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Eidesstattliche Erklarung




Demenz und Geistige Behinderung im Alter - eine neue Herausforderung fir die Heilpa-

dagogik.

Darstellung einer Forderplanung am Beispiel eines Menschen mit Trisomie 21

1  Einleitung

Ein vergessener Termin hier, ein verlegter Schliissel da. Und wie war noch gleich der
Name von der neuen Nachbarin? Kleine Hinweise von Vergesslichkeit zeigen sich immer
wieder im Alltag. Dies kann verschiedene Griinde haben, vielleicht ist es der Stress,
vielleicht ist es Unachtsamkeit, jedoch im Alter wird der Gedanke an eine demenzielle
Erkrankung laut. Es stellt sich die Frage, wann ist es nur Unachtsamkeit und wann ist es
pathologisch? Das Thema Demenz gewinnt mit zunehmendem Lebensalter der Gesell-

schaft und im demografischen Wandel an Bedeutung.

Die Erkrankung nimmt in dieser Zeit immer mehr Raum und Présenz ein. Laut einer 2018
veroffentlichten Studie besteht aktuell eine Préavalenzrate (Erscheinungshaufigkeit) von
5,2 % aller Menschen weltweit tber 60 Jahren (Statista 1, 2015), das sind 1,63 Millionen
Erkrankte in Deutschland und 46,8 Millionen Menschen weltweit (Statista 2, 2018). Seit
2015 bis 2050 wird eine Zuwachsrate von 181 % prognostiziert, das ergébe eine Anzahl
von 131,5 Millionen an Demenz erkrankten Menschen (ebd.). Und 65 % aller Demenz-
erkrankten zeigen die Symptomatik der Alzheimer-Demenz (Statista 3, 2011), die Er-

scheinungsform, die die Gesellschaft mit Vergesslichkeit und Alter assoziiert.

In Kombination mit einer geistigen Behinderung, insbesondere bei Down-Syndrom/Triso-
mie 21 (DS), liegt die Pravalenz schon im mittleren Erwachsenenalter deutlich tiber dem
Durchschnitt der restlichen Bevolkerung (Havemann/Stoppler 2004 in Ding-Greiner
2014). Mit knapp 20 % ab dem 51. Lebensjahr (ca. 6 % mit geistiger Behinderung ohne
DS) und 60 % ab dem 61. Lebensjahr (ca. 9 % mit geistiger Behinderung ohne DS) ist
die Erkrankungswahrscheinlichkeit als Mensch mit Trisomie 21 deutlich h&ufiger als bei
der restlichen Bevolkerung (ca. 5 % ab dem 61. Lebensjahr, davor nicht erfasst) be-
schrieben (ebd.).

Hier wird die Frage laut, warum diese Haufigkeit in einer solchen Geschwindigkeit zu-
nimmt und wie kann die Gesellschaft Dementen einen menschenwirdigen und schénen
Lebensabend gestalten? Aul3erdem stellt sich die Frage, wie ein Mensch mit Demenz
und einer geistigen Behinderung im Alter am besten versorgt werden kann und er gleich-
zeitig aber die Achtung und Wirde erleben darf, wie eine Person, die ohne Einschran-
kung zu Beginn des Lebens auf die Welt kam. Welche Bedarfe &ndern und ergeben sich

mit zunehmendem Lebensalter und wie kann die heilpadagogische Begleitung diesen




begegnen? Diese Fragen werden in der folgenden Arbeit bearbeitet und dargelegt. In
einer abschlieRenden Forderplanung wird beispielhaft die Gestaltung einer heilpadago-

gischen Begleitung aufgezeigt.

Im Fazit werden die Untersuchungsergebnisse am Ende zusammengefasst.

Die Verwendung Mensch und Person gilt der Lesbarkeit halber stets fur alle Geschlech-
ter. Auch die Bezeichnungen des (Heil-)Padagogen, Erzieher, Begleiter und Betreuer
sind geschlechtsneutral und der besseren Lesbarkeit zuliebe vereinfacht dargestellt. Die
Beschreibung des Menschen mit (geistiger) Behinderung meint immer den politisch kor-
rekten Begriff des Menschen mit sogenannter (geistiger) Behinderung. Die verwendeten
Beschreibungen sind in keiner Weise diskriminierend oder stigmatisierend zu betrach-

ten, sondern stets unter dem wissenschaftlichen Aspekt.

2 Definitionen
2.1 Demenz

Laut ICD-10 ist Demenz im Bereich der organischen, einschlie3lich symptomatischen
psychischen Stérungen ,ein Syndrom als Folge einer meist chronischen oder fortschrei-
tenden Krankheit des Gehirns mit Storung vieler hoherer kortikaler Funktionen, ein-
schlieBlich Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfahigkeit,
Sprache und Urteilsvermogen. Das Bewusstsein ist nicht getriibt. Die kognitiven Beein-
trachtigungen werden gewohnlich von Veranderungen der emotionalen Kontrolle, des

Sozialverhaltens oder der Motivation begleitet (dimdi 2015).

Dies kann bei dem Betroffenen beispielsweise in ,Veranderungen im Charakter, plétzli-
che[n] Stimmungsschwankungen, Sammelwut, (nachtliche[r]) Unruhe und so weiter*
(Buijssen 2016, 19) Ausdruck finden.

2.1.1 Alzheimer-Krankheit

In der Literatur werden diverse Formen der Demenzerkrankungen beschrieben. Am Ge-

laufigsten ist die Bezeichnung ,Alzheimer®.

Erstmals beschrieben durch den Neuropathologen Alois Alzheimer 1906 durch seine

Patientin Auguste D. (Buijssen 2016, 12). ,Er beschrieb die Ratlosigkeit, mit der sie ihn




ansehen konnte, ihre Verwirrtheit, wenn sie durch die Flure der Nervenheilanstalt irrte,
die Desorientierung, die aus ihren Antworten auf einfache Fragen sprach, ihre Angst,
wenn Arzte sie untersuchen wollten und sie jedes Bewusstsein davon verloren hatte, wo
sie sich befand” (ebd.).

Wie Eingangs beschrieben, ist die Alzheimer-Demenz die haufigste Erscheinung der de-
menziellen Erkrankungsbilder. Aus dem ICD-10 ist zu entnehmen, dass die ,,Alzheimer-
Krankheit [...] eine primér degenerative zerebrale Krankheit mit unbekannter Atiologie
und charakteristischen neuropathologischen und neurochemischen Merkmalen [ist]. Sie
beginnt meist schleichend und entwickelt sich langsam aber stetig Uber einen Zeitraum

von mehreren Jahren® (dimdi 2015).

Das heif3t, dass die Krankheit, die auf das Gehirn greift, bisher nicht heilbar ist und keine
genauen Ursachen fir das Entstehen dieses Erscheinungsbildes bekannt sind. Buijssen
schreibt Uber wissenschaftliche Forschungen, die besagen, dass die Entstehung mit ei-
ner ,aullergewdhnlich hohen Anzahl von Eiwei3ablagerungen im Gehirn® (2016, 24) ein-
hergeht, die sich als harte, unauflésliche Plaques im Gehirn und in den Blutgefaf3en ab-
lagern. Ein weiteres Merkmal von Alzheimer sind sog. Neurofibrillen-Knauel, Anh&ufun-
gen von zusammengefallenen Protein-Tubuli (,R6hrchen®), die vormals fur die Versor-
gung von Nahrstoffen im Hirn zustandig waren und sich durch die Krankheit verandert
haben und dadurch zusammenfielen. Diese Degeneration auf neurofibrillarer Ebene
Sfuhrt zu Beeintrachtigungen im Funktionsbereich der Nervenzellen und moglicherweise
zum Zelltod* (Gusset-Béhrer 2018, 16).

Es ist weiter bekannt, dass der Gedachtnisverlust durch das Absterben von Nervenzel-
len und dem damit verbundenen Abbau des Hirngewebes im Hippocampus beginnt, in
dem Teil des Hirns, in dem die Selektion stattfindet, welche Informationen ins Langzeit-
gedachtnis aufgenommen werden (Buijssen 2016, 24). Dies wird als Ausgangspunkt der

Krankheit beschrieben, die spater auch auf andere Teile des Gehirns Ubergreift (ebd.).

In der Fachliteratur werden die friihe und die spate Form von Alzheimer unterschieden,
die sich durch den Beginn definiert: die Grenze liegt beim Alter von 65 Jahren (ebd.). Die
friihe Form wird durch schnelleren Verlauf differenziert und ist wohl auch wesentlich sel-
tener (ebd.).

Der Verlauf ist bei jedem Menschen individuell, jedoch meist gepragt von den im Folgen-

den beschriebenen Phasen.

An Alzheimer erkrankte Menschen zeigen im Alltag anfangs vor allem Gedachtnisliicken

und Desorientierung in ihrem bekannten Umfeld (Maier u. a. 2011, 33). In Gespréachen




fallt es ihnen zunehmend schwer sich Dinge zu merken und komplexen Gesprachsinhal-
ten zu folgen. Gegenstande finden sich an ungewéhnlichen Orten wieder, wie beispiels-
weise die Brille im Kuhlschrank und Verabredungen werden vergessen (ebd.). Den Men-
schen fallt es schwer Problemstellungen zu Iésen und Entscheidungen zu treffen, meist
betrifft dies auch die Angehoérigen. Es ist ein zunehmend nachlassender Antrieb zur Ei-
genaktivitat zu beobachten und haufiger auRergewdhnliche Stimmungsschwankungen
(ebd.).

Trotz im Leben erreichter hoher Schulbildung und komplexer Lerninhalte kdnnen diese
oft nicht mehr wiedergegeben werden. Einkaufe finden sich an diversen Orten wieder
wie beispielsweise Lebensmittel im Schlafzimmer und Shampoo im Kihlschrank (eigene
Beobachtungen bei der Begleitung). Diese Phasen kdnnen je nach Tagesform stark
schwanken. Morgens mag es noch zu flissigen Gesprachen mit komplexen Inhalten
kommen, am Nachmittag kann demgegeniber beispielsweise die Orientierung im Le-

bensraum schwerfallen (Maier u. a. 2011, 35).

Die Person selbst versucht sich zu rechtfertigen und zu verleugnen, da sie die verwir-
renden Umstande auch selbst als unangenehm wahrnimmt. Hilfreich fir den Menschen
ist es hier, Verstandnis und Zuversicht im Umgang an den Tag zu legen (ebd.). Routinen
und Rituale kdnnen sich oftmals positiv darstellen, wie auch die Forderung und Beglei-
tung in der Selbststandigkeit (ebd.). Geistige Anforderungen und Angesprochen-Sein

wirkt dem Betroffenen gegentiber wertschatzend und wohlwollend.

Das Gedachtnis schwindet, doch die Emotion bleibt. Die Tatsache des Vergessens und
der Desorientierung belastet den Menschen anfangs sehr, woraus Schamgefihle, Trau-
rigkeit und Depressivitat entstehen kénnen, tber das Wissen und die Annahme, Anfor-
derungen nicht gerecht werden zu kénnen (ebd. 37). Dies gilt es fur die Begleitenden
wahrzunehmen, mit Verstandnis zu betrachten und auch mit dem zustandigen Arzt zu

teilen.

Im mittleren Stadium kann das Verhalten des Demenziellen zunehmend herausfordern-
der und durch Unruhen und Aggressionen gepragt sein, wenn sich der Mensch von sei-
nen Begleitern trotz Wohlwollen missverstanden und gestort fuhlt (ebd.). Dieses heraus-
fordernde Verhalten kann fur die Pflegenden oft zermirbend und nervenaufreibend emp-

funden werden.

Im Verlauf der Erkrankung werden die Betroffenen zunehmend pflegebediirftig, da nun

auch Bedurfnisse wie Harndrang, Hunger und Mudigkeit anders wahrgenommen werden




(ebd. 38). Im Alltag sind die Menschen oftmals in sich gekehrt und von einfachen Téatig-
keiten angesprochen, wie beispielsweise dem Sortieren und Arrangieren von Kuschel-
tieren auf dem Sofa. Desorientierungen werden teilweise kaum als solche wahrgenom-
men. Die Menschen sind in ihrer eigenen Welt und dort zufrieden (eigene Beobachtun-
gen). Solange sie in ihren Handlungen und Denkweisen nicht verwirrt werden, reagieren
sie wohlwollend und ausgeglichen. Angehdérigen und Begleitern obliegt die Aufgabe,
dennoch fur diese Menschen da zu sein und Ansprechpartner zu sein, spiren sie doch,
geliebt zu werden, auch wenn sie diese Person nicht (mehr) erkennen (Maier u. a. 2011,
39).

