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Begriffsklérung

Noch immer wird fiir ,,Menschen mit Lernschwierigkeiten“ der Begriff , geis-
tige Behinderung® genutzt. Dies hat viele Griinde, die hier nicht néher ausge-
fithrt werden sollen. In dieser Publikation wird der Begriff ,, Lernschwierigkei-
ten konsequent umgesetzt. Es soll die Forderung der Vereinigung ,Mensch
zuerst — Netzwerk People First“ unterstiitzen. Diese setzt sich dafiir ein, dass die
Bezeichnung ,,geistig behindert“ abgeschaftt wird. Denn dieser Begriff mache
»Menschen schlecht® und rufe innere Bilder hervor, als dumm wahrgenommen
zu werden. Die Mitglieder der Vereinigung kdmpfen dafiir, als ,,Mensch mit
Lernschwierigkeiten® angesprochen und nicht als , geistig behindert“ bezeich-
net zu verwenden. Dieses Anliegen respektieren wir und iibernehmen gerne
die Formulierung ,Mensch mit Lernschwierigkeiten® (siche: www.menschzu
erst.de).

Einleitung

Internationale und nationale Forschungsergebnisse belegen, dass der Anteil
von ilteren Erwachsenen mit Lernschwierigkeiten an der Gesamtbevolkerung
ansteigt. In Deutschland leben etwa 154.400 Menschen in Wohneinrichtungen
der Behindertenhilfe und die gréite Gruppe sind Menschen mit Lernschwie-
rigkeiten (89.400 Personen) - ein Anteil von 65 % (Kéhncke 2009). Im Hinblick
auf die Altersstruktur ist die Gruppe der 40-50-Jahrigen am stérksten in den
Heimen vertreten. Dafiir gibt es zwei Griinde: 1. Es handelt sich um die gebur-
tenstarken Jahrginge in der Geburtsstatistik (Babyboomer der 1960er-Jahre)
und 2. Jiingere leben zu einem groferen Teil bei den Eltern oder werden zuhause
ambulant betreut. Im Jahr 2003 gab es laut Heimaufsichtsbehorde ca. 5.000
Heime. Zwei Drittel der Heime haben weniger als 50 Plitze, 20 % der Heime
beherbergen zwischen 50 und 150 Menschen und in ca. 5 % der Héuser leben
zwischen 150 und 500 Menschen mit Behinderung zusammen.
Deutschlandweit gibt es 700 Werkstatten mit 259.000 Platzen inkl. Eingangs-
verfahren, Berufsbildungs- und Forderbereich. Etwa 70.000 Menschen mit
Behinderungen, die nicht in einem Heim oder einer ambulanten Wohngruppe
leben, arbeiten in Werkstitten. Diese Beschaftigten leben in der Familie - mehr-
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Vorbemerkung

heitlich im ldndlichen Raum (Koéhncke 2009). Anhand der Altersentwicklung
kann aufgezeigt werden, dass sich die Anzahl demenziell erkrankter Menschen
mit Lernschwierigkeiten in den néchsten 10 Jahren verdreifachen und weiter-
hin stetig ansteigen wird (Dieckmann et al. 2010). Risikofaktor Nr. 1 fiir eine
Demenz ist grundsitzlich das Alter. Studienergebnisse stimmen darin iiber-
ein, dass der Schweregrad einer Lernschwierigkeit an sich nicht die Entstehung
einer Demenz fordert, sondern der entscheidende Faktor das Alter ist.

Bei Menschen mit Lernschwierigkeiten tritt eine Demenzerkrankung im
Durchschnitt mit 67,2 Jahren und bei Menschen mit Down-Syndrom (MmDS)
im Alter von 52,8 Jahren auf. Die durchschnittliche Lebenserwartung fiir Men-
schen mit Down-Syndrom wird mit 61,4 Jahren angegeben (Janicki & Dal-
ton 2000). Es besteht dahingehend Einigkeit, dass Menschen mit Down-Syn-
drom ein erh6htes Demenzrisiko haben und 10 % von ihnen bereits im vierten
Lebensjahrzehnt Demenzsymptome entwickeln. Fiir das Lebensalter 50+ pen-
deln die Einschitzungen zwischen 30 % und 66 % (Grunwald et al. 2013) und
bei den tber 60-Jahrigen wird davon ausgegangen, dass mindestens jeder
Zweite von einer Demenzerkrankung betroffen sein wird (Alzheimer’s Society
2011). Einrichtungen der Behindertenhilfe sehen sich zunehmend mit der
Frage der lebensalteraddquaten Begleitung und Versorgung von Menschen mit
Lernschwierigkeiten und psychischen Alterserkrankungen wie Demenz kon-
frontiert. Des Weiteren stehen auch ambulant betreute Wohnformen vor neuen
Herausforderungen und nicht zuletzt stoflen Familien an ihre Belastungsgren-
zen, wenn der gewohnte Lebensrhythmus durch eine Demenzerkrankung ins
Wanken gerit.

