war mir ganz, ganz wichtig in der Zeit damals. Der hat allem standgehalten(-).”
(Zitat von Eltern aus der Arbeit von HENNIG [vor Abschluss])

Basierend auf Vertrauen und Gesprachsbereitschaft konnen sich Chancen fir
die Gestaltung einer professionellen und personlichen Beziehung ergeben, die
langfristig auch durch Krisenzeiten tragt (vgl. JENNESSEN 2008).

Die eigene Auseinandersetzung mit dem Sterben und den damit verbundenen
Angsten wird von vielen Eltern betroffener Kinder und Jugendlicher als ein
Schlissel zum Lebensmotto der Kinder im ,Hier und Jetzt” beschrieben. In
diesen, wiederholt und dhnlich beschriebenen Lebenserfahrungen offenbart
sich ein wichtiger Hinweis auf eine padagogische Haltung, die auch im
professionellen Handeln eine Ressourcenorientierung und den Blick nach vorn
ermoglicht — trotz des fortschreitenden Verlaufs der Erkrankung, des
neurodegenerativ begriindeten kognitiven Abbaus im Sinne einer Demenz und
der Prognose eines friihen Todes: ,Sie [die Kinder] haben keine Furcht, aber
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dafiir grofes Vertrauen. [...] Und genau darin liegen Thais’ Stdrke und die
Quelle ihrer Heiterkeit. Sie flirchtet sich nicht vor morgen, weil sie nicht daran
denkt und uns vertraut. Sie weif3, dass wir da sind, was auch immer geschieht.
Sie will ihren eigenen Weg weitergehen — auch wenn der Weg steil ist und sie
nicht mehr laufen kann. Dieser Weg ist ihr ganzes Leben. Sie nimmt ihn, wie er
kommt und ohne ihn mit dem Weg eines anderen zu vergleichen. Nattirlich hat
sie Schwierigkeiten, doch sie geniefst auch die guten Augenblicke. Es sind die
kleinen, einfachen Dinge, die wir libersehen, weil Schmerz und Angst uns blind
machen.” (JULLIAND 2012, 35)

,M18: Wenn ich immer vermeide, mich mit dem Sterben auseinander zu setzen,
was eigentlich alle Menschen irgendwie mehr oder weniger tun, dann lebe ich
eigentlich nicht mein ganzes Potential, weil ich immer eine unterdriickte Angst
habe. [...] Ich habe da immer irgendwie so einen schwarzen Schatten. So eine
Schublade, die ich nicht aufmachen méchte. [...]. Aber je besser man das
hinkriegt, glaube ich, angstfreier zu leben, desto positiver und freudiger und
desto mehr ist man auch so im Jetzt einfach, ne‘. Und ich glaube auch, dass das
ist, was XXX gekonnt hat. Der hatte keine Angst. [...] Es gab fiir ihn eigentlich
ganz wenig Sachen, die irgendwie nicht okay waren. Der war wirklich so immer
im Hier und Jetzt. [...] Ja wirklich, jeden Tag so genommen, wie er ist und keine
Angst vor morgen und keine Angst vor: Was kénnte passieren und es konnte ja
hier jemand auch, ne’. Das passiert alles im Kopf! Und das hindert uns eigentlich
daran irgendwie richtig zu leben. [...] Und schoner irgendwie das Leben zu
geniefSen, auch mit solchen kranken Kindern. [...] Und die Kinder knnen uns das
manchmal zeigen.” (Ausschnitte eines Zitats von Eltern aus der Arbeit von
HENNIG [vor Abschluss])
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Posterprasentationen

Poster 1: Erste Erfahrungen mit einem neu entwickelten Instrument
fir die Demenzfriiherkennung bei Menschen mit Intelligenz-
minderung

1.
2.