Diesem Stadium folgt die Bettlagerigkeit mit abnehmender Mobilitdt, Bewegungsmangel

und dadurch bedingte erhohte Anfélligkeit von Infektionen (ebd.).

Derzeit steht die Annahme, dass Alzheimer immer mit dem Tod endet, nicht zuletzt durch
das zunehmend hohe Alter der Betroffenen. Die Demenz als Todesursache wird bislang
ausgeschlossen, jedoch fuhren die Folgen dieser zum Tod des Menschen (ebd.). Zu-
nehmende Bewegungsunsicherheiten, reduzierte Mobilitat, Infektionen und Alterskrank-
heiten wie Herzinfarkt oder auch Schlaganfélle sind bei demenziell erkrankten Men-
schen, wie auch bei Gleichaltrigen ohne Demenz meist die Ursachen fiir das Sterben
(ebd.).

Die Diagnose Alzheimer-Demenz ist als Ausschlussdiagnose beschrieben und die Er-
stellung ist mit diversen Tests und Untersuchungen verbunden (Gusset-Bahrer 2018,
16). Einerseits mussen die typischen Symptome einer Demenz vorhanden sein, der
Krankheitsverlauf erst schleichend aber dennoch mit einer stetigen Verschlechterung
einhergehen, sowie andere Ursachen durch Laborbefunde und Untersuchungen ausge-
schlossen werden (ebd.). Die Unterscheidungen in typische und atypische Demenz vom
Alzheimer-Typ wird von einer internationalen Arbeitsgruppe (International Working

Group — IWG) dargestellt (ebd.). Eine Auflistung dieser Kriterien ist in Anhang | zu finden.




2.1.2 Vaskulare Demenz

Unterschieden von Alzheimer wird die Form der vaskularen Demenz, welche mit 15 %
aller Demenzerkrankungen beschrieben ist (ebd.). Die Entstehung dieser Art ist definiert
durch die kumulative Folge kleinerer, voriibergehender Infarkte (sog. TIA) oder eines
bzw. mehrerer Schlaganfélle durch vorausgegangene Embolien, Thrombosen oder Blu-
tungen im spéteren Lebensalter (dimdi 2015). Durch das Absterben bestimmter Hirnre-
gionen ist diese Form der Demenz irreversibel, das heil3t unumkehrbar (Buijssen 2016,
25). Durch die abgestorbenen Nervenzellen im Gehirn kénnen als Begleiterscheinung
auch Lahmungen und andere organische Einschrankungen, wie Schwierigkeiten beim
Sprechen und Sehstdrungen auftreten (ebd.).

2.1.3 Lewy-Kérperchen-Demenz

Die Lewy-Koérperchen-Demenz dhnelt sehr der Alzheimer-Krankheit. Bei vielen Patien-
ten sind aber starke Schwankungen der geistigen Fahigkeiten und der Aufmerksamkeit
im Tagesverlauf festzustellen. Haufig treten auch frih zu Krankheitsbeginn detailreiche,
optische Halluzinationen und/oder Bewegungsstérungen (leichtes Zittern, Bewegungs-
steifigkeit) auf (Kurz o. J.). Haufig sind auch Stlirze und kurze Sequenzen von Bewusst-

losigkeit zu beobachten (ebd.).

In der Abgrenzung zu Morbus Parkinson sind bei der Lewy-Korperchen-Krankheit ver-

mehrt Falle von Verfall der geistigen Fahigkeiten zu beobachten (ebd.).

2.1.4 Demenz bei Morbus Parkinson

Die Zitterbewegungen sind sehr pragend fir dieses Erscheinungsbild. Mit der Lewy-Kor-
perchen-Krankheit hat sie die Bewegungsstorungen gemein, aber nicht unbedingt die
Einschrankungen der geistigen Fahigkeiten. Nicht jede Parkinsonerkrankung fuhrt zu ei-

ner demenziellen Erscheinung.

Die Parkinson-Krankheit zeigt sich in erster Linie in Bewegungsstdrungen. Sie verlauft
schleichend, ist aber in den meisten Fallen nicht mit geistigen Einschrankungen verbun-
den. Erst im spaten Krankheitsstadium bildet sich bei etwa einem Drittel der Betroffenen

eine Demenz heraus (Pantel 0. J.).

Der Beginn ist oft schleichend und langsam tber mehrere Jahre, wahrend die Patienten

geistig klar und voll orientiert sind (ebd.).




Das parallele Auftreten von Hypo-/Akinese (chronische Verlangsamung der Bewegungs-
ablaufe, Stérungen der Feinmotorik/Bewegungsunfahigkeiten und Starre durch nicht-
wirkliche Lahmungen), Tremor (Zitterbewegungen) und Rigor (Steifigkeit in den Glied-
mafden) wird als Parkinson-Syndrom bezeichnet (ebd.). Morbus Parkinson wird durch
ein Absterben derjenigen Hirnareale in der Tiefe des Gehirns verursacht, die den Boten-
stoff Dopamin produzieren, wobei auch andere Ursachen gesehen werden, z. B. Durch-

blutungsstérungen, Schlaganféalle oder Nebenwirkungen durch Medikamente (ebd.).

2.1.5 Frontotemporale Demenz

Die Frontotemporale Demenz ist eine Beeintrachtigung, die nicht nur alternde Menschen
betrifft. Oft sind Gedachtnisstorungen nicht die ersten Symptome (Maier u. a. 2011, 26).
Aufgrund der mit der Krankheit einhergehenden Personlichkeitsveranderung, welche be-
lastend auf die Angehdrigen wirkt, kann es auch zu Verwechslungen mit anderen psy-

chischen Erkrankungen kommen (ebd.).

Der Grund hierfir liegt darin, dass der ,Abbau der Nervenzellen zunachst im Stirn- und
Schlafenbereich® beginnt (ebd.). Dies zeigt sich oft in Impulsivitat, Aggressivitat, Verhal-
tensschwierigkeiten, mangelndem Taktgeflihl, Sprachschwierigkeiten und weiteren un-

erwarteten Verhaltenséanderungen (ebd.).

2.1.6 Weitere Formen der Demenz

Daruiber hinaus gibt es zahlreiche weitere Ursachen fir demenzielle Erscheinungsbilder,
die jedoch weitaus seltener zu beobachten sind. Dazu gehdren neurologische Erkran-
kungen wie die Creutzfeld-Jakob-Krankheit, das Korsakow-Syndrom, Stoffwechseler-
krankungen, Infektionen des Gehirns, Vergiftungen (Industriegifte, Medikamente, Alko-
hol), Vitaminmangelzustande oder Schadel-Hirn-Traumen (Maier u. a. 2011, 28). De-
pressionen, Hirntumore oder eine Abflussstorung der Hirnriickenmarksfliissigkeit (Nor-
maldruckhydrozephalus) kénnen ebenfalls fur Demenzsymptome verantwortlich sein
(ebd.). Diese sogenannten sekundaren Formen von Demenz kénnen in Einzelfallen heil-

bar sein, wenn der Ausldser rechtzeitig erkannt und behandelt wird (ebd.).

Diese Formen einzeln aufzuzeigen und zu definieren wirde den Rahmen dieser Arbeit
Uberschreiten und kann in entsprechender Literatur nachgelesen werden. Der Schwer-

punkt dieser Arbeit liegt auf dem Phanomen Alzheimer.




2.2 Geistige Behinderung
2.2.1 Definition

,Geistige Behinderung bedeutet eine signifikant verringerte Fahigkeit, neue oder kom-
plexe Informationen zu verstehen und neue Fahigkeiten zu erlernen und anzuwenden
(beeintrachtigte Intelligenz). Dadurch verringert sich die Fahigkeit, ein unabhangiges Le-
ben zu fuhren (beeintrachtigte soziale Kompetenz). Dieser Prozess beginnt vor dem Er-

wachsenenalter und hat dauerhafte Auswirkungen auf die Entwicklung“ (WHO o. J.).

Die WHO definiert den Begriff geistige Behinderung mit einer langfristigen Beeintrachti-
gung der Intelligenz und der sozialen Kompetenz. Weiter beschreiben sie allerdings
auch, dass das Phanomen Behinderung nicht alleinig von der individuellen, definierba-
ren Gesundheit des Menschen abhéngig ist, sondern auch, in welchem Rahmen er sich
in seinem Leben und seiner Beteiligung in der Gesellschaft eingeschrankt fuhlt und be-
sonderer Hilfe bedarf (ebd.).

Kategorisiert wird die geistige Behinderung in der gangigen Literatur nach der Einschran-
kung im Intelligenzquotienten. Die soziale, emotionale und seelische Ebene werden nur
wenig oder nicht betrachtet, vermutlich, da sie schwer messbar und kategorisierbar sind.
Eine weitere Schwierigkeit ist, dass hier Aussagen Uber den Menschen getéatigt werden,
selten aber die Sicht der Person selbst. Dies fuhrt zu unterschiedlicher Wahrnehmung
der tatsachlichen ,Behinderung® durch die taglichen Einflisse im Alltag und in der Ge-

sellschaft.

Meines Erachtens birgt es Risiken, den Menschen rein auf seine kognitiven Fahigkeiten
einzuengen, wenn dies auch nutzbringend fir die individuelle Férderung und Begleitung

der Person sein kann.

Die American Association on Mental Retardation (AAMR/2003; jetzt aaidd: American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities) geht umfassender von einem
doppeltem Kriterium aus, in dem einerseits die Intelligenzminderung (IQ < 75) beschrie-
ben ist, andererseits die Minderung von adaptiven Verhalten (in Schmid 2003, 19 f.).
Luckasson beschreibt ,10 adaptative [sic!] Bereiche (Bewaltigung von Alltagsaufgaben)
[und] spezifiziert: Kommunikation, Selbstversorgung, soziale Fahigkeiten, Leben zu
Hause, Teilnahme am o6ffentlichen Leben, Selbstbestimmung, Gesundheit und Sicher-

heit, schulische Fertigkeiten, Freizeitgestaltung und Arbeit* (ebd. 20).




Diese Definition ist umfassender beschrieben und bedenkt auch weitere Faktoren als
alleinig den Intelligenzquotienten. Dies macht individuelleres Arbeiten mit einem Men-

schen maoglich.

In der Heilpadagogik hat Kobi eine umfassende Erlauterung fir den Begriff ,Behinde-
rung“ formuliert: ,Behindert, im heilpadagogischen relevanten Sinne, ist ein Mensch, der
erstrebenswerten Bildungs- und Erziehungsansprichen nicht in einem erwartenden
Malf3, nicht in der als Ublich vorausgesetzten Art und Weise zu entsprechen vermag.
Behindert ist ein Mensch, der bestimmte Erwartungen nicht zu erflllen verspricht; behin-
dert bleibt ein Mensch, fur den keine als sinnvoll und befriedigend empfundenen Da-

seinsformen gefunden und realisiert werden kénnen" (Kobi 2004, 34).

Die subjektive Wahrnehmung ist demnach ein Kriterium, dem wir Menschen erlegen
sind. Die AuRenwahrnehmung ist der eine Punkt, die Selbstwahrnehmung, inwieweit

sich die Person selbst ,gehindert” fihlt, ein mindestens genauso Wichtiger.

In verschiedene Formen kann aus diesem Grund nicht unterteilt werden. Jede subjektive
Wahrnehmung von Behinderung ist so individuell, wie der Mensch selbst. Das Erschei-
nungsbild kann daher in unterschiedlicher Diversitat und Intensitat wahrgenommen wer-

den.

2.2.2 Ursachen
Ursachen einer geistigen Behinderung kénnen unterschiedlicher Natur sein.

~Wissenschaftler des Netzwerks Mentale Retardierung [...] konnten unterschiedliche
Mutationen identifizieren, die die Hirnfunktion beeintrachtigen und so die Behinderung
auslosen, aber nicht von den Eltern an die Kinder vererbt wurden® bestatigt Reis vom
Humangenetischen Institut in Erlangen (Reis 2011). Weiter wird beschrieben, dass die
Neu-Mutationen erst nach der Befruchtung der Eizelle entstehen und nicht im Erbgut der

Eltern verankert sind (ebd.).

Eine weitere, wenn auch geringere Ursache kdnnen pra-, peri- oder auch postnatale
Komplikationen sein. Doch ,[n]ur ein Teil der neurologischen Defizite dieser Kinder ist
durch offensichtliche pra-, peri- und postnatale Schaden des Gehirns, wie beispielsweise

durch Blutungen oder Infarkte, erklarbar. Neuere Forschungsergebnisse unterstreichen




die Bedeutung intrauteriner und neonatal erworbener Infektionen in der Auslésung neu-
ronalen Zelltods im sich entwickelnden Gehirn.“ erklart Felderhoff-Muser in einem Bei-
trag in ,Klinischer Padiatrie“ von 2011. Das heif}t, dass ein eher geringerer Anteil von
Hirnbeeintrachtigungen tatsachlich auf direkte Schaden des Gehirns zurlickzufihren
sind, da dieses noch flexibel und im Wachstum sei, kénne es entsprechende Schwierig-

keiten durch Schadigungen teilweise tberbricken (Felderhoff-Muser 2011).