Das Thema Demenz hat im Umfeld von Menschen mit Lernschwierigkeiten
bereits Fuf$ gefasst. Es sind Mitbewohner, Freunde, Arbeitskollegen oder auch
sorgende Familienangehorige, die Demenzsymptome entwickeln. In ambulan-
ten oder stationdren Wohnformen ist damit zu rechnen, dass Mitbewohner mit
Demenz mitunter Verhaltensweisen entwickeln, die Unverstindnis auslosen
und zu Konflikten im Zusammenleben fithren. Das Leben im gewohnten und
geregelten Wohnumfeld wird dadurch fiir alle belastend. Die Folge ist oftmals
ein Umzug in eine andere Versorgungsform, weil sich Mitarbeiter im Umgang
mit herausfordernden Verhaltensweisen iiberfordert fithlen und/oder die der-
zeitigen Strukturen eine addquate Betreuung, Versorgung und Férderung nicht
ermoglichen. In diesem Zusammenhang ist die Frage, wie Menschen mit Lern-
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Einleitung

schwierigkeiten und Demenzsymptomen angemessen begleitet und betreut
werden, fiir viele Einrichtungen der Behindertenhilfe hochst relevant - zumal
sich fiir das Thema Inklusion hier eine weitere Facette 6ffnet.

Mit Inklusion wird das Ziel verfolgt, alle Menschen und zwar unabhin-
gig von ihren individuellen Féhigkeiten, vollstindig und gleichberechtigt an
allen gesellschaftlichen Prozessen zu beteiligen. Dabei sollen die Bediirfnisse
der Einzelnen in den Blick genommen und auch die Umwelt an die individu-
ellen Voraussetzungen angepasst werden. Fur schwerbehinderte Menschen
kann die Teilhabe dadurch ermdglicht werden, dass ausreichend Unterstiitzung
und Assistenz vorhanden ist. Eine gelebte Inklusion fiir Menschen mit Lern-
schwierigkeiten und Demenz muss sich aber auch an der Bestindigkeit von
Wohn- und Lebensformen messen lassen konnen. Der Austausch unter den
Einrichtungen der Behindertenhilfe zu dieser Thematik sowie der Stand wis-
senschaftlicher Erkenntnisse sind insbesondere in Deutschland noch als rudi-
mentdr einzustufen.

Australien, USA und Kanada haben vor vielen Jahren bereits Leitlinien
und ,,Demenzstrategien® entwickelt. In Europa sind die Pioniere in diesem
Feld England, Schottland, Frankreich, Norwegen, Niederlande und Danemark,
die nationale Aktionsplane ,,Demenz® ausgearbeitet haben. Inzwischen ist mit
der ,Allianz fiir Menschen mit Demenz® auch in Deutschland eine strategi-
sche Ausrichtung erfolgt. Allerdings ist in diesem Zusammenhang die Gruppe
von Menschen mit Lernschwierigkeiten und Demenz noch nicht in den Fokus
geriickt, obwohl im internationalen Ausland auch hier beispielhafte Umsetzun-
gen zu finden sind. Das sogenannte ,,Aging in place“ oder ein ,,Aging in pro-
cess” wird im angloamerikanischen Ausland in der Begleitung von Menschen
mit Lernschwierigkeiten und Demenz favorisiert. Dabei wird grundsitzlich
versucht, durch unterschiedliche Mafinahmen die Wohn- und Lebenssituation
zu stabilisieren. Diese Mafinahmen umfassen die Weiterentwicklung von Ver-
sorgungsstrukturen, die Unterstiitzung pflegender Angehériger, die ,,Akzep-
tanz“ von Mitbewohnern in ambulanten oder stationdren Wohnformen und die
Kompetenzerweiterung von Mitarbeitern, um das Milieu an die sich verdndern-
den Bediirfnisse von demenzerkrankten Personen anzupassen.
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Vorbemerkung