Autoren: Bettina Kuske und Sandra Verena Miiller

Institution: Ostfalia Hochschule fiir angewandte Wissenschaften
Wolfenbuttel, Fakultat Soziale Arbeit

Hintergrund: Mit der gestiegenen Lebenserwartung sind auch Menschen
mit Intelligenzminderung immer haufiger von Demenzerkrankungen
betroffen. Der erste Schritt fliir eine angemessene Begleitung dieser
Menschen ist es, die Demenz frihzeitig zu erkennen. Fir die Friiherkennung
werden Ublicherweise psychometrische Screening-Instrumente eingesetzt.
Die Friherkennung von Demenzerkrankungen bei Menschen mit
Intelligenzminderung unterscheidet sich jedoch von der konventionellen
Diagnostik und ist aus verschiedenen Faktoren erschwert. Trotz zahlreicher
internationaler Forschungsaktivitdten in den letzten zwei Jahrzehnten, fehlt
es an Instrumenten im deutschen Sprachraum. Ziel dieser Studie ist es, ein
Instrument fiir die Friiherkennung zu entwickeln und erstmalig einzusetzen.
Hierzu wurde eine neuropsychologische Testung, der Wolfenblitteler
Demenztest fir Menschen mit Intelligenzminderung (WDTIM) entwickelt
und in Kombination mit einer Fremdbefragung, dem Dementia Screening
Questionnaire for Individuals with Intellectual Disabilities (DSQIID) getestet.
Methodik: Die beiden Instrumente wurden kombiniert eingesetzt und in
einer zweijahrigen prospektiven Verlaufsstudie getestet. 102 Menschen mit
Intelligenzminderung aus vier Einrichtungen der Behindertenhilfe in
Niedersachsen nahmen an der Untersuchung teil. Alle Teilnehmer wurden in
regelmalligen 6-monatigen Abstidnden getestet. Aus den Testergebnissen
wurden individuelle Verlaufsprofile erstellt, anhand ausgewahlter
Kategorien Gruppen zugeordnet und miteinander verglichen.

Ergebnisse: Vier Gruppen konnten aus den Analysen identifiziert werden:
Gruppe 1) bestatigter Verdacht, Gruppe 2) kein Verdacht, Gruppe 3)
Verdacht fraglich und Gruppe 4) friiher Verdacht. Die Gruppe 1) mit einem
bestatigten Verdacht und die Gruppe 2) ohne Verdacht unterschieden sich
zu allen Testzeitpunkten signifikant voneinander. Der WDTIM konnte bei 90-
100% der Teilnehmer mit leichter und moderater Intelligenzminderung
eingesetzt werden.

Schlussfolgerungen: Mit dem WDTIM konnten Veranderungen kognitiver
Fahigkeiten abgebildet werden. Die kombinierte Anwendung beider
Instrumente bildete eine fundiertere Basis flir die Verdachtserhartung einer
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Demenz. Die Ergebnisse verdeutlichen den Einsatzbereich der Instrumente.
Weitere fiir die Demenzfriherkennung zu beachtende Herausforderungen
konnten identifiziert werden.

Drittmittelgeber: Dieser Beitrag wurde geférdert vom Bundesministerium
far Bildung und Forschung (BMBF), Forderlinie SILQUA-FH, Projektnummer:
17S01X11, vom Ministerium fiir Gesundheit, Emanzipation, Pflege und Alter
und den Landesverbanden der Pflegekassen NRW (34.04.01-62-4423).
Interessenkonflikt: Sandra Verena Miiller und Bettina Kuske geben an, dass
kein Interessenkonflikt besteht.

Ethik der Untersuchung: Die Studie wurde von der unabhangigen
Ethikkommission der Deutschen Gesellschaft flir Psychologie (DGPs) nach
den Richtlinien der Deklaration von Helsinki zu Ethischen Grundsatzen fir
die medizinische Forschung am Menschen (World Medical Association
Declaration of Helsinki, 2013) gepriift.

10.Vortragende: Bettina Kuske.

Poster 2: Situation von Patienten mit Demenz im Rahmen der
Behandlung in einer psychiatrischen Institutsambulanz

1.
2.

7.

Autorin: Sabine Siegel, Facharztin fur Psychiatrie und Psychotherapie
Institution: LWL-Klinik Munster, Psychiatrische Ambulanz fiir Menschen mit
geistiger Behinderung

Hintergrund: In meiner Ambulanz werden je Quartal ca. 400 Patienten
behandelt, teils in der Ambulanz, teils aufsuchend in Wohnheimen. Ziel ist
eine systematische Erhebung der Situation hinsichtlich Alter, Pflegestufe,
Medikation, Co-Morbiditat, Arbeitssituation und Mobilitat sowie stationare
Aufenthalte in den letzten 4 Quartalen.

Fragestellung: Die Daten sollen erfassbar machen, inwiefern Demenzen in
dieser Gruppe gehauft zu Tage treten und im Fortgang eine Grundlage
schaffen, um ggf. spezifische MaBnahmen und Angebote zu entwickeln.
Methodik: Auswertung vorliegender Behandlungs- und Patientendaten.