Weiter wird erlautert, dass die Medizin in den letzten Jahren Fortschritte und erhebliche
Verbesserungen der Uberlebenschancen im Bereich der Friihgeborenen und kranke
Neugeborene erreicht hat, dennoch stelle das Infektionsrisiko vor, wéhrend oder nach
der Geburt noch einen hohen Faktor von hirnbedingten Erkrankungen dar (ebd.).

Néaher die einzelnen Ursachen auszufiihren wirde den Rahmen dieser Arbeit bei weitem
Ubersteigen und kann in entsprechender Literatur nachgelesen werden. Der Schwer-
punkt dieser Arbeit liegt auf dem Teilbereich Trisomie 21/Down-Syndrom mit Alzheimer-

Demenz.

2.2.3 Trisomie 21

Bei Personen mit Down-Syndrom ist nachgewiesen, dass die Entstehung der ,Anomalie*
im Bereich der Genetik liegt. Diese Menschen besitzen drei Exemplare des Chromosoms
21, statt wie die meisten Menschen nur zwei, daher der Name Trisomie 21 (Gunti 2013).
Hier wird dann in drei Formen der Genbesonderheit unterschieden. Ob das 21. Chromo-
som ganz oder nur teilweise, bzw. je nachdem, ob es in allen Zellen des Koérpers zu
finden ist, spricht man entweder von der freien Trisomie 21 (95 %), der Translokationst-
risomie 21 (4 %) oder der Mosaiktrisomie (1 %) bei Neugeborenen (ebd.). Wie bereits
erwahnt, liegt diese Mutation nicht im Erbgut der Eltern, sondern kann durchaus nach

der Befruchtung der Eizelle entstanden sein.

Diese Besonderheit im Chromosomensatz ist ausschlaggebend dafiir, dass diese Men-
schen ein typisches korperliches Erscheinungsbild zeigen. Meist haben sie mandelfor-
mige Augen, kleinen und gedrungenen Koérperwuchs, eine ,besondere Kopfform, eine
kleine sichelférmige Hautfalte an den inneren Augenwinkeln, ein niedriger Muskeltonus,
[...] die typischen Bewegungsmuster der Arme*“ (ebd.), ein breites Lacheln und ein froh-
liches Gesicht. Sie bestechen mit ihrem sonnigen Gemiit, sind ausgesprochen liebevoll

und zartlich und besitzen eine ausgepragte Emotionalitat (ebd.).
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Durch die genetische Anomalie sind Menschen mit Down-Syndrom anfalliger fir Krank-
heiten und kérperliche Einschrankungen. Haufig haben sie einen Herzfehler, ein schwa-
ches Immunsystem, Fehlbildungen im Magendarmtrakt oder auch eine Fehlfunktion der
Schilddrise (ebd.). In Folge von angeborener Schwerhdorigkeit und Fehlsichtigkeit sind

sie haufig auf Hilfsmittel angewiesen (ebd.).

Diese Mutation wird bei in den Bereich geistige Behinderung kategorisiert, wobei kritisch
der Umstand der ,psychischen Gesundheit* zu diskutieren ist. Diese meint das emotio-
nale Wohlbefinden, welches uns ermaoglicht, im Alltag Aktivitdten nachzugehen und téag-
liche Stresssituationen zu meistern (McGuire/Chicoine 2008, 16). Doch wer besagt, dass
dies Menschen mit geistiger Behinderung bzw. Down-Syndrom nicht bewerkstelligen?
Emotional gesehen sind sie haufig extrovertiert und zeigen ihre Emotionalitat nach au-
Ben (s.0.). Sie finden ihre eigenen, individuellen Methoden, mit Stresssituationen des
Alltags umzugehen und von ihnen gewahlten Aktivitaten durchzufiihren und dies ermég-
licht ein selbstbestimmtes Leben, wenn es auch durch gesellschaftliche Grenzen einge-
engt wird. In diesen Situationen steht ihnen Unterstiitzung zur Seite, in Form von Familie,

Pflege, Padagogen und weitere Lebensbegleiter.

2.3 Menschen mit sogenannter geistiger Behinderung (Trisomie 21) und Alzheimer-
Demenz
2.3.1 Erscheinungsbild

Um die Diagnostik von Demenz bei Menschen mit einer geistigen Behinderung maéglichst
genau bestimmen zu konnen, gibt es die ,S3-Leitlinien®, die regelmallig evaluiert ein
umfassendes, beschreibendes Bild der Alzheimer-Erkrankung darstellen. Im Evaluati-
onsgremium wurden von Professoren und Spezialisten ein methodisch anspruchsvoller
Katalog an diagnostischen Merkmalen zusammengestellt, um frihzeitig eine objektive,
differentielle Diagnose zu erstellen (Ausziuge in Anhang | — IWG-2-Kriterien). Dies ist vor
allem hilfreich bei Menschen mit einer vorhergehenden kognitiven Entwicklungsein-
schrankung, da die Symptomatik, wie erwéhnt, von der ICD-10-Definition abweichen
kann (Gusset-Béhrer 2018, 60).

Menschen mit einer Trisomie 21, die an der Alzheimer-Demenz erkranken, zeigen, wie
in 2.3.2 beschrieben, schon friher als Menschen ohne Behinderung, Symptome einer
Demenzerkrankung. Die Symptomatik &hnelt sich bei beiden Féllen. Anfangs sind Sto-
rungen des Kurzzeitgedachtnisses, wie auch Verwirrtheit auf zeitlicher, oértlicher, situati-

ver oder personlicher Ebene zu beobachten (ebd. 49). Hinzu kommt allerdings, dass
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Menschen mit Down-Syndrom einen ritualisierten Alltag gewohnt sein kénnen und diese
Kurzzeitgedachtnisstérungen ihre Verwirrung steigern kann. Beispielsweise kann ein
neuer Mitbewohner am Frihstlckstisch, der bereits seit einigen Tagen in der Wohn-
gruppe wohnt, den Menschen mit Trisomie 21 und Demenz kurzfristig die Orientierung
nehmen. Er ist verwirrt und wiinscht wiederholt Aufklarung lGber seinen neuen Sitznach-
barn. Dies hat dann moglicherweise Folgen auf seine darauffolgenden Fruhstiicks- und

Morgenrituale.

Weiter zeigen sich hier haufig friihzeitig emotionale, Verhaltens- und Personlichkeitsver-
anderungen (Gusset-Bahrer 2018, 50), welche sich bei Menschen ohne (geistige) Be-
hinderung meist erst im spateren Verlauf der Krankheit zeigen (s. 2.1.1).

Die Ausdrucksweisen sind dhnlich der emotionalen Extrovertiertheit, die Menschen mit
Trisomie 21 grundsatzlich haufig an den Tag legen (s. 2.2.4). Dies kann zum verspéateten

Erkennen der Erkrankung filhren und als Eigenart der Trisomie bedacht werden.

Es wird diskutiert, dass bei Menschen mit einer Alzheimer-Demenz im Frontal- und Tem-
porallappen strukturelle Besonderheiten beobachtet werden, die eine erhéhte Vulnera-
bilitat aufzeigen (ebd. 50 f.). Dies kann auch zu Fehldiagnosen fihren und somit zu einer

spaten Betrachtung der Trisomie in Kombination mit Alzheimer.

Bei Menschen mit Down-Syndrom mit beginnender Demenz vom Typ Alzheimer sind

haufig Begleiterscheinungen zu beobachten (ebd. 51 — 55):

o Generelle Verlangsamung bei Aktivitdten und in der Sprache

o Weitere Sprachstérungen

o Depressionen

e Sozialer Ruckzug

e Verlust von Interessen

e Gleichgewichtsstorungen

e Schlafstorungen

e Mudigkeit

e Verlust von erworbenen Fahigkeiten und Fertigkeiten

e Umherstreifen

e Emotionale Probleme und Panik- oder Katastrophenreaktionen

e Herausfordernde Verhaltensweisen (z. B. Weigerungen sich an- oder auszuzie-
hen, Medikamente zu nehmen, Unterstiitzung anzunehmen, verbale und kérper-
liche Aggressionen, Entwicklung von Zwangssymptomatik, Horten oder Verste-
cken von Gegensténden)

e Veranderungen der Personlichkeit
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¢ Halluzinationen
¢ Wahnvorstellungen

¢ Neurologisch bedingte Veranderungen - Spéatepilepsie

Es ist gunstig, beim Feststellen solcher Veranderungen im taglichen Umgang mit dem
Menschen die Symptomatik differentialdiagnostisch zu betrachten. Psychische Proble-
matiken wie Depression kénnen so friihzeitig ausgeschlossen werden und dem Men-

schen wird die fur ihn passende Begleitung gewahrleistet.

Im mittleren und spateren Verlauf der Erkrankung treten die oben genannten Symptome
haufiger und oftmals auch mehrere zugleich auf (Gusset-Béhrer 2018. 56). Dies kann
sich beispielsweise zeigen, indem mit einem Mal der Umgang mit Messer und Gabel
nicht mehr funktioniert, ins Zimmer uriniert wird, da die Toilette nicht mehr aufgefunden
werden kann oder der Kleiderschrank komplett ausgeraumt wird, obwohl der Mensch

zuvor ein Ordnungsliebender war.

Spater verstarken sich die Symptome und greifen tiefer in neurokognitive und funktio-

nelle Bereiche (ebd. 56 f.). Pflegerische Aspekte gewinnen an Bedeutung.

Auswirkungen zeigen sich beispielsweise in der fehlenden Reaktion auf die Umwelt, zu-
nehmender Desorientierung, neu auftretende Krampfanfalle, vermehrte Midigkeit und
Demotivation, nachlassendes Interesse an Aktivitdten, Schwierigkeiten in der Korper-
pflege auf kognitiver und funktioneller Ebene, abnehmender Mobilitat bis hin zur zuneh-

menden Bettlagerigkeit (ebd.).

Bei Menschen mit geistiger Behinderung sind deutlich haufiger Begleiterkrankungen zu
beobachten gegeniiber demenzieller Menschen ohne Einschrankungen, z. B. ,Lun-
generkrankungen, muskuloskeletale und gastrointestinale Erkrankungen, v.a. Obstipa-
tion, sowie chronisch wiederkehrende Infekte, wie z. B. Urinwegsinfektionen und Lun-
genentziindungen® (ebd. 57). Dies ist wohl unter anderem aufgrund von Kommunikati-
onsschwierigkeiten und moglicher Unfahigkeit, die Begleiter tber Symptomatik zu infor-

mieren, zuriickzufihren (ebd.).

Ein weiteres kritisches Element sind Ernahrungsprobleme durch Schwierigkeiten mit der
Nahrungsaufnahme, wie durch eine Schluckstérung (ebd.). Dadurch kann es zu Man-
gelerndhrung und Dehydration, wie auch Atemwegsinfektionen kommen (ebd.). Haufig

wird deshalb in diesem Stadium von Alzheimer kinstliche Erndhrung notwendig (ebd.).
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Diese Problematik hangt mit einer Verschlechterung des Allgemeinzustandes zusam-
men und kann auch schon im Friihstadium der Demenz beobachtet werden. Es ist an-

zunehmen, dass sich beide Faktoren gegenseitig bedingen.

2.3.2 Differenzierung

Es ist notwendig, Menschen mit einer Trisomie 21, die im Alter an einer Alzheimer-De-
menz erkranken, differenziert zu betrachten, da sich die Symptomatik gegeniber eines

Menschen ohne Behinderung unterscheidet.

Laut Gusset-Bahrer erkranken Menschen mit dem Down-Syndrom meist an Demenz
vom Alzheimer-Typ, andere Demenzformen bei ihnen werden dagegen nur sehr selten
beobachtet (2018, 40). Wie eingangs erwahnt, sind Menschen mit Down-Syndrom im
statistisch erhobenen Alter von 61 bis 70 Jahren mit bis zu 60 % wesentlich anfalliger fir
diese Alterserkrankung als Menschen mit anderer geistiger Behinderung (9 %) oder
ohne (5 %) (Havemann/Stoppler 2004 in Ding-Greiner 2014).

Es gilt zu bedenken, dass bei Personen mit Down-Syndrom die ersten Erscheinungsfor-
men von Alzheimer bereits ab dem fiinften bis sechsten Lebensjahrzehnt auftreten kon-
nen, wahrend bei Menschen ohne Behinderung das Entstehungsalter um die 67 Jahre
angesehen wird, je nach Form der friihen oder spaten Alzheimer-Demenz (Gusset-Bah-
rer 2018, 40).