Projektbasis

Grundlegende Vorarbeiten sind bereits im Rahmen vorheriger Forschungs-
und Zuwendungsvorhaben erfolgt. Das Projekt ,,Demenz bei Menschen mit
geistiger Behinderung® wurde 2011 vom Ministerium fiir Arbeit und Sozialord-
nung, Familie, Frauen und Senioren des Landes Baden-Wiirttemberg gefordert.
Ziel des Projekts war es, auf Basis nationaler und internationaler Recherchen
sowie mit Hilfe von Experteninterviews Forschungsergebnisse und Erfahrun-
gen beziiglich der Begleitung und Betreuung von demenziell erkrankten Men-
schen mit Lernschwierigkeiten zusammenzutragen und zu diskutieren. Im
Zentrum des gesamten Forschungsvorhabens stand eine multiperspektivische
Betrachtung des Themas, die die berechtigten Interessen und durchaus unter-
schiedlichen Sichtweisen von Politik, Einrichtung(sleitung)en, Fachkriften
sowie Betroffenen bzw. ihren Angehorigen gleichermafien beriicksichtigte. Die
Ergebnisse sind inzwischen publiziert (Grunwald et al. 2013).

Projektvorhaben

Das Ministerium fiir Soziales und Integration Baden-Wiirttemberg stellte For-
dermittel im Rahmen des Innovationsprogramms Pflege 2014 fiir das Vorha-
ben ,Herausforderung Demenz — Praxisbefragung und Literaturauswertung®
zur Verfiigung. Bei der Auswertung der Literatur werden die Ergebnisse der
ersten Veroffentlichung (Grunwald et al. 2013) fortgeschrieben und aktualisiert.

Die Praxiserhebung erfolgt in Kooperation mit dem Landesverband
Baden-Wiirttemberg der Lebenshilfe fiir Menschen mit Behinderung e. V. mit
seinen 67 Orts- und Kreisvereinigungen. Als starker Kooperationspartner, der
das Thema Demenz bei Menschen mit Lernschwierigkeiten weiterbearbeiten
und die Projektergebnisse iiber die Bundesvereinigung der Lebenshilfe verbrei-
ten will, ibernimmt er die Aufgabe, die Tiiren zu 6ffnen und seine Mitglieder fiir
eine Teilnahme zu motivieren. Die Praxisbefragung und die Literaturrecherche
ermoglichen als Vorprojekt eine solide und aktuelle Wissensbasis fiir ein vom
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSF]) gefor-
dertes Anschlussprojekt. Dabei soll eine umfassende Erhebung aller Lebensbe-
reiche von Menschen mit Lernschwierigkeiten in Verbindung mit dem Thema
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Projektvorhaben

Demenz erfolgen, um sowohl die guten Praxislosungen zu erfassen als auch die
Liicken und Schwiéchen in der Betreuung und Versorgung zu identifizieren.

Im Vorprojekt werden folgende Inhalte bearbeitet:

— Internationale Literaturauswertung 2009-2014 zum Thema Demenz bei
Menschen mit Lernschwierigkeiten (Literaturauswertung bis 2010 ist
bereits im Rahmen des durch das Sozialministerium geforderten Projekts
»Demenz bei Menschen mit geistiger Behinderung erfolgt)

— Entwicklung eines Fragebogens fiir die Praxissondierung in den Einrich-
tungen der Lebenshilfe

— Auswertung des Riicklaufs und Darstellung der Ergebnisse

Anschlussprojekt ,,Herausforderung Demenz* fiir Menschen
mit Lernschwierigkeiten
Das vom BMFSFJ geforderte Anschlussprojekt beinhaltet folgende Module:

— Vertiefende Sondierung von im Vorprojekt identifizierten Liicken und
Schwachstellen in denjenigen Lebensbereichen (Wohnen, Arbeit und
Freizeit), in denen Menschen mit Lernschwierigkeiten und Demenz Ein-
schrankungen erfahren bzw. in denen Menschen mit Lernschwierig-
keiten mit Menschen mit Demenz konfrontiert sind (z. B. Eltern, Mit-
bewohner, Arbeitskollegen etc.). Grundlage sind die Ergebnisse der
Praxisbefragung.

— Identifizierung ,,Gute Praxis®, die bereits Losungen fiir ein gutes Zusam-
menleben und Zusammenarbeiten von Menschen mit Demenz mit und
ohne Lernschwierigkeiten umgesetzt und erprobt haben. Die Ergebnisse
einer bundesweiten Ausschreibung wurden im Rahmen der Abschluss-
veranstaltung im Oktober 2016 présentiert.

— Erprobung eines in Grofibritannien entwickelten Begleitungs- und Bil-
dungskonzepts zur Stabilisierung des Zusammenlebens in Wohngruppen
mit Menschen mit Lernschwierigkeiten und Demenz. Das Bildungspro-
gramm wird fiir eine Wohneinrichtung und eine Werkstétte angepasst
und erprobt.