Ergebnis und Schlussfolgerung: Offen, Auswertung erfolgt im 3./4. Quartal
2016

Vortragende:Sabine Siegel

Poster 3: Vorstellung des Konzepts einer Gedachtnisambulanz fiir
Menschen mit geistiger Behinderung

1.

Autoren: Peggy Rosner, Heika Kaiser, Liane Schemmel, Tanja Sappok, Albert
Diefenbacher, Bjorn Kruse

Institution: Abteilung flur Psychiatrie, Psychotherapie und Psychosomatik,
Evangelisches Krankenhaus Konigin Elisabeth Herzberge (KEH), Berlin
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. Hintergrund: Die Lebenserwartung von Menschen mit geistiger
Behinderung (gB) ist deutlich gestiegen; die Zahl an Patienten mit gB Uber
60 Jahre wird in den nachsten 20 Jahren ca. auf das 5fache der heutigen
Zahl steigen. Da Demenzen mit steigendem Lebensalter haufiger auftreten,
entsteht ein Bedarf an entsprechenden Versorgungsstrukturen. Adaquate
Angebote zur Diagnostik und Versorgung dieser Patienten fehlen bisher
weitgehend.

. Methodik: Personen werden Uber Internetformular zur Demenzdiagnostik
angemeldet. Bei entsprechendem Verdacht bei Patienten aus unserer
Ambulanz erfolgt die Diagnostik nach interner Anmeldung.Testverfahren:
zwei Kurztests (CEDIM, DSQIID), ausfihrliche neuropsychologische
Untersuchung (u.a. Testbatterie zur Diagnostik bei Menschen mit gB,
Stressindex). Somatische Abkldarung erfolgt nach Leitlinien der DGN/DGPPN
(korperliche Untersuchung, Labordiagnostik, cCT, ggf. Lumbalpunktion)
soweit moglich ambulant.

. Ergebnisse: Die bestehende Gedachtnisambulanz fiir Menschen ohne gB
wurde mit der Demenzdiagnostik fir Menschen mit gB zusammengefihrt.
Die Diagnostik wurde um erweitert, z.B. erfolgt ein regelmaliges Screening
aller Patienten mit gB, die alter als 50 Jahre sind bzw. alter als 40 Jahre bei
Down-Syndrom, mit einem Kurztest. Bei auffdlligen Befunden sowie bei
gezielter Anmeldung zur Demenzdiagnostik erfolgt ein ausflhrlicherer
Screeningtest. Soweit von den Pat. toleriert, erfolgt eine somatische
Abklarung entsprechend der bestehenden Demenz-Leitlinien. Bei weiter
erhartetem Verdacht flihrt unsere Psychologin eine ausfihrliche Diagnositk
durch. AbschlieRend ist zur Diagnosestellung ein Retest nach 6-12 Monaten
erforderlich. Bei Bestatigung einer Demenz erfolgt multiprofessionelle
Begleitung von Patienten und Betreuern durch samtliche Phasen der
Demenz.

. Schlussfolgerung: Diagnostik demenzieller Erkrankungen bei Menschen mit
gB ist mit vorhandenen Instrumenten mit vertretbarem Aufwand moglich.
Stellen der Diagnose ist in der Regel erst mit zeitlicher Latenz von
mindestens sechs Monaten moglich. Die Testverfahren sollten
weiterentwickelt werden, um eine schnellere Diagnosestellung zu
ermoglichen und Begleitung und Behandlung zum Erreichen groRtmoglicher
Lebensqualitat friiher optimieren zu konnen. Auf Grund der speziellen
Anforderungen der Aufbau von Demenzsprechstunden fiir diese
Patientengruppe aus unserer Sicht dringend erforderlich.

. Interessenskonflikt: Es besteht kein Interessenskonflikt der beteiligten
Autoren.

. Vortragende: Peggy ROsner
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Poster 4: Ein pflegerischer Ansatz fiir dltere Patienten mit einem
Delir (Postoperatives Delir bei alteren Menschen)

1

2.
3.

7.