Neben dem verfriihten Krankheitsbeginn ist auRerdem ein verhaltnismafig schneller
Verlauf von ca. 3,5 Jahren vom Erstauftreten der Symptome bis zum Tod festzustellen
(ebd.).

Diese hohe Erkrankungswahrscheinlichkeit bei Menschen mit Down-Syndrom ist bisher
nicht geklart. Es wird davon ausgegangen, dass die genetische Pradisposition im Chro-
mosom 21 ein Risikofaktor ist, das Geschlecht miteinwirkt (Frauen haben in der Allge-
meinbevolkerung ein hoheres Risiko an Alzheimer zu erkranken), wie auch das Apoli-
poprotein E Gen, welches den Fettstoffwechsel beeinflusst (ebd. 43 f.). AuRerdem sind
bei Menschen mit Down-Syndrom bereits ab dem 40. Lebensjahr neuropathologische
Verédnderungen zu bemerken, die auch bei der Demenz Typ Alzheimer vorhanden sind
(ebd. 42). Dies lasst einen Zusammenhang zwischen einer héheren Inzidenz von Men-

schen mit Trisomie 21 mit Alzheimer-Demenz erklarbar erscheinen.
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Weitere Risikofaktoren kénnen, wie auch bei Menschen ohne (geistige) Behinderung
Bluthochdruck, Diabetes mellitus, ein hoheres Lebensalter, Nikotin- oder Alkoholmiss-
brauch, deutliches Ubergewicht, Verschiebungen im Cholesterinspiegel und weitere ge-

netische Dispositionen sein (ebd. 45 f.).

Als Schutzfaktoren wirken vorbeugend gesunde Ernéhrung, korperliche und geistige Ak-
tivitaten, anspruchsvolle (berufliche) Tatigkeiten, Antioxydanzien, wie auch eine hohe
Schulbildung und ein hohes Niveau der kognitiven Leistungsfahigkeit (ebd. 46 f.).

Schutz- und Risikofaktoren bedingen sich gegenseitig und kénnen férdernd oder hem-

mend wirken.

3 Alternative Lebensorte — kritische Betrachtung

Es stellt sich im Verlauf einer demenziellen Krankheit bei einem Menschen mit geistiger
Behinderung irgendwann immer die Frage nach dem geeigneten Lebensort fir den Le-

bensabend.

Bekannt ist, dass einem Menschen mit Trisomie 21 Verdnderungen oftmals intensiv be-
schaftigen. Durch ihre emotionale Extrovertiertheit konnen selbst Kleinigkeiten Spannun-
gen, Stress und Unruhe verursachen (McGuire/Chicoine 2008, 363). Wenn nun als wei-
terer Umstand die Alzheimererkrankung hinzukommt, stellt dies den Menschen vor wei-
tere, andere, groRe Herausforderungen. Umbriiche, wie das Ausscheiden aus der Ar-
beit/der Gang in die Rente oder auch ein Umzug beeintréachtigen den Menschen mit
Down-Syndrom in seiner Routine und stellen bei fehlender Begleitung die emotionale
Belastbarkeit auf die Probe (ebd.). Beeinflusst wird dieser Umbruch auch, wenn die be-
kannten, moglicherweise auch jiingeren Mitbewohner weiter ihren eigenen, gewohnten
Lebensweg gehen (ebd.). Hier kann sich ein Umzug wiederum als hilfreich herauskris-
tallisieren, um den Menschen auf den neuen Lebensabschnitt vorzubereiten, idealer-

weise mit ganzheitlicher Begleitung.

Die fachliche Spezialisierung bzw. Homogenitét einzelner Hilfen und Disziplinen kann
sich hier problematisch darstellen, da fir den Menschen mit geistiger Behinderung kein

Lebenslauf beobachtbar wird. Das soll heil3en, in Institutionen fur behinderte Erwach-
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sene ist hauptsachlich diese Altersgruppe anzutreffen, aber oft keine Menschen im ho-
heren Alter, die den weiteren Verlauf nach der Arbeit in der Werkstatte greifbar machen
und aufzeigen. Eine integrative Wohnform kénnte sich hier hilfreich zeigen, um dem

Menschen Anhaltspunkte geben zu kénnen, was auf ihn zukommt, wenn er &alter wird.

Eine perfekte Losung gibt es aktuell nicht, da die individuelle Ebene des zu Begleitenden

betrachtet werden muss.

3.1 Finanzierung und Zustandigkeit

Das Bundesteilhabegesetz (BTHG), welches seit 2017 bis 2023 stufenweise eingefihrt
wird, sieht vor, dass die Hilfen fir Menschen mit Behinderung mehr an der Person und
seinen individuellen Bedarfen ausgerichtet wird (Del Giudice u. a. o. J.). Die Eingliede-
rungshilfe (SGB IX) soll aus dem Firsorgesystem heraus zu einem Recht auf Teilhabe
aktualisiert werden (ebd.). Dies soll einen Perspektivenwechsel im Sinne der UN-Behin-

dertenrechtskonvention darstellen:

e ,von der Ausgrenzung zur Inklusion

e von der Einrichtungs- zur Personenzentrierung
e von der Fremd- zur Selbstbestimmung

e von der Betreuung zur Assistenz

e vom Kostentrager zum Dienstleister

e von der Defizitorientierung zur Ressourcenorientierung® (ebd.).

Der (sogenannte behinderte) Mensch rickt in den Mittelpunkt. Infolgedessen soll der
erwachsene Mensch mit geistiger Einschrankung die Mdglichkeit haben, wie andere Er-
wachsene, eine eigene Wohnform zu wahlen und von Zuhause auszuziehen. Dement-
sprechend soll er auch im Alter die Méglichkeit haben, sich zu entscheiden, wo er seinen

Lebensabend verbringen mochte.

Viele groRe Trager wie Caritas, Diakonie oder auch stadtische Einrichtungen haben fir
diese Situation eine ,Wohnberatung“. Hier kdnnen sich Menschen mit Behinderung Uber
diverse Wohnformen beraten und begleiten lassen. Hilfreich kann im weiteren Verlauf
das Konzept der ambulanten Wohnbegleitung sein, bei dem Begleiter in Form von As-
sistenzen den Menschen in Bedarfssituationen beraten und unterstiitzen, wie zum Bei-
spiel in der Wohnschule der Diakonie Neuendettelsau. Je nach Unterstitzungsbedarf
besucht eine Assistenz den Menschen mehrmalig in der Woche und hilft im Umgang
komplexer Routineaufgaben wie Finanzwesen und Einkauf, Wohnungsreinigung und so

weiter (eigene Erfahrung als Wohnassistenz).
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Da sich die Bedirfnisse im Laufe des Lebens andern, muss das Hilfsnetzwerk rund um
den Menschen mit Behinderung zusammen mit ihm regelmafiig die Aktualitat der Wohn-

form evaluieren.

Die Finanzierung fur Menschen mit Behinderung im Arbeitsleben wird von Tragern der
Sozialhilfe gestellt und ist gesetzlich im Sozialgesetzbuch IX (Rehabilitation und Teil-

habe von Menschen mit Behinderungen) verankert.

,Zur Eingliederung von Menschen mit Behinderung wird eine Reihe von Leistungen zur
Teilhabe gewahrt, um [...] Pflegebedurftigkeit zu vermeiden, zu Gberwinden, zu mindern
oder eine Verschlimmerung zu verhiten, die personliche Entwicklung ganzheitlich zu
férdern und einen den Neigungen und Fahigkeiten entsprechenden Platz in der Gemein-
schaft, insbesondere im Arbeitsleben, zu sichern® (stmas.bayern o. J.; Hervorh. im Ori-
ginal). Die erwahnten Leistungen zur Teilhabe umfassen diverse Dienst- oder Sach-,
sowie Geldleistungen in Form des personlichen Budgets, wie Unterstiitzung bei der me-
dizinischen Rehabilitation, Teilhabe am Arbeitsleben und in der Gemeinschaft, unter-
haltssichernde und weitere erganzende Leistungen (ebd.).

Beim Gewahr dieser Leistungen wird das personliche Vermdgen und Einkommen ange-
rechnet (ebd.). Im Rahmen dieser finanziellen Unterstiitzung und eigenen Vermdégens-
leistung kann der Mensch in spater beschriebenen Wohnformen leben und arbeiten.
Steuererleichterungen, Wohnraumférderung/-geld, Lebensunterhalt, sowie diverse Ver-
gunstigungen im Alltag sollen dem Menschen mit Behinderung die Teilhabe am Leben

und der Gesellschaft ermoglichen und erleichtern (Familienratgeber.de o. J.).

Im (Renten-)Alter wird die finanzielle Unterstlitzung durch die Einfuhrung und Klassifi-
zierung Uber Pflegestufen an die Renten-, Kranken- und Pflegekassen weitergegeben
und umgeschichtet. Der Mensch wird nun nicht mehr als Teil der Arbeitswelt, sondern
als Mensch im Alter unter dem Aspekt der Pflege betrachtet. Je nach Bundesland gibt
es Zuschusse lUber Pflegewohngeld. Jedoch werden hier auch Angehdérige (Kinder tber
die Unterhaltspflicht) und der Pflegebedirftige selbst Uber sein Vermdgen und seine
Rente in die finanzielle Pflicht genommen (pflege.de 2018). Erst wenn keine weiteren
Geldmittel neben Rente, Unterhalt und Versicherungsleistungen mehr verflgbar sind o-
der sie die Ausgaben nicht vollstéandig decken, leistet der Sozialhilfetrager nach SGB XII
in der ,Hilfe fir Pflege” finanzielle Unterstitzung (ebd.). Die Grundsicherung im Alter ist
im SGB Xll in 88 41 — 46b zu finden, die Eingliederung und der Anspruch auf finanzielle
Hilfen zur Pflege sind im SGB XII 88 61 — 66a geregelt (sozialgesetzbuch-sgb.de o. J.).
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Die Leistungen kénnen zum Teil auch nach Antrag in Form von einem Personlichen
Budget gewahrt werden (siehe SGB IX § 29) (ebd.). Die Paragraphen und ihre Inhalte

konnen an entsprechender Stelle und im Internet nachgelesen werden.

3.2 Alternative Lebensorte

Diverse Projekte, wie beispielsweise ,Wohnsinn® als inklusive Wohngemeinschaften flr
Menschen mit und ohne Behinderung in ganz Deutschland (familienratgeber.de o. J.)
oder die ,Werkstatt Wohnen: Ich bleibe in meiner Wohnung — Zukunftsaufgabe der Alten-
und Behindertenhilfe in Stuttgart, beschéftigen sich mit dem Thema der passenden
Wohnform fur Menschen mit Einschrankungen im Laufe des Lebens. Es wurde sich zum
Ziel gemacht, das Wohnen aktiv zu gestalten und sich so an den Bedirfnissen der Be-
wohner auszurichten, um das selbstbestimmte Wohnen im Mittelpunkt stehen zu lassen
(Klinger 2010, 7). Die Bauten in den Wohnanlagen sind barrierefrei gestaltet und ein
Gemeinschaftsraum pro Einheit bietet Platz zum Zusammenkommen und Treffen (ebd.).
Um die Selbstbestimmung zu gewahrleisten, gibt es in jedem Appartement eine Kiiche
und im Gelande Géastewohnungen flir Besucher (ebd.). Fir den Bedarf von Betreuung
gibt es einen angegliederten Betreuungsdienst, der das Konzept ,Betreutes Wohnen*
umsetzt (ebd.). Diese integrativen Wohnanlagen bieten Platz fir Menschen mit und ohne

Behinderung, sowie fur jedes Alter, ahnlich einem Mehrgenerationenhaus.

Ziel ist es, sich gegenseitig Unterstiitzung zu geben und nur im Bedarfsfall die Rund-um-
die-Uhr-Prasenz des Sozialen Dienstes/der Pflege zu beanspruchen (ebd. 25). Es gibt
Wohncafés mit gemeinsamen Angeboten, der Mdglichkeit zu Essen und dem Raum fiir
Begegnung (ebd.). Durch den Einsatz von Ehrenamtlichen werden der Aufwand und die
Arbeit fiir den Einzelnen geringgehalten und einer Vereinsamung von Menschen im Alter

entgegengewirkt (ebd.).