— Entwicklung eines ,Lehrfilms® zur Sensibilisierung von Mitarbeitern,
Angehorigen, Arbeitskolleg/innen und Mitbewohner/innen in der
Behindertenhilfe.

15



Vorbemerkung

— Entwicklung einer Broschiire fiir Menschen mit Lernschwierigkeiten mit
Fokus auf die familidre Situation, wenn Eltern(-teile) Demenzsymptome
entwickeln, mit dem Titel ,,Hat Mama Demenz?“

Die Publikation gliedert sich in zwei Teile:
— Teil A: Ergebnisse der internationalen Literaturauswertung

— Teil B: Ergebnisse der Praxissondierung (Vorprojekt und Anschlusspro-
jekt)

Literatur
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1. Epidemiologie

In der Publikation von Grunwald et al. (2013) ist das Thema Epidemiologie
ausfiihrlich dargestellt. Demenz bei Menschen mit Lernschwierigkeiten wird
zunehmend an Relevanz gewinnen, wie Dieckmann et al. (2010) in ihrem For-
schungsprojekt ,,Lebensqualitit inklusiv(e)“ nachweisen. Das Forschungsteam
zeigt auf, wie innerhalb von 10 Jahren (2010 bis 2020) die Anzahl demenzi-
ell Erkrankter unter den Erwachsenen mit Lernschwierigkeiten in Westfa-
len-Lippe iiber das Dreifache ansteigen wird. Innerhalb der darauffolgenden
zwei Jahrzehnte (2030 bis 2040) ist mit einem weiteren Anstieg demenzieller
Erkrankungen um das Vier- bis Fiinffache zu rechnen (Dieckmann et al. 2010).

Demenz bei Menschen mit Down-Syndrom

Unbestritten ist, dass Menschen mit Down-Syndrom ein signifikant erhohtes
Demenzrisiko haben. Die genetische Disposition wird als eine mégliche Ursa-
che erforscht, aber die Tatsache, dass nicht alle Menschen mit Down-Syndrom
an einer Alzheimer-Demenz erkranken, weist auf weitere Zusammenhénge, die
bislang noch viele Fragen offen lassen.

Eine Demenzerkrankung tritt sowohl haufiger als auch im jiingeren Lebensal-
ter auf. Das Erkrankungsalter wird im Durchschnitt und hierbei durchaus unter-
schiedlich mit 51,7 Jahren (Prasher & Krishnan 1993) iiber 54,7 Jahren (Tyrrell
et al. 2001) bis zu 59,1 Jahren (Zigman et al. 1997) angegeben. Es wird zwar ein
Zusammenhang zwischen Schilddriisenerkrankungen und einer Demenz bei
Menschen mit Down-Syndrom vermutet, dieser konnte aber durch Studien nicht
belegt werden. In einer Metaanalyse werteten Wu und Morris (2013) die Daten
von Menschen mit Down-Syndrom seit 1938 fiir England und Wales aus. Es kann
davon ausgegangen werden, dass 37.090 Menschen mit Down-Syndrom 2011
dort leben. Dies entspricht einem Bevolkerungsanteil von 0,66 pro 1000 Einwoh-
ner. Folgende Tabelle gibt tiber die Verteilung in Altersgruppen Aufschluss:
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Altersgruppen in

<1lJahr 1-5 5-18 19-40 41-55 > 56
Jahren

Menschen mit
Down-Syndrom
in England und
Wales 2011

650 2673 7115 12819 10626 3207

Tabelle 1:  Verteilung Menschen mit Down-Syndrom nach Altersgruppen

Die durchschnittliche Lebenserwartung fiir Neugeborene mit Down-Syndrom,
die im Jahr 2011 zur Welt kamen, liegt bei 51 Jahren (Median 58 Jahre). Durch
die verbesserte medizinische Versorgung kann seit den 1950er-Jahren ein deut-
licher Anstieg der Lebenserwartung fiir Kinder mit Down-Syndrom beobach-
tet werden. Diese Gruppe ist heute in den 50ern und hat zugleich ein erhohtes
Risiko, eine Demenzerkrankung zu entwickeln. In Vorbereitung auf die nahe
Zukunft sind die Bediirfnisse dieser Personengruppe und die Anpassung von
Dienstleistungen in den Blick zu nehmen.