Autoren: Eckehard Schlaul3, Albert Diefenbacher, Torsten Kratz
Institution: Ev. Krankenhaus Konigin Elisabeth Herzberge, Berlin

Ziel der Studie/Fragestellung: Wir wollten wissen, ob die Anwendung nicht-
pharmakologischer Interventionen durch qualifiziertes Pflegepersonal
[Delirspezialisten] zu einer Verringerung der Inzidenz von postoperativen
Delirien fuhrt, bzw. den Verlauf moderater gestalten kann.

Methoden: 2-Jahres-Studie (2011 2012) mit einer 1-Jahr-Nicht-Intervention-
Phase: "Pravalenz-Phase", in der wir die Haufigkeit des Deliriums auf zwei
Chirurgischen Stationen dokumentiert haben, gefolgt durch eine 1-Jahr-
Intervention-Phase auf einer der beiden Chirurgischen Stationen. Die andere
Chirurgische Station war Kontrollstation. Die Interventionen, die verwendet
wurden, waren nicht-pharmakologische, wie z. B. beschrieben in Hospital
Elder Life Program [HELP].

Ergebnisse und Diskussion: Wir prasentieren qualitative Daten aus unserer
empirischen Untersuchung und diskutieren die nicht-pharmakologischen
Interventionen in unserer Studie an zwei Fallen. These 1: Das Pflegepersonal
verfligt iber eine Kernkompetenz sowohl beim Erkennen des Delirs als auch
bei der nicht-pharmakologischen Pravention und Behandlung des Delirs.
These 2:Eine patientenorientierte Pravention und Behandlung des Delirs
setzt eine interprofessionelle Herangehensweise voraus. These 3: Die nicht-
pharmakologische Interventionen sind ein Multi — Compound — Ansatz. D.h.
die Pflege kann hiermit einen Zusatznutzen fiir die Delirpravention und
Delirbehandlung fiir die eigene Berufsgruppe verbuchen. These 4: Spezielle
Delirstationen sollten pflegerisch geleitet werden, und Facharzte sollten
hinzugezogen werden.

Schlussfolgerung: In beiden Féillen wurde der Beginn der Symptome/
Symptomatik des Deliriums vom Pflegepersonal bemerkt. Ein sehr intensiver
Kontakt des qualifizierten Pflegepersonals mit dem Patienten Delirium war
hierbei von besonderer Bedeutung. Schnelle und zielgerichtete
Interventionen — nicht-pharmakologische — beeinflussen das Delirium. Dies
gilt sowohl fur die Dauer und Intensitat als auch fiir Folgen des Deliriums.
Eine sehr intensive pflegerische/psychosozialel:1 Behandlung/Betreuung —
frihe Mobilisierung, Wiederherstellung der Normalitat — soweit als moglich,
Neuausrichtung und Beruhigung des Patienten sind von herausragender
Bedeutung. Der Einsatz von Delirspezialisten und die Implementierung von
clinical pathways auf einer chirurgischen Station senkt das
postoperative/stationare Delirrisiko.

Drittmittel / Sponsoren: keine
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Interessenkonfikte: keine
Vortragender: Eckehard SchlauR

Poster 5: , Kreatives Geschichten erfinden“ als best-practice-Beispiel
fur die kulturelle Teilhabe von Menschen mit einer geistigen
Behinderung und einer zusatzlichen Demenz - Erfahrungen aus der
Seniorentagesstatte Braunschweig®

1.

Autoren: Jasmin Aust, Theresa Engelin, Jannik Pakusch, Sandra Verena
Miiller

Institution: Ostfalia Hochschule WolfenbUttel — Fakultat Soziale Arbeit

Hintergrund: Menschen mit einer geistigen Behinderung werden ebenso
wie Menschen der Allgemeinbevoélkerung alter, so erkrankt ein gréf3erer
Anteil von ihnen an Demenz. Die Einrichtungen der Eingliederungshilfe
miussen daher ihre Angebote, z.B. die Freizeitgestaltung, an die Bedirfnisse
dieser Personen anpassen. Wir stellen unser Projekt , kreatives Geschichten
erfinden, in Anlehnung an die TimeSlips-Methode nach Anne Davis Basting,
als best-practise Beispiel dar.