Auch die Lebenshilfe Bayern ist im Bereich Wohnen engagiert und etabliert Wohnange-
bote fir alte und alter werdende Menschen mit (geistiger) Behinderung (Dengler 2013,
14). So werden Raumlichkeiten barrierefrei umgebaut und die Angebote zur Tagesstruk-
tur bedarfsorientiert fir die Bewohner weiterentwickelt (ebd.). Unterschiedliche Wohn-
formen wie ambulant begleitetes Wohnen, Wohngruppen, Wohngemeinschaften und in-
tegrative Wohnangebote bieten dem Menschen mit Unterstitzungsbedarf ein breites

Feld an Moglichkeiten, einen Ort des Wohlfihlens fiir sich zu finden (ebd.).
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In einer Publikation der Lebenshilfe Bayern werden Menschen mit (geistiger) Behinde-
rung zum Thema Wohnwiinsche im Alter zitiert. Es wird deutlich, dass die Menschen

sehr genau wissen, wie sie wohnen wollen und an der Entscheidung teilhaben méchten:

e ,Nur mit Senioren wohnen ware langweilig, es gibt keine Themen mehr.

¢ Ich will nicht alleine sein, aber auch Riickzugsmdglichkeiten haben.

¢ Ich will nicht mehr arbeiten, sondern eine Seniorentagesstatte besuchen.

¢ Ich will gefragt werden, wie es mit der Berentung gehen soll.

¢ Wenn ich alt bin, will ich, dass vieles so bleibt wie es ist, weil ich mich dann gut
auskenne.

¢ Einen alten Baum verpflanzt man nicht.

e Ich will planen, wie meine Trauerfeier ablaufen soll und wer meine Sachen be-

kommt nach meinem Tod.“ (Ausschnitte aus Baiker u. a. 2014, 8 — 10)

3.3 Fachliche Kompetenz

Im Gesprach uber fachliche Kompetenzen finden sich ehrliche Aussagen von pflegen-
dem Personal. Es wird ausgedriickt, dass man sich in der Altenhilfe zu wenig ausgebildet
fahlt, um alten Menschen mit geistiger Behinderung génzlich gerecht werden zu kénnen.
Der Schwerpunkt der Arbeit liegt bei Menschen im Alter. Es werden Weiterbildungsmal3-
nahmen und Kollegen aus dem Bereich der Behindertenhilfe gewlinscht, was diesen
Teilbereich der Pflege betrifft.

Aber auch das Personal in der Arbeit mit sogenannter geistiger Behinderung wiinscht
sich hier mehr Informationen und Mdglichkeiten der Weiterbildung im Umgang mit dem
alten Menschen, so die Aussagen der Kollegen aus dem Bereich der Erwachsenenar-
beit. Fortbildungen zu Alter und Demenzen kénnen sich entlastend und stresslindernd
auf die Mitarbeiter auswirken (Lindmeier/Oermann 2017, 196). Die erhthte Kompetenz
vermittelt Sicherheit im Umgang und selbstsicheres Auftreten, da fehlendes Wissen im
Umgang und in Begleitung von demenziell Erkrankten zu einem erhghten Stresslevel
fuhren kbnnen (ebd. 195).

Durch den getakteten Alltag ist es allerdings oft schwierig, Fortbildungsmal3nahmen
wahrzunehmen, da in beiden Bereichen, durch Personalmangel bedingt, chronische Un-
terbesetzung Normalitat darstellt. Immer wieder schwingt die Problematik der fehlenden
Zeit in den Aussagen Pflegender mit. Dies zeigt sich im Gesprach mit Kollegen, welche
bereits in beiden Bereichen Erfahrungen sammeln konnten. Es wird der Wunsch nach
multiprofessionellen Teams und Anerkennung der Profession im jeweils anderen Be-

reich der Arbeit laut.
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Nicht nur fir FortbildungsmalRnahmen, sondern auch die Zeit fir den Bewohner an sich
kommt oft zu kurz. Durch zunehmende Pflegebedurftigkeit Einzelner kommen Menschen
mit geistiger Behinderung und zunehmendem koérperlichen Abbau oftmals nicht in dem
Male an Begleitzeit, wie es sich die Pfleger fir ihre Schitzlinge wiinschen: ,Durch den
zusatzlichen pflegerischen Bedarf von Frau XY kann ich mich kaum noch um Mobilisa-
tion von Hilde (s. 5.3) kimmern. So kommt es vor, dass sie manchmal den ganzen Tag
im Bett liegt und nicht in den Rollstuhl gesetzt wird. Umso schoner ist es fur sie, wenn
sich der Soziale Dienst dann Zeit nehmen kann und basale Stimulation oder andere An-
gebote macht. Wir Pfleger sind in der Gruppe nur zu zweit und dadurch kommen andere
Bewohner oft zu kurz* (Gedachtnisprotokoll aus dem Gesprach mit einem Pfleger eines
Altenheims, November 2018).

Im spater genannten Beispiel von Hilde (s. 5.3) wird ersichtlich, dass sie bei mehr Zeit
der Pflegenden und individueller Begleitung nicht den ganzen Tag im Bett bleiben
misste, sondern durchaus mit dem Rollstuhl mobilisiert werden kénnte. Fahigkeiten hat-
ten so beibehalten werden konnen. Durch ihre Historie der Trisomie 21 und den damit
im Alter einhergehenden Einbruch von erlernten Fahigkeiten wéare mehr individuelle Ar-
beit mit dem Menschen notwendig gewesen. Da aber mehr Menschen bei weniger Per-
sonal in der Gruppe leben als in der Behindertenhilfe, ist die Zeit begrenzt, die Hilde

bendtigt bzw. tatsachlich geschenkt bekommt.

Eine Sozialpddagogin vom Sozialen Dienst beklagt, dass Hilde bestimmt noch fitter sein
konnte, wenn man sich in der Vergangenheit mehr Zeit fir sie genommen hatte, zum
Beispiel mit regelméRigem Lauf- und Esstraining. ,Dann wirde sie jetzt vielleicht nicht
standig schlafrig im Bett liegen bleiben missen. Das Personal in der Behindertenhilfe ist
personell wesentlich besser aufgestellt als hier in der Altenhilfe. Da tut mir Hilde jedes
Mal leid. Sie hatte mehr Ansprache gebraucht und braucht sie noch. Und bei Frieda aus
dem ersten Stock ist es ahnlich. Sie ist noch nicht sehr lange da, jetzt aber verlasst sie
das Bett kaum noch. Ein Pfleger hier ist Heilerziehungspfleger und kommt aus der Be-
hindertenhilfe. Er kann sich gut einfiihlen, in das, was Hilde braucht, so etwas brauchte
man definitiv 6fter. Man kdnnte sich in beiden Arbeitsbereichen sehr gut erganzen.” (Ge-
dachtnisprotokoll aus dem Gesprach mit einer Sozialpadagogin vom Sozialen Dienst in
der Altenhilfe, November 2018)

Es wird deutlich, dass der Wunsch nach hoherem Personalschlissel, fachlichen Kom-
petenzen, multiprofessionellen Teams und mehr Zeit fur die individuellen Bedarfe der
Menschen noch nicht erfillt ist und Losungen fir Wohn- und Begleitkonzepte in der Ar-
beit mit Menschen mit sogenannter geistiger Behinderung und Demenz gefordert wer-

den.
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An dieser Stelle finden auch Heilpddagogen AnknlUpfungspunkte. Als padagogische
Fachkrafte in der Alten- und Behindertenhilfe ist wohl das Fachgebiet der Begleitung zu
nennen, die mit individuellen Ansatzen Anwendung findet. Wie in Punkt 4 beschrieben,
finden Heilpadagogen zwischen den pflegerischen Elementen durch die entsprechenden
Fachkrafte im Alltag Zeit, (heil-)pddagogische, individuelle Angebote und Beschéaftigun-
gen anzubieten. Beispiele kdnnen Biographiearbeit, Gedachtnisarbeit, basale Stimula-

tion sein oder auch Beziehungsarbeit, je nach Bedarf und Bedurfnis des Menschen.

So kann die Funktionsfahigkeit von erlernten Ressourcen lange erhalten bleiben. Die
individuelle Arbeit der Heilpadagogik Giber das Beziehungsangebot erméglicht aul3erdem

einen personlichen Zugang zu den Menschen und ihrer Geflhlswelt.

4  Heilpadagogische Beziehungsgestaltung in der Altenhilfe
4.1 Bedarfe und Bediirfnisse von Menschen mit sogenannter geistiger Behinderung

und Demenz

Die Bedarfe und Bediirfnisse von Menschen mit demenzieller Erkrankung und geistiger
Behinderung zeigen sich vielfaltig. Der Kern dieser liegt jedoch in der Zeit, die ihm ent-
gegengebracht werden. Da die Anforderungen von Menschen mit Demenz und geistiger
Behinderung h&ufig von Natur aus héher sind, steigen damit auch die Anspriiche an die
Mitbewohner und an das Personal, seien es pflegerische Aspekte oder auch auf der
verstehenden Ebene. Verhaltensbesonderheiten werden von Mitbewohnern nicht immer
als solche akzeptiert und dadurch haufig boykottiert. Dies kann zu unruhigen Gruppen-
situationen fihren. Da Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz wie in 2.3 be-
schrieben herausfordernde und individuelle Verhaltensweisen zeigen, fordern sie gleich-
zeitig damit eine individuelle Begleitung und Unterstiitzung. Schon friiher als Personen
ohne geistige Behinderung kénnen sie auf Hilfe und Begleitung bei den Mahlzeiten an-
gewiesen sein. Die Verarbeitung von Geflihlen und Erinnerungen ist unmittelbar und di-
rekt, was eine sensible Begleitung erfordert (Gusset-Bahrer 2018, 199). Auch der Intel-
lekt arbeitet auf einer anderen Ebene. Dies kann unter anderem zu Sprachdifferenzen

mit den Mitbewohnern fihren und unterstitzendes Personal zur Vermittlung erfordern.

Mehr als bei Menschen ohne geistige Behinderung in der Vita muss auf Begleiterschei-
nungen zur Alzheimer-Demenz geachtet werden. Wie bereits beschrieben, zeigt sich die

Symptomatik fir Begleiterkrankungen moglicherweise auf andere Art und Weise
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(McGuire/Chicoine 2008, 359). Wenn der Mensch mit geistiger Behinderung und Alzhei-
mer eine Depression entwickelt, so kann diese im Einzelsetting von der Heilpaddagogin
anders beobachtet werden, als dies im Gesamtkontext oft moglich ist. Es ist dann wich-
tig, den Menschen in den Alltag weiterhin einzubinden, ihn in seinem Handeln zu unter-
stiitzen und bestarken, sich seiner Sorgen anzunehmen und Motivation flr Aktivitaten
zuzusprechen (ebd. 360). Im richtigen Maf3 den Menschen zu aktivieren kann ihm er-
madglichen, lange von seinen Fahigkeiten Gebrauch zu machen und einem kognitiven
Abbau entgegenzuwirken. Die Anforderungen mussen seinen kognitiven Fahigkeiten
entsprechen und durfen nicht zu gering oder zu hoch ausfallen, um die Motivation bei-
zubehalten (ebd.). Ziel sollte nun nicht mehr zwingend ein Fahigkeitserwerb sein, son-

dern ein Erhalt dieser und einen Rickgang zu minimieren (ebd.).

Mit Veranderungen durch das Alterwerden und in der Umgebung zeigen sich fiir den
Menschen mit geistiger Behinderung und Alzheimer-Krankheit hohe Herausforderungen,
die es zu bewaéltigen gilt. Wie bereits erlautert, bevorzugen diese Menschen gewohnte
Umfelder und Ritualitat. Mit der Zeit mindert sich die Anpassungsfahigkeit und Anspri-
che an den Menschen kdnnen zunehmend stressbehaftet sein (ebd. 362). Es liegt also
in der Verantwortung der Begleiter, sanfte Ubergange zu schaffen und intensive Beglei-
tung anzubieten. Die Umgebung muss ,den Anforderungen der Person entsprechen [...]
und nicht umgekehrt (ebd. 361).

4.2 Erleben und Begleiten von Demenz und sogenannter geistiger Behinderung

Es ist zu bemerken, dass der Mensch mit (geistiger) Behinderung und Demenz positiv
auf Begleitung aus dem heilpadagogischen Kontext reagiert. Zu beobachten sind ehrli-
che Riuckmeldungen in der Mimik und Gestik, wie auch, soweit moglich, verbale Aus-

drucksformen.

Im Fallbeispiel von Hilde (s. 5.3) ist Blickkontakt in Zuwendung des Kopfes festzustellen.
Andere Bewohner reagieren mit Lacheln und Gesprachsversuchen auf Kontaktaufnah-

men durch einen Begleiter. Die Person fuhlt sich wahr- und ernstgenommen.