Eine longitudinale Studie untersuchte in regelméfliigen Zeitintervallen (4.,
21, 30. und 40. Lebensjahr) die Entwicklung von 44 Personen mit Down-Syn-
drom, die alle innerhalb eines Jahres in einer bestimmten Region in Grof3bri-
tannien geboren wurden. Ziel der Studie ist es, den Alterungsprozess besser
einschitzen zu konnen. Im 45. Lebensjahr der Studienteilnehmenden wer-
den folgende Ergebnisse berichtet (Carr 2012): Wenig Verdnderung zeigt sich
bei den verbalen und nonverbalen Intelligenztests zwischen dem 21. und 45.
Lebensjahr. Bei zwei Studienteilnehmenden ist bereits eine Demenzerkrankung
diagnostiziert und weitere Studienbeteiligte zeigen deutliche Verschlechterun-
gen in den Gedéchtnistests. Dies kann ein frither Hinweis auf eine beginnende
Demenz sein. Carr und Collins (2014) stellen die Ergebnisse im 47. Jahr der
Studie wie folgt dar: Von den 44 Studienbeteiligten sind inzwischen 21 Perso-
nen verstorben und 2 Personen haben die weitere Teilnahme verweigert. Im
47. Lebensjahr zeigen alle Studienteilnehmenden ohne Demenz Verluste im
Bereich Gesundheit, Haushaltsfithrung, Selbstpflegekompetenz, sprachlicher
Ausdruck etc. Eine ,,Abbautendenz® zeigt sich bereits ab dem 30. Lebensjahr.
Verhaltensauffilligkeiten wie Aggression oder Schlafstorungen werden nicht
berichtet, sind allerdings auch nicht dezidiert gefragt worden. Besonders her-
vorzuheben ist die geschlechtsspezifische Auswertung, die eine hohere sprach-
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liche Kompetenz bei den Frauen gegeniiber den Ménnern aufweist. Im Hin-
blick auf die Entwicklung einer Demenz sind hingegen Frauen eher betroffen
als Manner. Bei den Studienteilnehmenden mit einer Demenzerkrankung tre-
ten deutliche Verluste auf, die sich bereits im Alter von 35 Jahren gezeigt und bis
zum 45. Lebensjahr verfestigt haben.

McCarron et al. (2014) untersuchten 77 Frauen mit Down-Syndrom (35
Jahre und éalter) in einer Langsschnittstudie. Nach 14 Jahren hatten ca. 90 %
der Studienteilnehmerinnen eine Demenz entwickelt. Der Zusammenhang zwi-
schen dem Lebensalter und der Entwicklung einer Demenzerkrankung zeigt
sich in den Ergebnissen: im 50. Lebensjahr lag eine Demenz bei 26,06 % der
Studienteilnehmer vor, im Alter von 55 Jahren liegt der Anteil bei 50,72 %, bei
den 60-Jdhrigen bei 79,71 % und bei den 68-Jahrigen bei 95,65 %. Eine Demenz
tritt in einem durchschnittlichen Alter von 55,4 Jahren auf.

Neben den bekannten Begleiterkrankungen bei Menschen mit Down-Syn-
drom fallen einige Unterschiede bei demenzerkrankten Studienteilnehmenden
auf. Bei ca. 74 % war eine Epilepsie vorhanden, hingegen lag eine Epilepsie bei
nur 25 % ohne Demenzerkrankung vor. Frithere Studienergebnisse von McCar-
ron et al. (2010) zeigen, dass bei Menschen mit Down-Syndrom und Demenz
ein signifikant hoheres Auftreten einer depressiven Symptomatik vorhanden
ist. In der Langsschnittstudie (McCarron et al. 2014) zeigt sich allerdings, dass
Depressionen bei Menschen mit Down-Syndrom mit und ohne Demenz mit
einem Anteil von fast 50 % gleichermaflen vorkommen. Ebenso verhilt es sich
mit Sehbeeintrachtigungen, die ca. 90 % der Menschen mit Down-Syndrom mit
und ohne Demenz gleichermaflen betreffen. Allerdings zeigt sich im Hoérver-
mogen ein Unterschied. Wihrend Personen ohne Demenz mit ca. 37 % Hoérbe-
eintrachtigungen vorweisen, sind es ca. 62 % der Personen mit einer Demenz-
erkrankung. Von den eingesetzten Instrumenten erwies sich das von Evenhuis
et al. (2006) entwickelte ,,Dementia Questionnaire for People with Intellectual
Disabilities” (DMR) als sehr sensibel im Hinblick auf die Erfassung von Symp-
tomen vor einer Diagnosestellung.
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Lebenserwartung und Sterblichkeit bei Menschen mit
Down-Syndrom