Methodik: Ziel unseres Projekts war es, Angebote zur kulturellen Teilhabe
fir  Menschen mit  geistiger Behinderung und  zusatzlicher
Demenzerkrankung zu entwickeln. Da Story Telling Methode urspriinglich
flir altere Menschen mit Demenz konzipiert worden ist, wollten wir
erproben, ob sie ebenso bei Menschen mit einer geistigen Behinderung und
Demenz eingesetzt werden kann. Eine Gruppe von vier bis zwolf
Teilnehmern betrachtet ein Bild und entwickelt anhand freier Assoziationen
eine Geschichte. Ziel ist es die Teilnehmer zur Kommunikation miteinander
und zum fantasievollen Geschichtenerfinden anzuregen. Basting formulierte
acht Grundregeln, wie z.B., dass alles Gesagte giiltig ist, und dass eine
akzeptierte soziale Rolle geschaffen wird. Das Geschichtenerfinden soll
identitatsstiftend wirken, dem sozialen Rickzug und der sprachlichen
Verarmung entgegenwirken und die Kreativitat und Fantasie sowie die noch
vorhanden Ressourcen der Teilnehmer aktivieren. Wichtig ist, dass kein
Faktenwissen von den Teilnehmern erwartet und nichts auf seine Richtigkeit
gepruft wird.

Ergebnis: Unsere Erfahrung zeigt, dass das , kreative Geschichten erfinden”
mit Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz gut durchfiihrbar ist.
Das Freizeitangebot ist bei den Teilnehmern sehr gut angekommen. Wir
konnten eine zunehmende Sicherheit bei allen Teilnehmern sowie eine
verstarkte Beteiligung der zunachst passiveren Teilnehmer beobachten.

3 Das Poster hat den mit 100€ dotierten Preis fur das beste Poster gewonnen.
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Trotz allem war es notwendig einige Anpassungen vorzunehmen, wie z.B.
statt offener konkrete Fragen zu stellen.

Schlussfolgerung: Auch ein sprachdominiertes Angebot wie das Geschichten
erfinden ist eine geeignete Art der Freizeitgestaltung und Aktivierung fir
Menschen mit einer geistigen Behinderung und einer zusatzlichen Demenz.
Wir mochten andere ermutigen diesen Ansatz der kulturellen Teilhabe
ebenfalls zu erproben.

Interessenkonflikt: Die Autorinnen und der Autor geben an, dass kein
Interessenkonflikt besteht.

Ethik: Dieser Beitrag beinhaltet keine Studien an Menschen oder Tieren.
Vortragende: Jasmin Aust

Poster 6: , Kreatives Geschichten erfinden“ als best-practice-Beispiel
fur die kulturelle Teilhabe von Menschen mit einer geistigen
Behinderung und einer zusatzlichen Demenz - Erfahrungen aus Ev.
Stiftung Neuerkerode

1.

Autoren: Constanze Elisabeth Bleich, Franziska Buller, Lea Janet Geils, Anna
Godding, Sandra Verena Miiller

Institution: Ostfalia Hochschule WolfenbUttel — Fakultat Soziale Arbeit

Hintergrund: Menschen mit einer geistigen Behinderung werden ebenso
wie Menschen der Allgemeinbevoélkerung alter, so erkrankt ein gréfRerer
Anteil von ihnen an Demenz. Die Einrichtungen der Eingliederungshilfe
miussen daher ihre Angebote, z.B. die Freizeitgestaltung, an die Bedirfnisse
dieser Personen anpassen. Wir stellen unser Projekt , kreatives Geschichten
erfinden, in Anlehnung an die TimeSlips-Methode nach Anne Davis Basting,
als best-practice Beispiel dar.

Methodik: Ziel unseres Projekts war es, Angebote zur kulturellen Teilhabe
fir  Menschen mit  geistiger Behinderung und  zusatzlicher
Demenzerkrankung zu entwickeln. Da Story Telling Methode urspriinglich
flir altere Menschen mit Demenz konzipiert worden ist, wollten wir
erproben, ob sie ebenso bei Menschen mit einer geistigen Behinderung und
Demenz eingesetzt werden kann. Eine Gruppe von vier bis zwolf
Teilnehmern betrachtet ein Bild und entwickelt anhand freier Assoziationen
eine Geschichte. Ziel ist es die Teilnehmer zur Kommunikation miteinander
und zum fantasievollen Geschichtenerfinden anzuregen. Basting formulierte
acht Grundregeln, wie z.B., dass alles Gesagte giiltig ist, und dass eine
akzeptierte soziale Rolle geschaffen wird. Das Geschichtenerfinden soll
identitatsstiftend wirken, dem sozialen Rickzug und der sprachlichen
Verarmung entgegenwirken und die Kreativitat und Fantasie sowie die noch
vorhanden Ressourcen der Teilnehmer aktivieren. Wichtig ist, dass kein
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Faktenwissen von den Teilnehmern erwartet und nichts auf seine Richtigkeit
geprift wird.