Durch bereits beschriebenen Zeitmangel des pflegenden Personals sind die Menschen
dankbar um Zuwendung und Gesprachskontakte. Andererseits teilen sie dem Gegen-
Uiber aber auch mit, wenn sie in Momenten keinen Gesprachsbedarf haben und die Ruhe
genieRen méchten, zum Beispiel ,Ich mdchte heute nicht mitkommen. Ich kann jetzt nicht
hier weg. Ich habe bald eine Verabredung. Fragen Sie mich morgen noch einmal.“ (Ge-

dachtnisprotokoll, Gesprach mit einem Bewohner einer Demenzwohngruppe, November

22




2018) oder auch in einem anderen Gesprach ,Danke schdon. — Gern geschehen. Fir
was denn? — Danke schon, dass Sie so nett sind“ (ebd., Bewohnerin). Es zeigen sich
interessante Momente des Philosophierens und des Erinnerns an Ereignisse aus der
Vergangenheit. Manchmal kommen ehrliche Meinungen zu allgemeinen Fragen, bei-
spielsweise ,Schwester, Sie kdnnen nicht einfach solche Sachen fragen. Das ist die per-
sonliche Meinung von jedem Einzelnen. Wer nichts sagen méchte, muss das auch nicht
sagen — Richtig Frau B. Das ist die Ansicht eines jeden Einzelnen. Wer etwas dazu sa-
gen mochte, kann das sehr gerne tun. Wenn Sie das nicht méchten, ist das auch in
Ordnung. — Ok, dann ist alles in Ordnung“ (ebd.). Die Wertschatzung und Akzeptanz im

So-Sein wird von den Gesprachspartnern positiv empfunden.

Angehdrige empfinden das Verhalten des Menschen mit Demenz oftmals befremdlich
und belastend. Dankbar sind auch sie bei wertschatzendem Umgang mit ihren Verwand-
ten von Seiten der Pflege und der Begleitung. Diese Anerkennung zeigt sich durch Worte
und manchmal auch durch kulinarische Genisse, wie Schokoladenpralinen. Aber auch
indirekt, zum Beispiel durch Erkundigungen tber Begleitungsangebote, vermitteln Ange-

horige ihr Interesse und ihre Dankbarkeit.

4.3 Begleitung durch das Pflegepersonal

Auch von pflegendem Personal werden Begleiter als angenehm empfunden, da diese
sich die Zeit nehmen und sich dem einzelnen Menschen zuwenden. Sie selbst missen,
wie bereits beschrieben, haufig vielfaltige Aufgaben mit wenigen Kollegen im Alltag er-
fullen. Zuséatzliche Hilfen und Unterstitzung sind im Alltag von Einrichtungen fir Senio-
ren, aber auch bei Menschen mit Behinderung, gerne gesehen, vor allem wenn die Kom-
bination Behinderung und Demenz zusammen auftreten. Es kdnnen gezielter Angebote

durchgefiihrt werden und mehr den Bedarfen der Einzelnen nachgegangen werden.

Nicht immer ist dies allerdings mdglich, da die Heilpadagogik im Bereich der Altenhilfe
noch verhaltnismaRig unbekannt ist. Jedoch kénnen auch die Pfleger in diesem Arbeits-
feld selbst begleitend tatig werden. Beobachtbar wird dies im taglichen Umgang mit dem
alten Menschen bei den korperlichen Bedurfnissen morgens, sowie zu den Mahlzeiten.
Wenn ausreichend Personal zugegen ist, kann sich der einzelne Pflegende dem Men-
schen und seinen Bedurfnissen intensiv annehmen und Beziehungsgestaltung leben.
Dies geschieht bei einem Menschen mit Behinderung auf &hnliche Weise wie ohne Be-

hinderung, denn die Beziehungsgestaltung ist individuell.

Um mogliche Konflikte verstandnisvoll I6sen zu kénnen, treten die Pflegenden oft als

Vermittler zwischen den Menschen mit Behinderung und ohne in der Altenhilfe auf,
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ebenso zwischen Menschen mit demenzieller Erkrankung und ohne in der Behinderten-
hilfe. Es ist immer wieder notwendig, die Mitbewohner betroffener Personen Uber den
besonderen Umstand des Menschen aufzuklaren, um Missverstandnisse und Konflikte
zu vermeiden und zu klaren (Lindmeier/Oermann 2017, 196). Je nach Zielgruppe und
eigener Schwierigkeiten reagieren die Mitbewohner dann auch hilfsbereiter und ver-

standnisvoller (ebd.).

4.4 Therapeutische Mdglichkeiten und ausgewahlte Angebote in der Einzelbeglei-

tung

Angebote der Einzelbegleitung miissen zu jeder Person individuell erarbeitet werden,
den Zielen der individuellen Foérderplanung entsprechend. Dennoch gibt es diverse Me-
thoden und Konzepte, die in der Heilpadagogik angewendet werden kdnnen, immer an-
gepasst an den Bedarfen und Bedurfnissen des Einzelnen. Eine Vollstandigkeit ist nicht
gewahrleistet, es soll lediglich ein Uberblick dargestellt werden, wie vielfaltig die Metho-

dik in der Heilpadagogik sein kann.

4.4.1 Biographiearbeit

Ein elementares Angebot der Einzel-/Kleingruppenbegleitung ist die Biographiearbeit. In
dieser Methode geht es um die Anerkennung und Bedeutung des ,lebensgeschichtlichen
,Geworden-Seins’ jedes Menschen® (Lindmeier/Oermann 2017, 40). Ein Unterschied ist
dabei zwischen dem Lebenslauf, welcher Daten und Fakten einzelner Lebensstationen
beinhaltet und der Lebensgeschichte, die durch ,personliche[...] Bedeutungszuschrei-
bungen und Relevanzsetzungen gekennzeichnet ist* (ebd.) zu bemerken. Die Ge-
schichte des Menschen ist demnach gepréagt von der subjektiven Wahrnehmung des
eigenen Lebens. Mit der damit verbundenen Emotionalitat kann sich ein alternder
Mensch in der Biographiearbeit auseinandersetzen und sie verbal oder non-verbal ver-

sprachlichen.

In einem Buch von Lindmeier und Oermann von 2017 sind ldeen zu diesem Thema be-

schrieben:

- Stationen auf dem Lebensweg (Lindmeier/Oermann 2017, 223):
Anhand einer aufgezeichneten oder auf dem Boden ausgelegten Leiste, die das
bisherige Leben den Menschen darstellt, kbnnen mithilfe von Bildern, Piktogram-

men oder/und Symbolen unterschiedliche Stationen auf dem Lebensweg be-
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trachtet und besprochen werden. Die Person hat die Méglichkeit, von verschie-
denen Erinnerungen zu erzahlen und diese mit Gefiihlen zu verknipfen. Hier ist

eine Auseinandersetzung mit der Vorgeschichte des Menschen hilfreich.

Zeitleiste (ebd. 229 ff.):
Als Weiterfuhrung der Lebenswegstationen ist diese Zeitleiste handlicher und
personalisiert, sowie mit eigenen Fotos versehen. Das fertige Werk kann im Zim-

mer prasentiert und immer wieder in Gesprache aufgenommen werden.

Korperumriss (ebd. 219 f.): Bei dieser Ubung setzen sich die Menschen mit ihren
persdnlichen Vorlieben, Charakterziigen und Starken auseinander. Auf ein gro-
Bes Papier wird der Umriss der Person gezeichnet. Diesen Umriss darf der
Mensch nun mit Assoziationen zu eigenen Geflihlen, inneren Bildern Farben,
Worten und Erinnerungen flllen. Dies kann mithilfe von Bildern oder zu Papier
gebrachten Gedanken mit diversen Stiften und anderen Mitteln zur Gestaltung

geschehen.

Lebensbaum (ebd. 220 f.): Hier steht die Dokumentation von persoénlichen Netz-
werken im Mittelpunkt. Die Person hat die Moglichkeit, ein Bild von sich in die
Mitte eines Baumvordruckes zu kleben und wird anschlieend gebeten, tber
wichtige Menschen im eigenen Umfeld nachzudenken und zu iberlegen, an wel-
chem Platz diese Menschen im Baum Platz finden. AnschlieRend kénnen Fotos

von diesen aufgeklebt werden.

Exkursion (ebd. 216 ff.): Bei einem Ausflug werden bedeutende Orte im Leben
des Menschen angefahren und die Person erzahlt Erinnerungen aus diesen Ta-
gen oder diese werden ihm erzahlt. Diese Methode bedarf einer Auseinanderset-
zung mit dem Menschen und seiner Vorgeschichte, beziehungsweise Kontakte

zu seinen Angehdrigen und Stationen im Leben.
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4.4.2 Sinnliche Angebote

Angebote fir die Sinne bieten Menschen mit einer individuellen Einschréankung, in die-
sem Fall einer geistigen Behinderung in Kombination mit der Alzheimer-Erkrankung,
viele Erfahrungsmaéglichkeiten. ,Uber die Sinne erfahren wir uns im Raum und in der
Begegnung mit der Welt. Uber unsere Sinne erleben wir Lebendigkeit und sind damit im

Kern mit unserem Lebensgefiihl und der Spiritualitat verbunden® (Birkholz 2017, 68).

Angepasst an den individuellen Lebenslauf und die Biographie kénnen schon kleine An-
gebote positiv auf das Innere des Menschen wirken. Hilfreich dabei sind Aussagen der
Angehdrigen und Verwandten Uber Vorlieben aus der Vergangenheit und Gegenwart,

aber auch in den Akten sind solche Details haufig erwéhnt.

Beispielsweise kénnen musische Vorlieben aus der Vergangenheit, sei es klassische
Musik, Schlager oder der Einsatz bestimmter Instrumente, Erinnerungen und Wohlgefuhl
an den Tag bringen und den Menschen damit motivieren, sich im sozialen Miteinander
einzubringen. Im Austausch mit dem Begleiter kann er sich 6ffnen und im Verlauf weitere

Menschen in seinem Umfeld zulassen, beispielsweise Uber ahnliche Vorlieben.

Auch das Vorlesen beziehungsweise Hoéren von Geschichten aus jingeren Jahren der
Person kann diesen Effekt mit sich bringen. Gemeinschaftliches Erfahren von Positivem

verbindet.

Aber nicht nur Uber den auditiven Sinn reagiert der Mensch auf bekannte Reize, sondern
auch Uber olfaktorische, gustatorische, visuelle, taktil-haptische, kindsthetische und ves-
tibulare Wahrnehmung lassen sich Erinnerungen und damit (positive) Geflihle hervorru-
fen. Beispiele fir Methoden zu Sinnesempfindungen kénnen sein, dass Lieblingsgeru-
che oder -geschmécker in die Einzelbegleitung integriert werden. Dies kann bei der bei-
spielhaften Vorliebe fur Backen der Einsatz von Platzchenbacken sein. Je nach korper-
lichen Moglichkeiten der Person kann diese Methode liber Anleitung oder gefiihrte Hand
umgesetzt werden. Es werden dabei viele Sinne angesprochen, sei es das Fihlen und
Spiren des weichen Teiges, das Riechen wahrend des Backvorgangs oder das Schme-
cken der fertigen Produkte. Selbst bei Bettlagerigkeit konnen die Sinne angesprochen
werden. Um diese Methoden individuell anzubieten, sind Informationen, Flexibilitat bei
der Heilpadagogin und ein feines Gespur notwendig, um dem Menschen positive Erleb-

nisse zu ermaglichen.

Auch der Einsatz von kreativen Gestaltungsmaoglichkeiten kann diverse Sinne und den

Menschen ansprechen, ebenso wie die Musik oder kulinarische Gentisse. Beispielhaft
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Zu nennen ist hier die Arbeit mit (Finger-)Farben, Ton/Schlicke und unterschiedlichen

Materialien in jeglicher Form und Haptik.

Sinneserfahrungen auf der somatischen, vibratorischen und vestibularen Ebene werden

explizit in der Arbeit mit basaler Stimulation (4.4.3) angesprochen.

4.4.3 Basale Stimulation

Die Methode der basalen Stimulation ist eine elementare Mdoglichkeit fir Menschen je-
den Alters und Bewusstseinszustandes zur Kontaktmoglichkeit mit der Umwelt. Fur
diese Art der Arbeit muss das Gegenuber keine Fahigkeiten mitbringen, er darf einfach
sein, denn sie holt den Menschen in seinem So-Sein ab. Die von Andres Frohlich in den
70er Jahren entwickelte Methode setzt an der elementaren Wahrnehmungsférderung
zur ErschlieBung der Umwelt des Menschen an (Bienstein/Frohlich 1997, 5). Urspriing-
lich entwickelt fir schwerst-/mehrfachbehinderte Kinder, ist diese mittlerweile weiterent-
wickelte Arbeit eine Mdglichkeit fir Menschen aller Altersklassen mit Wahrnehmungs-
schwierigkeiten, diese mit ihren Fahigkeiten zu Uberwinden (ebd.). Das heif3t, selbst eine
Person, die desorientiert, somnolent oder beatmet ist und sonst keine Reaktionen zeigt,
kann sich mit dieser Methode selbst erleben und spiren, denn bewusstlos ist nicht gleich
wahrnehmungslos (ebd.). Dies inkludiert Menschen mit Alzheimer, diversen Demenzen

und auch solche mit vorhergehender, sogenannter geistiger Behinderung.