Die steigende Lebenserwartung bei Menschen mit Down-Syndrom bedeutet
auch ein hoheres Demenzrisiko. Im sechsten Lebensjahrzehnt ist ein hoher
Anteil dieser Personengruppe von einer Demenz betroffen. Altersbedingte
Erkrankungen werden durch Demenzsymptome {iberschattet. Torr et al. (2010)
werteten deshalb die wissenschaftlichen Ergebnisse, die in den Jahren 1993 bis
2008 verdoffentlicht wurden, systematisch aus, um den Wissensstand zu aktu-
alisieren und die Umstidnde zu erfassen, die bei Menschen mit Down-Syn-
drom zum Tod fiihren. Der funktionale Riickgang bei élteren Erwachsenen mit
Down-Syndrom kann nicht auf die Alzheimerdemenz zuriickgefithrt werden.
Der Verlust an Fahigkeiten kann aus einer Reihe von Erkrankungen resultieren,
die insbesondere mit sensorischen und Bewegungsstorungen zusammenhén-
gen konnen. Angesichts des hohen Anteils frith einsetzender altersbedingter
Erkrankungen bei Erwachsenen mit Down-Syndrom sind ein programmati-
sches Screening, die Uberwachung und vorbeugende Interventionen notwen-
dig, um sekundére Beeintrachtigungen zu mindern und einem vorzeitigen Tod
entgegenzuwirken. Da Facharzte fiir Menschen mit Lernschwierigkeiten viel-
fach fehlen, ist die Expertise von Geriatern einzuholen.

In einer schwedischen Studie (Englund et al. 2013) wurden Sterblichkeit
und Todesursachen von Menschen mit Down-Syndrom fiir den Zeitraum
1969-2003 analysiert. Alle Personen mit Down-Syndrom, die zwischen 1974
und 2003 geboren wurden, waren an der Studie beteiligt. Datengrundlage waren
das schwedische Geburtsregister, das Register fiir Geburten mit Behinderun-
gen und das nationale Register fiir Todesursachen. In Schweden kommen auf
10.000 Lebendgeburten etwa 12-14 Kinder mit Down-Syndrom. Diese Rate ist
seit mehreren Jahrzehnten stabil, obwohl das durchschnittliche Alter der Miitter
angestiegen ist und eine pranatale Diagnostik und Schwangerschaftsabbriiche
moglich sind. Einige Lander wie Frankreich, Italien und Danemark verzeich-
nen einen Geburtenriickgang von Kindern mit Down-Syndrom. Hingegen ist
in Norwegen ein Anstieg wahrend der Studienperiode zu verzeichnen.

Generell hat sich die Gesundheit von Menschen mit Down-Syndrom verbes-
sert. Die durchschnittliche Lebenserwartung steigt in der Zeitspanne von 1969
bis1979 von 21,4 Jahre auf 33,9 Jahre (1980-1990) bis auf 48,1 Jahre im Zeit-
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raum 1991 bis 2003 an. Diese Ergebnisse werden weltweit dhnlich beschrieben
(Torr etal. 2010). In der ersten Auswertungsdekade (1969-1979) liegt die durch-
schnittliche Lebenserwartung bei Menschen mit Down-Syndrom bei 9 Jahren,
denn die Kindersterblichkeit fiir unter einjahrige Kinder mit Down-Syndrom
lag in Schweden bei 41%. Sicherlich trigt ein in den frithen 1980er-Jahren ein-
gefithrtes medizinisches Programm fiir Menschen mit Down-Syndrom, das aus
schwedischen und amerikanischen Leitlinien entwickelt wurde, dazu bei, die
Lebenserwartung zu erhohen. Dadurch konnte die medizinische Versorgung
von Kindern mit Herzfehlern (40-50 %) und weiteren Missbildungen verbes-
sert werden. Ein weiterer wichtiger Faktor liegt in der veranderten Haltung der
Kommunen gegeniiber Menschen mit Down-Syndrom. Kinder mit Down-Syn-
drom leben entweder bei den Eltern oder bei Gast- bzw. Pflegefamilien und das
Prinzip der Normalisierung, das in Skandinavien entwickelt wurde, hat einen
starken Einfluss auf das tdgliche Leben, auf die Gesundheit und die medizini-
sche Versorgung.

Der Tod von Kindern mit Down-Syndrom unter einem Jahr sank von 40,8 %
im Zeitraum 1969-1973 auf 4,4 % im Zeitraum 1999-2003. In der Kindheit
dominieren Herzerkrankungen und Leukdmie und im fortgeschrittenen Alter
Demenzerkrankungen. Im Vergleich mit der Allgemeinbevélkerung sind Arte-
riosklerose und Krebserkrankungen eher seltener bei Menschen mit Down-Syn-
drom zu finden. Als Haupttodesursache werden Infektionen insbesondere
Pneumonien genannt. Fraglich ist, ob sich die Versorgung von Menschen mit
Down-Syndrom von der Allgemeinbevélkerung im Hinblick auf die Behandlung
mit Antibiotika und lebenserhaltenden Mafinahmen unterscheidet.