Ergebnis: Unsere Erfahrung zeigt, dass das , kreative Geschichten erfinden’
mit Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz gut durchfiihrbar ist.
Das Freizeitangebot ist bei den Teilnehmern sehr gut angekommen. Wir
konnten eine zunehmende Sicherheit bei allen Teilnehmern sowie eine
verstarkte Beteiligung der zunachst passiveren Teilnehmer beobachten.
Trotz allem war es notwendig einige Anpassungen vorzunehmen, wie z.B.
statt offener konkrete Fragen zu stellen.

Schlussfolgerung: Auch ein sprachdominiertes Angebot wie das Geschichten
erfinden ist eine geeignete Art der Freizeitgestaltung und Aktivierung fir
Menschen mit einer geistigen Behinderung und einer zusatzlichen Demenz.
Wir mochten andere ermutigen diesen Ansatz der kulturellen Teilhabe
ebenfalls zu erproben.

Interessenkonflikt: Die Autorinnen geben an, dass kein Interessenkonflikt
besteht.

Ethik: Dieser Beitrag beinhaltet keine Studien an Menschen oder Tieren.

Vortragende: Constanze Bleich

‘

Poster 7: Lebensqualitit bei demenzieller Symptomatik und
geistiger Behinderung

1.
2.
3.

Autor: Hanna Stahlhut

Institution: Menzestift Schliisselburg, Diakonie Stiftung Salem gGmbH
Hintergrund: Durch den demografischen Wandel und die steigende
Lebenserwartung erkranken immer mehr Menschen mit geistiger
Behinderung an Demenz. Da die klassische Behindertenhilfe oft noch tber
zu wenig Fachwissen und entsprechende Betreuungskonzepte verfligt,
findet haufig eine Reduzierung auf die beobachteten Abbauprozesse der
Betroffenen statt. Wichtig ist herauszustellen, wie die Lebensqualitat der
demenziell veranderten Menschen mit geistiger Behinderung trotz
Erkrankung erhalten bleiben kann.

Methodik: Durch eine Einzelfallstudie, die unter Verwendung von
Beobachtungssequenzen und Interviews durchgefiihrt wurden, um den
Einzelfall in seiner Individualitat darzustellen, wurden die Auswirkungen
einer Demenzerkrankung bei gleichzeitiger geistiger Behinderung auf das
subjektive Wohlbefinden eines Menschen beleuchtet.

Ergebnis: Subjektives Wohlbefinden bei demenzieller Symptomatik und
geistiger Behinderung kann dann erhalten bleiben, wenn von Seiten des
Umfelds weiterhin Zuwendung gegeben wird und Ansprache erfolgt,
auRerdem auf physischer Ebene vorhandene Schmerzen minimiert und
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Abbauerscheinungen durch menschliche Unterstiitzung oder Hilfsmittel
kompensiert werden koénnen, sodass der Mensch im Zentrum auch
weiterhin die eigene Person als selbstwirksam handelnd und kompetent
sowie das eigene Leben als selbstbestimmt wahrnehmen kann.
Schlussfolgerung: Um entsprechende Anpassungen der Umwelt vornehmen
zu kénnen, muss ein Bewusstsein flir die Kompetenzen von Individuen
entwickelt werden, das das Wissen um die Bedeutung der Entwicklung
sowie des Erhalts der Kompetenzen fiir das Wohlbefinden eines Menschen
impliziert. Auf Seiten der Mitarbeiter muss die Bereitschaft vorliegen, auch
bei fortschreitender Erkrankung immer wieder Situationen zu schaffen, in
denen der geistig behinderte, demenziell erkrankte Mensch seine
Kompetenzen einbringen kann. Vorausgesetzt ist hierbei ein ehrliches
Interesse am Wohlbefinden der Person.

Drittmittelgeber:  Masterprojekt  wadhrend eines Software AG-
Drittmittelprojekts

8. Vortragende: Hanna Stahlhut

Poster 8: Geistige Behinderung und Gesundheit im Prozess des
Alterns: Eine Person-Umfeld-Analyse pflegender Eltern von
erwachsenen Kindern mit geistiger Behinderung

1.
2.