Der Beziehungsaufbau ist hierbei eine wichtige Grundlage fir die Arbeit mit dem Men-
schen. Nur wenn die Heilpadagogin die Person kennt, kann sie auch auf seine Bedurf-
nisse eingehen und andersherum der Mensch Vertrauen aufbauen. Das bedeutet auch,
den Menschen ,nicht als eine Summe von Defiziten und Stérungen zu definieren, son-
dern ein besonderes Interesse daran zu entwickeln, was dem Patienten mdglich ist"
(ebd. 35).

,Basale Stimulation erfordert von beiden Seiten ein hohes Mal} an Toleranz, damit Ab-
lehnung von Stimulationsformen ernst genommen werden kann. Weiterhin bedarf sie

einer Kontinuitat und Geduld, um Prozesse abwarten zu kénnen“ (ebd.).

Grundlegende Elemente der basalen Stimulation grinden auf ,Kommunikation durch

enge korperliche Nahe [aus dem frihkindlichen Bedurfnis von] wiegen, tragen, schau-

keln, berlhren, [...] sprechen, Stimmen hoéren (lassen) [, also der] Vermittlung von Nahe

und Geborgenheit* (ebd. 10; Hervorh. im Original).

Die Methoden aus der basalen Stimulation orientieren sich an den sinnlichen Wahrneh-

mungen an der Basis des Lebens, das heil3t an Wahrnehmungen aus dem Mutterleib,
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die jeder Mensch erfahren hat (Anhang Il). Diese Wahrnehmungsbereiche kénnen un-
terschiedlich geférdert werden. Mdglichkeiten sind Massagen an Beinen, Armen, Ri-
cken und Brust, Vibrations-/Massagegerate, Sprechen/Singen mit Kérperkontakt (Vibra-
tion Uber Body-to-Body) und der Einsatz von Hangematten, Trampolinen oder Balleba-
dern (Rosatti-Bonauer 2011). Einfache Techniken beim Lagern, Pflegen und Waschen/
Baden ermdglichen den Einsatz von basaler Stimulation in der taglichen Pflege, zum
Beispiel Uber die (Trocken-) Waschung oder im Schaumbad mit oder ohne gefiihrter
Hand (ebd.). Weitere Methoden sind der Einsatz von Herzschlaggerauschen, Naturklan-
gen, Klangmatten, Wasserbetten und Lichtelementen wie dimmbare Lampen (ebd.).
Auch Snoezelenrdume kénnen mit ihren vielfaltigen Moglichkeiten den Einsatz von ba-

saler Stimulation erganzen.

Es kann durchaus auch empfehlenswert sein, zu dem Menschen dichten Kérperkontakt
aufzunehmen. Jedoch ist es nicht immer sinnvoll, dass dies durch den Pflegenden oder
den Begleiter geschieht. An dieser Stelle kdnnen Angehoérige unter Anleitung bei der
somatischen (den Kérper betreffenden) Stimulation in die Begleitung einbezogen wer-

den, sofern sie sich darauf einlassen wollen (ebd. 35).

5 Darlegung einer Forderplanung am Beispiel eines Menschen mit Alzheimer und
Trisomie 21

5.1 Begegnung von ICF-basierter Unterstiitzungsplanung in der Heilpadagogik

In der Heilpadagogik wird oftmals mit dem Instrument der ICF-basierten Forderplanung,
auch Unterstitzungsplanung genannt, gearbeitet. Der Vorteil an dieser Art der Arbeit
besteht an der bedurfnisorientierten Beobachtung des Menschen mit Unterstlitzungsbe-
darf. Die Auswertung dieser erfolgt zielgerichtet, personenzentriert, ressourcenorientiert,

handhabbar und ganzheitlich.

Mit Elementen aus dem bio-psycho-sozialen Modell, die der ICF-basierten Forderpla-
nung zugrunde liegen, soll der Mensch ganzheitlich betrachtet und beachtet werden kon-
nen. Mithilfe von sogenannten Items kann der Mensch auf seine Ressourcen und Fahig-

keiten hin beobachtet werden.

Das bio-psycho-soziale Modell ist ein Konzept der WHO, welches sich aus dem bio-
medizinischen Modell weiterentwickelt hat. Es zeigt die multiplen Wechselwirkungen
zwischen den biologischen, den sozialen und den psychischen Variablen auf. Es werden

ganzheitlich die Elemente Korperfunktionen und -strukturen, Aktivitaten, sowie Partizi-
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pation und Teilhabe in Kontext zu Gesundheits-, Umwelt- und personenbezogenen Fak-
toren gesetzt, wobei auch der Begleiter und Beobachter als Umweltfaktor mit zu beden-
ken ist (Anhang Il1).

In einer ICF-basierten Unterstitzungsplanung wird der zu begleitende Mensch zunachst
von seinen Begleitern beobachtet. Diese Beobachtungen werden als IST-Stand mog-
lichst ohne Bewertung mithilfe von sogenannten Items dokumentiert (Piller/Born 2011,
28). Diese Items stellen Beobachtungskriterien dar, die bei jedem Menschen in selber
Weise angewandt werden kdnnen. Durch diese verobjektivierende Sicht bzw. Beschrei-
bung wird die sonst eher subjektive Wertung im ersten Schritt vermieden und ein so weit

wie moglich umfassendes Bild vom Befinden der Person dargestellt.

Im nachsten Schritt werden die Beobachtungen von den Begleitern unter bio-psycho-
sozialen Gesichtspunkten zugeordnet, gedeutet und anschlieend Hypothesen aufge-
stellt (ebd.). Dies dient der kreativen und wenn mdglich interdisziplinaren und ganzheit-

lichen Sicht der unterschiedlichen Wirkfaktoren auf das Befinden des Menschen.

Im gemeinsamen Austausch aller Begleiter ergeben sich jetzt aktuelle Fragestellungen
zum Umfang und der Art der Begleitung und Forderschwerpunkte werden festgelegt
(ebd.).

Als Néachstes werden gemeinsam Forderziele, in Richt-, Grob- und Feinziele unterteilt
und Maflinahmen und Angebote formuliert, welche individuell an den Menschen ange-
passt sind (ebd.). Dies soll selbst kleine Erfolgserlebnisse sichtbar machen und die Be-
gleitung zielgeleitet stattfinden lassen. Mit einem individuellen Methodenpool von ver-
schiedenen angepassten MaRnahmen werden differenzierte Méglichkeiten zur Zielerrei-

chung aufgezeigt.

Abschlieend wird ein Zeitraum bestimmt, in dem die Unterstitzungsplanung reflektiert,
evaluiert und aktualisiert wird (ebd.). Hier wird ein Arbeitszeitraum festgelegt, sowie die

Mafinahme in einen zeitlichen Kontext gesetzt.

AnschlieRend an die Unterstitzungsplanung kann die Umsetzung erfolgen - zielgerich-
tet, evaluierend und individuell angepasst. Die Methoden orientieren sich an den gesetz-
ten Zielen und an den personalisierten Bedurfnissen, Bedarfen und Ressourcen des

Menschen.

Durch die Individualitat dieser Art von Foérderplanung kann jederzeit flexibel auf den ak-

tuellen IST-Stand und Fortschritte des zu Begleitenden eingegangen werden.
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Um alle Elemente der Férderplanung und Durchfiihrung der Begleitung unter heilpada-
gogischen Gesichtspunkten zu strukturieren, kann auch der Regelkreis der HpE (Heil-
padagogische Erziehungs- und Entwicklungshilfe) als Orientierungshilfe bedacht wer-

den. Untergliedert sind hier die Teilbereiche der Forderplanung in

- ,Befunderhebung: Informationsgewinnung

- Erkennen der ,Befindlichkeit, der Ressourcen und Entwicklungsaufgaben

- Bestimmung der Erziehungs-, Forderungs- und Beratungsziele

- Planung der Handlungsansatze

- Weiterfihrung der HpE in Befunderhebung, Begleitung, Beratung [und]

- Reflexion und Beurteilung der Wirkung mit allen Beteiligten® (Kohn 2016, 87).

Dabei ist ,standige individual-, alters- und umweltspezifische Anpassung des Foérderkon-
zepts [...] eine wesentliche fachliche und ethische Maxime; d.h. fir die sich durch
Wachstum, Entwicklung, oder krankhafte Einwirkungen andernde Person muf3 kontinu-
ierlich eine optimale Passung zwischen momentanem Entwicklungs- oder Befindlich-
keitszustand, Umweltgegebenheiten und heilpadagogischen Forderangeboten gesucht
werden. Was zu einer bestimmten Zeit forderlich gewesen war, kann durch zwischen-
zeitlich eingetretene personinterne oder umweltabhangige sowie interaktional bedingte
Veranderung seine Wirksamkeit und Zutraglichkeit verloren haben. Der Dynamisierung
personenspezifischer Entwicklungs- und Veranderungsprozesse muf} eine Flexibilisie-
rung der Zielsetzungen, methodischen Ansatze und Medien des Fdrderkonzepts ent-
sprechen® (Gréschke 1997, 269 in Kohn 2016, 88; Hervorh. im Original).

Damit ist gemeint, dass eine standige Evaluation der verwendeten Methoden, Ziele und
Beobachtungen stattfinden muss, um dem Menschen individuell passende und ganz-
heitliche Begleitung anbieten zu kénnen. So kann sich beispielsweise vereinfacht die
Vorliebe fur bestimmte Musikstile im Laufe der Zeit wandeln oder diverse Interessen,
sowie Lieblingsmahlzeiten &ndern, aber auch familiare Umstéande wie der Verlust eines
Familienmitglieds, Ver&nderungen im Freundeskreis oder das zunehmende Alter mit da-

mit einhergehenden kérperlichen Veranderungen unterliegen einer Weiterentwicklung.
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5.2 Beispiel fur eine ICF-basierte Foérderplanung

5.2.1 Vorstellung der Bewohnerin

In der beispielhaften Forderplanung wird ein Fall beschrieben, wie er in der nebenher-
laufenden Einzelbegleitung zu dieser Arbeit stattfindet. Aus Datenschutzgriinden wurde
der Name geandert. Zur ubersichtlichen Orientierung werden die Elemente nach dem
Regelkreis von Koéhn untergliedert. Der Beobachtungszeitraum liegt Mitte November
2018.

In dieser Fallbeschreibung geht es um Hilde M., 66 Jahre alt, mit Trisomie 21 geboren.
Uber die Familie und ihre Lebensgeschichte ist nichts bekannt. Als Erwachsene hat sie
in einem Wohnheim flr Menschen mit geistiger Behinderung gewohnt. Seit sieben Jah-
ren bewohnt sie ein Zimmer in einem Seniorenwohnheim fir Menschen mit demenziellen
Erkrankungen. Bis vor eineinhalb Jahren konnte sie im Rollstuhl sitzend an den offenen
Angeboten in der Gruppe teilnehmen, seit etwa einem halben Jahr kann sie kaum mobi-
lisiert werden und verbringt die meiste Zeit des Tages in ihrem Bett. Auf Ansprache mit
Kdrperkontakt, ihnrem Vornamen und Du reagiert sie mit Augenkontakt und dreht den
Kopf in die Richtung der ansprechenden Person. Im Normalfall werden die Senioren der
Einrichtung mit Nachname gesiezt, Hilde hat sich diese Form der Ansprache (Vorname
und Du) gewilinscht. Nach den Erfahrungen der Betreuer der Pflegeeinrichtung reagiert
Hilde vor allem, wenn man den Kérperkontakt zur Ansprache intensiv zeigt, indem sie

an der Schulter mit Druck berthrt wird. Aktive verbale Kommunikation zeigt sie nicht.

Hilde hat durch ihre genetische Besonderheit eine vergrofRerte Zunge, die oft Uber ihren
Mund hinauszeigt. Flussigkeiten und Nahrung muissen seit einem Jahr aufgrund von

Schluckbeschwerden und Aspirationsgefahr angedickt werden.

Mit ihren Handen und Armen greift Hilde zu Beginn der Begleitung ungezielt und zeigt

An-/Spannung zum Beispiel beim Gahnen und Strecken nach dem Wachwerden.