Es gibt keinen Geschlechterunterschied im Hinblick auf das Todesalter.
Bis zum 40. Lebensjahr wird eine Demenzerkrankung nicht als Todesursache
angegeben, ist aber im letzten Studienintervall bei den 50 bis 59-Jahrigen die
meist genannte (34,3 %) Todesursache. Andere Studien berichten bei den iiber
60-jahrigen Menschen mit Down-Syndrom von einem Demenzanteil von 25 %,
der in dieser Studie deutlich héher ausfillt. Eine mogliche Erklarung dafiir kann
die zunehmende Sensibilitét fiir Demenzsymptome sein. Das durchschnittliche
Sterbealter ist gestiegen und liegt beinahe bei 60 Jahren.

Wiahrend des Studienzeitraums balanciert sich die Waage zwischen Neuge-
borenen und den Sterbefillen in der letzten Studienphase aus. Wihrend eines
35-jahrigen Zeitintervalls zeigt sich ein deutlicher Anstieg in der Lebenserwar-
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tung (1,8 Jahre jahrlich) — dieses Ergebnis ist mit den Daten internationaler Stu-
dien vergleichbar (Torr et al. 2010). Ein deutlicher Wechsel zeichnet sich hin-
gegen fiir die Todesursachen bei Menschen mit Down-Syndrom ab. Auch wenn
die Todesursachen selten als Ergebnis einer Autopsie, sondern mehrheitlich
durch klinische Untersuchung gewonnen wurden, ist Demenz oft als beglei-
tende Diagnose genannt.

In der Langsschnittstudie von McCarron et al. (2014), in der 77 Frauen mit
Down-Syndrom (35 Jahre und ilter) beteiligt waren, sind innerhalb von 14 Jah-
ren 58 % verstorben. Bis auf eine Ausnahme hatten alle Personen eine Demenz-
erkrankung. Im Durchschnitt lag die Lebenserwartung nach einer Demenz-
diagnose bei ca. 7 Jahren. Auf die Lebenserwartung scheint allerdings der
Schweregrad der Lernschwierigkeit keinen Einfluss zu haben.

Tenenbaum et al. (2012) analysierten 297 Krankenhausaufenthalte von 120
Erwachsenen mit Down-Syndrom im Alter von 18 bis 73 Jahren im Zeitraum
von 1988 bis 2007. Die Mortalitit von Menschen mit Down-Syndrom weist im
Vergleich mit der Allgemeinbevdlkerung keinen Unterschied auf. Allerdings
sind die Krankenhausaufenthalte fiir Menschen mit Down-Syndrom deut-
lich langer als die von Menschen ohne Lernschwierigkeiten. Auflergew6hnlich
lange Krankenhausaufenthalte sind in der Inneren Medizin, Dermatologie und
Intensivstation zu verzeichnen. Die Ursache von mehr als 25 % der Kranken-
hausaufenthalte waren Infektionskrankheiten, vor allem die der Atemwege. Die
Behandlung einer Hypothyreose fand héufiger statt (30,8 %) als in der Literatur
genannt (15 %) und die Behandlung von Anfallsleiden lag bei 15,8 %. Weniger
als erwartet waren die Behandlungen von Herzkrankheiten, Demenz, Osteo-
porose und Fettleibigkeit. Erwachsene mit Down-Syndrom halten sich im Ver-
gleich mit der Allgemeinbevolkerung ofter und ldnger im Krankenhaus auf.
Daraus lésst sich die Notwendigkeit fiir eine priventive Gesundheitsstrategie
und die Vorbereitung des medizinischen Personals fiir einen komplexen Kran-
kenhausaufenthalt ableiten.