Autoren: Anika Eiben

Institution: Wissenschaftliche Mitarbeiterin an der Ostfalia Hochschule fir
angewandte Wissenschaften in Wolfsburg, Fakultdt Gesundheitswesen,
Doktorandin an der Carl-von-Ossietzky Universitat Oldenburg am Institut fir
Sonder- und Rehabilitationspadagogik

Hintergrund: Im Laufe ihres Lebens stehen Eltern von Menschen mit einer
geistigen Behinderung immer wieder vor der Frage, wie sich die Versorgung
ihres Kindes gestaltet, wenn sie nicht mehr in der Lage sind, diese zu
Ubernehmen. Diese — nicht selten fiir alle Beteiligten — problembehaftete
Situation, bildet den Ausgangspunkt des Dissertationsvorhabens, das auf der
Tagung ,Demenz bei geistiger Behinderung® in Form eines
wissenschaftlichen Posters prasentiert werden soll. Im Mittelpunkt stehen
die alter werdenden Eltern. Vor allem durch den zumeist frith einsetzenden
Alterungsprozess bei Menschen mit Behinderungen und die damit in
Verbindung stehenden Risiken fiir Erkrankungen entsteht ein ansteigender
Bedarf in der gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung (Janicki et al.
2002). Problematisch wird die Versorgungssituation meist spatestens dann,
wenn pflegende Eltern selbst erkranken oder sterben (Taggart 2012).
Fragestellungen: Wie wirkt sich der Alterungsprozess der Menschen mit
geistigen Behinderungen auf die Lebenssituation der Eltern aus? Wie wird
die gesundheitliche und pflegerische Versorgung durch die Eltern bewertet?
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Welche Ressourcen nutzen die Eltern, um Anforderungen in der
gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung zu bewadltigen? Welche
Barrieren erleben die Eltern in der gesundheitlichen und pflegerischen
Versorgung? Welche Konsequenzen konnen fir eine Ubergangsgestaltung
aus der hauslichen Umgebung in eine betreute Lebensform gezogen
werden?

Methodik: Die Person-Umfeld-Analyse bildet den theoretisch-methodischen
Eckpfeiler. Sie wurde bis dato fiir die Themenfelder Schulabsentismus sowie
Partnerschaft bei Schlaganfallpatienten angewendet (Schulze 2003, Alber
2014). In dem Vorhaben wird sie auf die Wahrnehmung von Eltern in der
Versorgung ihrer Kinder (bertragen, die mithilfe von episodischen
Interviews (Flick 2011) ermittelt wird. Die Auswertung erfolgt mittels der
qualitativen Inhaltsanalyse (Mayring 2011).

Erste Ergebnisse: Hinweise darauf, dass sowohl Forderfaktoren als auch
Barrieren in der Versorgung der Kinder identifiziert werden kénnen. Zu
ersterem zahlen u.a. 6konomische Ressourcen, soziale Unterstiitzung und
Wissen bzgl. Erkrankungen und Behinderung, wahrend fir letzteres u.a.
wenig Erfahrung des Gesundheitspersonals, , Kampf“ um Hilfsmittel fir die
Versorgung, der frih einsetzende Alterungsprozess der Personen mit
geistiger Behinderung erwahnt werden mussen.

Schlussfolgerungen: Angesichts der Vorlaufigkeit dieser Ergebnisse lassen
sich  noch keine konkreten Schlussfolgerungen fiir notwendige
UnterstliitzungsmaRBnahmen zur Verbesserung der Versorgung und
Einleitung von Ubergangsgestaltungen formulieren. Derzeit erscheinen
jedoch vor allem ambulante innovative Wohnformen (z.B.
Mehrgenerationenhaus) und Freizeitaktivititen der Eltern ohne Kind
naheliegend.

Forderung: Ostfalia Hochschule fiir angewandte Wissenschaften:
Finanzierung der Interviewfahrten

Interessenkonflikt: keine

10.Vortragende: Anika Eiben
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Zweck

Die Deutsche Gesellschaft fiir seelische Gesundheit
bei Menschen mit geistiger Behinderung (DGSGB)
verfolgt das Ziel, bundesweit die Zusammenarbeit, Deutsche Gesellschaft fir seelische Gesundheit
den Austausch von Wissen und Erfahrungen auf dem bei Menschen mit geistiger Behinderung e.V.
Gebiet der seelischen Gesundheit von Menschen mit
geistiger Behinderung zu férdern sowie Anschluss an
die auf internationaler Ebene gefiihrte Diskussion zu
diesem Thema zu finden.

