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Demenz und Intellektuelle Behinderung

Warum ist uns Demenz bei Menschen mit intellektuellen Behinderungen ein Anliegen?

ufgrund der heutigen

Lebenserwartung,die einen historischen
Hochststand erreicht hat, werden wir frither
oder spater auch mit den steigenden
Gesundheitsrisiken konfrontiert.

Die hohere Lebenserwartung ist das
Resultat von Entdeckungen, die in den letzten
Jahrzehnten zu bedeutenden Verbesserungen
der Gesundheit gefiihrt haben. Mit einem
langeren Leben steigt jedoch auch der an
Demenz erkrankte Anteil in der Bevolkerung.
Alternde Menschen mit intellektueller
Behinderung (IB), die sich mit einer
lebenslangen Einschrankung der intellektuellen,
sozialen und beruflichen Mdglichkeiten
konfrontiert sehen, leben heute aufgrund der
Nutzung des medizinischen Fortschritts
ebenfalls ein langeres und gestinderes Leben.
Folglich sind auch sie dem groBeren Risiko,
eine Demenz zu entwickeln, ausgesetzt.

Wie viele Menschen mit
intellektueller Behinderung
sind von Demenz betroffen?

Epidemiologische Studien zeigen, dass die
Pravalenz (Auftretenshaufigkeit) von Demenz bei
Personen mit IB in etwa gleich hoch ist wie die in
der allgemeinen Bevolkerung, ndmlich 5% in der
Altersgruppe 65+. Die Prévalenz der Alzheimer-
Krankheit liegt jedoch bei Personen mit Down-
Syndrom in der Gruppe der (iber 40-j&hrigen bei
25%, und bei etwa 65% bei den (iber 60-
jahrigen Personen mit Down-Syndrom. Demnach
sind Personen mit Down-Syndrom besonders
geféhrdet eine Demenz zu entwickeln.

Dies kann dadurch erklért werden, dass
Menschen mit Down-Syndrom drei Kopien des
Chromosoms 21 haben auf welchem das Gen
flir das ,amyloid precursor protein“ (APP) liegen
kann. Die Uberproduktion von APP wird
abgebaut wodurch das Amyloid und Plaque
gebildet werden, was sich dann mdglicherweise
als Alzheimer-Krankheit manifestiert.

Auf welche Art und Weise sind
Personen mit Down-Syndrom
anders von der Alzheimer-
Krankheit betroffen?

Obwohl nur ein Teil der Personen mit Down-
Syndrom Symptome der Alzheimer-Krankheit
zeigt, weisen in der Autopsie fast alle

erwachsenen Personen mit Down-Syndrom die
charakteristischen Hirnlasionen der Alzheimer-
Krankheit auf. M&nner und Frauen scheinen
gleich betroffen zu sein. Die Krankheit dauert
nach dem Stellen der Diagnose im Durchschnitt
acht Jahre, mit einer Streuungsbreite von 1 bis
20 Jahren.

Der durchschnittliche Beginn liegt bei 50
Jahren. Der Tod tritt im Durchschnitt im Alter
von 58 Jahren ein. Der natirliche Verlauf der
Alzheimer-Krankheit bei Menschen mit Down-
Syndrom ist dem in der Gesamtbevélkerung
ahnlich, mit dem bemerkenswerten Unterschied
dass sie bei Personen mit Down-Syndrom 20
Jahre friiher beginnt.

Die Symptome der Alzheimer-Krankheit sind
bei Menschen mit Down-Syndrom sehr
unterschiedlich. In der Friihphase der Krankheit
ist Gedéchtnisverlust nicht immer prasent, und
nicht alle Symptome die mit Alzheimer-
Krankheit assoziiert werden, sind in dieser
Population erkennbar. Generell sind
Verdnderungen der tdglichen Lebens- und
Arbeitsgewohnheiten als Erstes feststellbar.
Epileptische Krampfe konnen im Laufe der
Krankheit in einem friiheren oder spateren
Stadium auftreten. Kognitive Verdnderungen
sind zwar haufig vorhanden, kénnen allerdings
aufgrund kommunikativer und anderer damit
zusammenhangenden intellektuellen
Einschrankungen von Personen mit Down-
Syndrom nur schwer evaluiert werden.

Wie wird Demenz bei Menschen
mit intellektuellen
Behinderungen diagnostiziert?

Flr Menschen mit 1B, die unter einer
Verminderung kognitiver Funktionstiichtigkeit
leiden, gibt es keinen geeigneten Test zur
Erfassung von Demenz. Sie sind in derselben
Lage, wie alternde Menschen der
Gesamtpopulation, die unter dem Verdacht der
Entwicklung einer Demenz stehen.

Die Diagnose ,Alzheimer-Krankheit" verlangt
die AusschlieBung jeder anderen Mdglichkeit.
Viele der standardisierten Tests, die zur
Feststellung der Demenz flir Personen der
allgemeinen Bevolkerung entwickelt wurden,
sind jedoch fiir die Gruppe der Menschen mit IB
ungeeignet, speziell fiir jene mit schweren
Einschrankungen der intellektuellen Funktionen.

