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9 Forschungsfeld
Rotenburger Werke, Abteilung Wohnen
Einrichtung der Behindertenhilfe

é Methodik

Experteninterview durchgefuhrt + erganzt durch
Aktenstudien bzgl. beobachteter
Krankheitsverlaufe bei 9 Bewohner/innen



Forschungsleitende Fragestellungen:

Welche demenziellen Symptome treten im Verlauf der
DAT bei Menschen mit Down-Syndrom auf?

9 Welche von diesen Symptomen sind von

padagogischem und pflegerischem Fachpersonal gut
wahrnehmbar?

é Wie stellt sich ein typischer Krankheitsverlauf bei

Menschen mit Down-Syndrom dar?

Welche Auswirkungen hat die Erkrankung eines
Bewohners auf den Alltag der Wohngruppe?



Entstehungsmechanismen
Down-Syndrom und DAT

Storung in der Teilung der weiblichen Keimzelle
numerische Chromosomenanomalie

statt Paarbildung, Verdreifachung des Chromosomen 21
—,, Trisomie 21“ —

Gen zur Proteinbildung befindet sich auf Chromosom 21

« Vermehrte Proteinbildung fuhrt zu typischen Proteinablagerungen,
die auch bei DAT letztlich zu Gehirngewebeuntergang fuhren
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Altersabhangige Erkrankungsrisiken

Personen mit Gesamtbevolkerung
Down-Syndrom

Alter % Alter %

40-49 Jahrige 22

50-60 Jahrige 46

> 60 Jdhrige 73 65 - 69 Jdhrigen 1,7

70 - 74 Jdhrigen 3,5

> 90 Jahrigen 41,1

Quellen:
Maaskant et al. 1998 zitiert in S.Michalek, M.J. Havemann Symptome und Diagnostik der Alzh. K. bei M. mit Down-Syndrom, in Geistige Behinderung 3/02,
Deutsche Alzheimer Gesellschaft, www.deutsche-alzheimer.de, 05/2013




Symptome der Erkrankung sind
grundsatzlich nicht von denen zu
unterscheiden, die fur nicht geistig
behinderte Menschen beschrieben
sind

Ausgangsniveaus sind unterschiedlich

- Geistige und korperliche Fahigkeiten
- Funktionsstorungen



= Krankheitsverlaufe zeigen den
typischen phasenhaften Verlauf bel
deutlich erhohter Progredienz

Erste bis zweite Jahr - langsam voranschreitende Abnahme der
Fahigkeiten (umfangreiche Assistenzen, Unruhezustande,
angstliche Reaktionen, erste Arbeitsplatzanpassungen)

Dritte bis vierte Jahr - massiver geistiger und korperlicher Abbau
(stellvertretende Durchfliihrung, Epilepsien, Nahrungsverweigerung,
Stlrze, zunehmende Immobilitat, erste Druckgeschwiire)

Vierte bis flnfte Jahr — Zustand der Immobilitat und Rickzug
Abwehr von Assistenz bei Korperpflege usw., massive
chluckbeschwerden, umfassender Hilfsmitteleinsatz)



. ... ISt Uberhaupt nicht mehr in der Lage, alleine oder in
Begleitung zu gehen, da sie, bedingt durch neurologische
Ausfélle, standig in sich zusammensackt und sich auch
mit Hilfe von Begleitung nicht auf den Beinen fortbewegen
kann, ist nicht in der Lage ihren Oberkorper selbststandig
in der aufrechten Lage zu halten.”

Uberlebensdauer durchschnittlich 5 Jahre
(3J.,10 Mon. bis 6J.,10 Mon.)



- Symptome wurden von
Mitarbeiter/innen insbesondere
wahrgenommen, wenn sich als Folge
Veranderungen in der
Alltagsbewaltigung fur Erkrankte
ergaben



,, Nach einer Zeit hatte sie (zu ihrer festen Aufgabe) den
Bezug verloren, hat sich nicht mehr damit beschaftigt.
Hat es vergessen oder teilweise hat sie zu uns gesagt:
,Wieso, das habe ich doch schon getan.“

,,» Wenn ich ihm heute den Besen gebe weil3 er nichts mehr
damit anzufangen. Halt ihn und mehr nicht.*




=) Die Moglichkeit des Vorhandenseins
einer Demenz wurde erst in
Betracht gezogen, wenn Erkrankte
sehr deutliche Reaktionen auf das
sie mittlerweile Uberfordernde
Milieu zeigten




,»--.wenn Fruhstick war, hat sie gedacht es sei Feier-
abend. Hat ihre Sachen genommen und wollte auf
die Wohngruppe zuruck.*

,, .. Stand im Waschraum und sah hilflos zu, wie ihr
Waschbecken uberlief.

,--. liegt mit Bettvorleger zugedeckt vor dem Bett.“

,» -« trug Schlafanzugshose unter der Tageskleidung.




=) Bei fehlender Diagnose stellt sich das
Milieu nicht auf den Erkrankten ein,
sondern Mitarbeiter/innen erwarten die
Anpassung der Erkrankten an die

Umwelt

Alltagliche Uberforderungen

,» ... Stand und hatte ein Fragezeichen im Gesicht, 'was will ich
jetzt’, runzelte die Stirn. Das sieht auch verzweifelt aus.*“

Unvermogen wird als Verweigerung interpretiert

Belehrungen, Zurechtweisungen statt Anpassung der
Anforderungen

Verunsicherung der Mitarbeiter/innen

Deutliche Veranderung bei Vorlage der Diaghose!




=>» Das friihzeitige Erkennen der
Demenz ist eine wichtige Aufgabe
innerhalb der Behindertenhilfe

MaBnahmen:

« QualifizierungsmaBnahmen fur Mitarbeiter/innen (erste
Symptome)

« Kontinuitat in der Begleitung der Menschen mit Down-Syndrom
um Veranderungen wahrnehmbar zu machen.

« Entwicklung und Anwendung eines geeigneten
Screeningverfahrens

« Bei Menschen mit Down-Syndrom Anwendung in ca. jahrlichen
Intervallen.

- Anwendung eines Diagnoseverfahrens, dass andere Ursachen
ausschlieBt.



Bei Voranschreiten der Erkrankung besteht
die Notwendigkeit eines Umzuges der
Erkrankten in eine dementengerechte
Wohngruppe mit hohem pflegerischen
know how

Einerseits ...
...steht dem Bedlrfnis nach Vertrautheit /Kontinuitat entgegen.

Andererseits...
... schitzt ein dementengerechtes Milieu Erkrankte,

Mitbewohner/innen und Mitarbeiter/innen vor Uberforderung
und Misserfolgserlebnissen.

“Das war hinterher alles ein Gewusel und die Mitbewohner haben
gesagt: ,Was machst du da, das will doch keiner haben ...*



Fazit

Bestehende Korrelation zwischen Down-Syndrom und DAT

Forderung nach verbindlichen Screeningverfahren zur
» friihzeitigen Diagnostik

Nutzung des Wissens der Mitarbeiter/innen zur
Fremdanamnese

Notwendigkeit rdumlicher und organisatorischer
Umweltgestaltung
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,,Begegnet ihr jemand mit
Zuneigung, Freude, Wohlwollen
und liebevoller Ansprache, reagiert

sie, ein Lacheln kommt auf ihr
Gesicht und sie wird motorisch
aktiver und entspannt ihren
Korper.*




Vielen Dank!