Hintergrund

Menschen mit geistiger Behinderung haben besondere Risiken fiir ihre seelische Gesundheit in Form von
Verhaltensauffilligkeiten und zusdtzlichen psychischen bzw. psychosomatischen Stérungen. Dadurch wird ihre
individuelle Teilhabe an den Entwicklungen der Behindertenhilfe im Hinblick auf Normalisierung und Integration
beeintrdchtigt Zugleich sind damit besondere Anforderungen an ihre Begleitung, Betreuung und Behandlung im
umfassenden Sinne gestellt. In Deutschland sind die fachlichen und organisatorischen Voraussetzungen fiir eine
angemessene Férderung von seelischer Gesundheit bei Menschen mit geistiger Behinderung noch erheblich
entwicklungsbediirftig. Das System der Regelversorgung auf diesem Gebiet insbesondere niedergelassene
Nervendrzte und Psychotherapeuten sowie Krankenhauspsychiatrie, genligt den fachlichen Anforderungen oft
nur teilweise und unzulénglich. Ein differenziertes Angebot pddagogischer und sozialer Hilfen fiir Menschen mit
geistiger Behinderung bedarf der Ergdnzung und Unterstiitzung durch fachliche und organisatorische
Strukturen, um seelische Gesundheit fiir Menschen mit geistiger Behinderung zu férdern. Dazu will die DGSGB
theoretische und praktische Beitrdge leisten und mit entsprechenden Gremien, Verbdnden und Gesellschaften
auf nationaler und internationaler Ebene zusammenarbeiten.

Aktivitéiten

Die DGSGB zielt auf die Verbesserung

e der Lebensbedingungen von Menschen mit geistiger Behinderung als Beitrag zur Prdvention psychischer
bzw. psychosomatischer Stérungen und Verhaltensauffilligkeiten

e der Standards ihrer psychosozialen Versorgung

e der Diagnostik und Behandlung in interdisziplindrer Kooperation von Forschung, Aus-, Fort- und
Weiterbildung

e des fachlichen Austausches von Wissen und Erfahrung auf nationaler und internationaler Ebene.

Um diese Ziele zu erreichen, werden regelmdfig (berregionale wissenschaftliche Fachtagungen abgehalten,
durch Offentlichkeitsarbeit informiert und mit der Kompetenz der Mitglieder fachliche Empfehlungen
abgegeben sowie betreuende Organisationen, wissenschaftliche und politische Gremien auf Wunsch beraten.
Mitgliedschaft

Die Mitgliedschaft steht jeder Einzelperson und als korporatives Mitglied jeder Organisation offen, die an der
Thematik seelische Gesundheit fiir Menschen mit geistiger Behinderung interessiert sind und die Ziele der
DGSGB férdern und unterstiitzen wollen.

Die DGSGB versteht sich im Hinblick auf ihre Mitgliedschaft ausdriicklich als interdisziplindre Vereinigung der
auf dem Gebiet tétigen Fachkrdfte.

Organisation

Die DGSGB ist ein eingetragener gemeinnlitziger Verein. Die Aktivitdten der DGSGB werden durch den Vorstand
verantwortet. Er vertritt die Gesellschaft nach aufien. Die Gesellschaft finanziert sich durch Mitgliedsbeitréige
und Spenden.

Vorstand Postanschrift

Prof. Dr. Michael Seidel, Bielefeld (Vorsitzender) Geschdiftsstelle der DGSGB

Dipl. Psych. Dr. Jan Glasenapp, Schwébisch Gmiind (Stellv. Vors.) Frau Steffi Kirch

Prof. Dr. Theo Klauf3, Heidelberg (Stellv. Vorsitzender) Erlenweg 15, 32105 Bad Salzuflen
Dr. Brian Barrett, Meckenbeuren (Schatzmeister) Tel.: +49 52229830590

Juniorprof. Dr. Pia Bienstein, K6In dgsgb.geschaeftsstelle@t-online.de

Dr. Knut Hoffmann, Bochum

Priv.Doz. Dr. Tanja Sappok, Berlin

ISBN 978-3-938931-39-4