Zur Diagnose von Demenz bei IB wird
empfohlen, um umfassende korperliche-,
medizinische-, neurologische-, radiologische-
und Labor-Untersuchungen durchzufiihren, und
diese zu verkniipfen mit Einschdtzungen der
kognitiven Funktionen. Mit einer verbindlichen
Diagnose sollte gewartet werden, bis das
(iberzeugende Ergebnisse aus einer
erganzenden und &hnlich umfangreichen
Langzeit-Untersuchung tber einen Zeitraum
von etwa sechs bis zwolf Monate vorliegen. Erst
nach der Beobachtung von wesentlichen
Veranderungen wéhrend dieser sechs bis zwolf
Monate ist die Diagnose einer méglichen oder
wahrscheinlichen Demenz sinnvoll. Diese
umfassende Evaluation ist unerlasslich, um
mégliche andere Krankheitshilder
auszuschlieBen. Die diagnostische Evaluation
einer moglichen Demenz sollte bei Menschen
mit IB genauso vollstandig sein, wie bei nicht-
behinderten Menschen.

Auch wird sehr empfohlen, die Symptome
des Patienten mit den Beobachtungen von
Familienmitgliedern oder anderen Personen, die
in regelmaBigem Kontakt zur Person stehen, zu
vergleichen. Detaillierte Anleitungen sind bei der
American Association on Mental Retardation
(AAMR) unter www.aamr.org/Reading_Room
erhéltlich. Diese Anleitungen wurden von der
AAMR und der International Association for the
Scientific Study of Intellectual Disabilities
(IASSID) tibernommen.

Welche Unterstiitzung
brauchen Betroffene von
Demenz?

Personen mit IB die an Demenz erkrankt sind,
kénnen ihr Leben in der Gemeinschaft
fortsetzen, sofern die richtige Unterstlitzung und
Begleitung sichergestellt ist. Manche
Servicestellen beschéftigen spezialisierte
Expertenteams, die individuell
zurechtgeschnittene Unterstiitzungsprogramme
erstellen. Sie sorgen auch fir professionelle
Heimunterstltzung, wenn Menschen mit IB und
einer Demenz nicht mehr im Stande sind, ihr
Leben selbstindig zu meistern. In diesen Fallen
ist die Entwicklung und Verfligbarkeit von
,Demenz-kompatiblen* Wohn- und
Unterstlitzungsprogrammen erforderlich .



ALZHEIMER'’S DISEASE INTERNATIONAL

Auch wird die Nutzung von Angeboten von
Tagesaktivitdten zur Aufrechterhaltung der
Lebensqualitit und von addquater Aufsicht
empfohlen. Unterstlitzung in Haus und Heim
kann die Notwendigkeit der Unterbringung in
kostspieligen Kranken- und Pflege-
Einrichtungen reduzieren, bzw. die Aufnahme in
solche Institutionen verzogern.

Leitlinien, die in Bezug auf die
Versorgung von Menschen mit
IB und Demenz getroffen
werden miissen

Das Hauptprinzip fir Entscheidungen bei der
Auswahl von Hilfeleistungen sollte sein, dass sie
die jeweiligen individuellen Bediirfnisse der
betroffenen Person erflillen. Dieses Prinzip
wurde unter dem Begriff des ,Person-
zentrierten-Planens” zusammengefasst, -
namlich als effektive Rahmenbedingungen fiir
Hilfeleistungen. Bei der Planung von
Hilfeleistungen stehen die individuellen Stérken
und Fahigkeiten, Fertigkeiten und Wiinsche
jeder einzelnen Person zentral. Die Familie,
Verwandte und engste Freunde sollten bei allen
Entscheidungen miteinbezogen werden, um der
Person dabei zu helfen in ihrem gewiinschten
Zuhause und Umfeld verbleiben zu konnen. Die
Edinburgh Principles wurden entwickelt um
diese Ziele zu verwirklichen. Sie sind unter
www.alz.co.uk/edinburghprinciples abrufbar,
wurden von der IASSID (www.iassid.org)
Ubernommen, und werden von der Alzheimer’s
Disease International vertrieben.
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3. Internet-Links — deutsch

Deutschsprachige Informationen zum Thema
intellektuelle (geistige) Behinderung finden Sie unter
den Internet-Links der:

« Lebenshilfe Osterreich — Bundesvereinigung fiir
Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung:
http://www.lebenshilfe.at/

e Bundesvereinigung Lebenshilfe fir Menschen mit
geistiger Behinderung e.V. (Deutschland):
http://www.lebenshilfe.de/

¢ Deutsches Down-Syndrom Infocenter:
http://www.ds-infocenter.de

Alzheimer’s Disease International bedankt sich bei Dr.
Matthew Janicki, Dr. Heather Wilkinson and Dr. Arthur
Dalton fiir ihre Hilfe bei der Entstehung dieses Fact
sheets, sowie bei Dr. Germain Weber und Dr. Meindert
Haveman fiir die Ubersetzungen und Ergénzungen
zum deutschsprachigen Fact sheet.
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Fr weitere Informationen tber Demenz und
Alzheimer’s Disease International kontaktieren
Sie:

Alzheimer’s Disease International

64 Great Suffolk Street

London SE1 OBL

Tel: +44 (0)20 7981 0880

Fax: +44 (0)20 7928 2357

Email: info@alz.co.uk

Web: www.alz.co.uk