Demenz bei Menschen ohne Down-Syndrom

Menschen mit Down-Syndrom haben eine genetische Pridisposition fiir
Demenz, aber eine Demenz kann auch bei Menschen mit Lernschwierigkeiten
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vorkommen, die nicht vom Down-Syndrom betroffen sind. Diese Personen-
gruppe hat bisher wenig Aufmerksambkeit im Hinblick auf die Erforschung von
Demenz erfahren. Wie in der Allgemeinbevolkerung ist das Lebensalter der
grofdte Risikofaktor, um eine Demenz zu entwickeln. Coppus und Telbis-Kan-
kainen (2011) fordern deshalb die Entwicklung effektiver Methoden, um eine
genaue Diagnose zu stellen und den Néten dieser Gruppe alternder Menschen
mit Lernschwierigkeiten, mit und ohne Demenz, zu begegnen. Sinai et al.
(2014) fassen das Demenzrisiko fiir Menschen mit Lernschwierigkeiten aber
ohne Down-Syndrom wie folgt zusammen: Studienergebnisse zeigen, dass 21 %
bzw. 18 % dieser Personengruppe iiber 65 Jahren eine Demenz haben. Haufig
handelt es sich um eine Alzheimerdemenz, aber auch die Lewy-Body-Demenz
und die Frontotemporale Demenz sind vertreten. Im Vergleich mit der Allge-
meinbevolkerung ist in dieser Personengruppe eine Demenz drei bis viermal
hiaufiger anzutreffen.

Strydom et al. (2009) fithrten eine umfassende Untersuchung bei 281
Erwachsenen mit Lernschwierigkeiten in finf unterschiedlichen Stadteilen
Londons durch. Die Beteiligten waren mindestens 60 Jahre oder élter und Men-
schen mit Down-Syndrom waren von der Studie ausgeschlossen. Im Durch-
schnitt waren die Studienteilnehmer 68,8 Jahre alt (Range 60-94 Jahre). 13,1 %
der tber 60-Jihrigen zeigten Demenzsymptome. Es gab mehr Frauen, die
Demenzsymptome zeigten, obwohl die Studiengruppe insgesamt ausgewogen
war. Es wurden standardisierte Assessmentverfahren eingesetzt, die von Psy-
chiatern anhand internationaler Kriterien durchgefiihrt wurden. Im Vergleich
mit der Allgemeinbevélkerung zeigte sich, dass ein Demenzrisiko fiir Men-
schen mit Lernschwierigkeiten ohne Down-Syndrom zwei bis dreimal héher ist
und bereits in jiingeren Jahren auftritt. Innerhalb der Studienteilnehmer konnte
jedoch weder ein geschlechtsspezifisches Risiko noch ein Zusammenhang mit
dem Schweregrad der Lernschwierigkeit festgestellt werden.

Sinai et al. (2014) geben zu bedenken, dass sowohl der Bedarf an Diagnostik
als auch die dafiir notwendigen Institutionen fiir die anwachsende Gruppe von
Erwachsenen mit Lernschwierigkeiten mit Demenz hoch sein werden. Auch der
Bedarf an entsprechender Unterstiitzung und Pflege wird ansteigen. An einer
Langsschnittstudie (Strydom et al. 2013) waren 222 Personen mit Lernschwie-
rigkeiten ohne Down-Syndrom und ilter als 60 Jahre beteiligt. Nach ca. 3 Jah-
ren wurden 134 Studienteilnehmer, bei denen zu Studienbeginn keine Demenz
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vorlag, wieder untersucht. Es zeigte sich, dass 15,7 % der Studienbeteiligten eine
Demenz entwickelt hatten. In der Altersgruppe 70-74 Jahre ist die Inzidenzrate
am hochsten. Im Vergleich mit der Allgemeinbevélkerung tritt eine Demenz-
erkrankung bei Menschen mit Lernschwierigkeiten ohne Down-Syndrom fiinf-
mal héufiger auf. Angesichts des hoheren Risikos ist ein frithzeitiges Screening
notwendig.

Zukunft der Behindertenhilfe

Den demografischen Wandel und seine Auswirkung auf Unterstiitzungssysteme
der Behindertenhilfe fithren Dieckmann und Giovis (2012) wie folgt aus: Der
Anteil der Senior(inn)en an den Erwachsenen mit Lernschwierigkeiten wird
von 10 % im Jahre 2010 auf 31 % im Jahre 2030 steigen. In stationidren Wohn-
einrichtungen wird 2030 jeder zweite Bewohner 60 Jahre oder élter sein, im
ambulant betreuten Wohnen iiber ein Drittel. Vorausgeschitzt wird die Anzahl
derer, die im Ruhestand wéihrend des Tages Unterstiitzung benétigen und die
altersbedingt pflegebediirftig werden, steigen. Die Behindertenhilfe muss sich
gemeinsam mit anderen Hilfesystemen (Altenhilfe, Gesundheitswesen) und
den Kommunen auf altersbedingte Anforderungen einstellen und jetzt Kon-
zepte entwickeln, um eine gute Versorgung und Begleitung anbieten zu kdnnen.
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