Bei Hilde wurde 2011 durch eine Arztin der Neurologie und den Beobachtungen durch
die Mitarbeiter des Wohnheims fiir sogenannte geistig behinderte Menschen laut Akte
Verhaltensdnderungen und zunehmende Orientierungslosigkeit infolge einer demenziel-
len Erkrankung beschrieben. Daraufhin erhielt sie die Pflegestufe 2, spater Pflegegrad
5. Bis zu diesem Zeitpunkt war Hilde seit 1993, wie bereits erwahnt, in einem Wohnheim
fur Menschen mit Behinderung in der Region Nirnberg beheimatet und hat in einer
Werkstatt fir Menschen mit Behinderung gearbeitet, ab 2009 nur noch in Teilzeit, ab
2011 in einer tagesstrukturierenden MafRnahme (TSM). Laut Akten war zu diesem Zeit-

punkt eine erhthte Betreuungsintensitat notwendig, da Hilde sich kaum noch selbststan-
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dig beschaftigen konnte, beziehungsweise kaum ohne intensive Begleitung oder Anlei-
tung Aufgaben erfillen konnte. Die gesetzliche Betreuerin (Schwester) entschloss sich
aufgrund der Empfehlung des Wohnheims zu einer Ubersiedelung in eine Einrichtung
der Altenhilfe mit Schwerpunkt Demenz. Die Begriindung als Empfehlung des Kosten-

tragers lautet, dass keine Forderung im Sinne der Eingliederungshilfe mehr méglich sei.

Fur Hilde soll eine ICF-basierte Unterstutzungsplanung fur die Komponente d — Aktivita-
ten und Partizipation/Teilhabe beschrieben werden. Eine Ubersicht der Komponenten
ersten Ebene (Komponenten b, s, d, €) und der zweiten Ebene in Komponente d (Akti-
vitdten und Partizipation/Teilhabe) ist in Anhang IV zu finden, wie auch die ICF-gemafen

Beurteilungsmerkmale.

Wie bereits der Beschreibung von Hilde zu entnehmen ist, hat sie Schwierigkeiten in der
gezielten verbalen Kommunikation, verglichen mit der Mehrheit der Menschen in der
genannten Institution. Das heil3t, die verbale Mitteilung als Sender ist in der Problematik
voll ausgepragt (d330.4), die nonverbale Mitteilung als Sender ist Hilde vergleichsweise
eingeschrankt Gber die Kdrpersprache maglich (d3350.3). Mitteilungen zu empfangen ist
aufgrund eingeschrankter Rickmeldung nicht anwendbar (d310-329.9) Dies schrankt
die Beobachtung nach ICF-basierter Férderplanung in der Komponente d ein. Beobach-
tet und dargestellt wird aus Kapitel 7d ,Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen®

der Bereich ,Allgemeine personelle Interaktionen“ (d710 — d729).

5.2.2 Befunderhebung: Informationsgewinnung

Die Beobachtungen finden ihre Beschreibung und anschlielende Bewertung (xxxx.1 —

9/siehe Anhang V) in den folgenden Items:
,d710: Elementare interpersonelle Aktivitaten

Mit anderen[sic!] in einer kontextuell und sozial angemessenen Weise zu intera-
gieren, wie die erforderliche Rucksichtnahme und Wertschatzung zeigen oder

auf Gefuhle anderer reagieren

Inkl.: Respekt, Warme, Wertschatzung und Toleranz in Beziehungen zeigen; auf Kritik
und soziale Zeichen in Beziehungen reagieren und angemessenen korperlichen Kontakt
einzusetzen“ (ICF 2005, 115)
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» d7100.2 Respekt und Warme in Beziehungen (ICF 2005, 115)

Warme und Wertschatzung zeigt Hilde dem padagogischen und pflegerischen Personal
nonverbal durch Zuwendung des Gesichts und mittels Augenkontakt. In der Situation
des Interesses zeigt sie der Heilpddagogin gegentiber einen zugewandten Blick in die

Augen. Bei Desinteresse dreht sie den Kopf weg.

» d7101.2 Anerkennung in Beziehungen (ebd.)

Zufriedenheit und Dankbarkeit zeigt Hilde mit Augenkontakt und Entspannung im Mus-
keltonus. Dies zeigt sie in der Einzelbegleitung beim Musizieren mit dem Monochord,
welches auf ihrem Bauch liegt, mit geflihrter Hand gespielt wird und durch Gesang der

Heilpadagogin begleitet wird.

» d7102.9 Toleranz in Beziehungen (ebd.)

Von der Seite der Heilpadagogin ist es nicht beurteilbar, inwieweit Hilde Verstandnis und

Toleranz zeigt.

» d7103.3 Kritik in Beziehungen (ebd.)

Meinungsverschiedenheiten und Uneinigkeiten zeigt Hilde durch Augenschliel3en und
Abwenden vom Ansprechpartner, wie auch einschlafen bei Langeweile. Sie grenzt sich
bei Desinteresse und Mudigkeit ab. Die Reaktion auf Kritik an Hilde selbst wurde nicht
beobachtet.

» d7104.2 Soziale Zeichen in Beziehungen (ebd.)

Hilde reagiert auf Ansprache und Kérperkontakt mittels Augenkontakt und teilweise Lau-

tieren, wenn sie wach ist und Interesse an Musikangeboten zeigt.

» d7105.2 Kérperlicher Kontakt in Beziehungen (ebd.)

Auf Korperkontakt reagiert Hilde mit Augenkontakt. Selbst nimmt sie Korperkontakt un-

gezielt auf, wenn man neben ihr sitzt und sie weiteren Korperkontakt mochte.
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» d7108.9 Elementare interpersonelle Aktivitaten, anders bezeichnet (ebd.)

Nicht beurteilbar.

» d7109.9 Elementare interpersonelle Aktivitaten, nicht n&her bezeichnet (ebd.)

Nicht beurteilbar.

,d720: Komplexe interpersonelle Interaktionen

Die Interaktionen mit anderen [sic!] in einer kontextuell und sozial angemessenen
Weise aufrechtzuerhalten und zu handhaben, wie Geflihle und Impulse steuern,
verbale und physische Aggressionen kontrollieren, bei sozialen Interaktionen un-
abhangig handeln und in Ubereinstimmung mit sozialen Regeln und Konventio-

nen handeln

Inkl.: Beziehungen eingehen und beenden; Verhaltensweisen bei Interaktionen regulie-

ren; sozialen Regeln gemalf interagieren und sozialen Abstand wahren® (ICF 2005, 116)

» d7200.3 Beziehungen eingehen (ebd.)

Aktive und gezielte Kommunikation setzt Hilde im Beisein der Heilpaddagogin nicht um.
Sie reagiert auf Beziehungsangebote, wie bereits beschrieben, mit Augenkontakt und
dem Zuwenden des Kopfes. Am Anfang der Einzelbegleitung nimmt Hilde bei einer Ini-

tialberihrung Augenkontakt auf.

» d7201.2 Beziehungen beenden (ebd.)

Soziale Beziehungen beendet Hilde mit dem Wegdrehen des Kopfes und Schliel3en der
Augen. Hilde dreht ihren Kopf bei Desinteresse an dem Angebot der Padagogin weg und

schliel3t die Augen.

» d7202.2 Verhalten in Beziehungen regulieren (ebd.)

Durch ihre genetische Besonderheit zeigt Hilde ihre Emotionen und Beddrfnisse direkter

und ungefilterter als man von den meisten Menschen gewohnt ist. Auch im Alter ist dies
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zu beobachten, indem sie ihre Befindlichkeit direkt tber Augenkontakt und Anspannung
mitteilt. Bei Annahme der Angebote der Padagogin wendet sie sich zu und der Muskel-
tonus entspannt sich. Bei Desinteresse nimmt der Muskeltonus zu. Hilde dreht den Kopf
weg und schlie3t die Augen, dies kann beobachtet werden, wenn sie morgens noch

mide ist und schlafen will. Aggressionen wurden nicht beobachtet.

» d7203.9 Sozialen Regeln gemal interagieren (ICF 2005, 116)

Ein Urteil von Hilde gegentber sozialer Regeln und Konventionen ist nicht beobachtbar.

» d7204.4 Sozialen Abstand wahren (ebd.)

Hilde ist angewiesen auf ein Entgegenkommen der Person ihr gegenuber, da sie die
meiste Zeit im Bett verbringt und immobil ist. Sie kann sozialen Abstand von ihrer Seite
lediglich durch Beenden der Situation mit ihr verfligbaren Mitteln mitteilen. Mangelndes
Interesse an der Beziehung oder sozialen Abstand zeigt sie durch Schlie3en der Augen
und Wegdrehen des Kopfes.

» d7208.9 Komplexe interpersonelle Interaktionen, anders bezeichnet (ebd.)

Nicht beurteilbar.

» d7209.9 Komplexe interpersonelle Interaktionen, nicht naher bezeichnet (ebd.)

Nicht beurteilbar.

» d729 Allgemeine interpersonelle Interaktionen, anders oder nicht naher bezeich-
net (ebd.)

Nicht beurteilbar.
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5.2.3 Erkennen der Befindlichkeit, der Ressourcen und Entwicklungsaufgaben

Der nachste Schritt ist, wie bereits in 5.1 beschrieben, gekennzeichnet durch Interpreta-

tion der Beobachtungen.

Hilde zeigt vergleichsweise eingeschrankte verbale und nonverbale Kommunikations-

moglichkeiten, Uber die sie soziale Beziehungen und Interaktion steuern kann.

Trotz ihrer Einschrankung kann Hilde mit entsprechendem Vorwissen der Begleiter ihre
Bedurfnisse und Vorlieben teilen. In der Vergangenheit wurden Gesprache dokumen-
tiert, in denen diese beschrieben sind. Im Verlauf der Erkrankung wurden Veranderun-
gen in den Ausdrucksmoglichkeiten niedergeschrieben und stehen fiir spatere Begleiter
zur Verfugung. In diesen Dokumentationen und Akten finden sich auf3erdem zur aktuel-
len beobachtbaren Situation Neigungen und Abneigungen aus der Vergangenheit. Dies

kann in die derzeitige Unterstitzungsplanung aufgenommen werden:

¢ Hilde zeigt tiefes Atmen als Zeichen der Entspannung.

e Sie weint bei dem Empfinden von Uberforderung.

e Musik in verschiedenen Formen empfindet Hilde als angenehm: Fléte, Veeh-
Harfe, Xylophon, Singen, Schlagermusik héren.

e Sie ist angetan von Kreativem und Vorgelesen bekommen. (Doku/Akten Hilde)

Zu vermuten ist, dass Hilde durch die Vorgeschichte ihrer genetischen Besonderheit und
die Fortschreitung einer demenziellen Erkrankung ihre Kommunikationsfahigkeiten zu-
nehmend einschrankt. In der Folge wird sie, durch den irreversiblen Effekt der Alzheimer-
Demenz, bei ausbleibender Begleitung und Ansprache, mdglicherweise noch rascher
ihre Fahigkeiten zur Kommunikation verlieren, sodass sie ihre Interessen und Bedurf-

nisse nicht mehr mitteilen kann.

Es stellt sich die Frage, wie der fortschreitende Abbau von Hildes Fahigkeiten verlang-
samt, einzelne Elemente vielleicht sogar noch lange Zeit beibehalten werden kdnnen.
Weiter begegnet der Begleiter der Herausforderung, wie und in welchem Umfang die in
den Akten genannten Vorlieben von Hilde noch aktuell sind und wie sie in der Begleitung

umsetzbar sind.

Aktuelle Beobachtungen zeigen in der Einzelbegleitung, dass sich Hildes sonst sehr an-

gespannten Arme und Hande durch musische Elemente und basale Massagen an den
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Handen entspannen. Im Laufe der Einheiten kann sich Hilde mit geflhrter/gestitzter

Hand am Monochord (Saiteninstrument) durch Zupfen einzelner Seiten aktiv einbringen.

Aus den Beobachtungen und der Interpretation bilden sich Férderschwerpunkte fiir die
Begleitung in der Heilpadagogik heraus. Bei Hilde liegt zuoberst der Erhalt der aktuellen
Fahigkeiten. Mithilfe ihrer Vorlieben und Ressourcen kann ein Fortschreiten des Abbaus
hinausgezdgert und verlangsamt werden. Es stellt sich also die Herausforderung an die

Heilpadagogin, die Vorlieben auf ihre Aktualitat zu Gberprufen.

5.2.4 Bestimmung der Erziehungs-, Férderungs- und Beratungsziele

Aus den Beobachtungen und Bewertungen dieser ergeben sich folgende Ziele in der
Arbeit mit Hilde:

Richtziel: Hilde bringt sich aktiv mittels gefuihrter/gestitzter Hand in die Begleitung ein.

Grobziel: Hilde zeigt Zuneigung und Abneigung hinsichtlich ihrer Vorlieben aus der Ver-
gangenheit, wodurch die heilpddagogische Begleitung ihren Wiinschen und Bedarfen

entsprechen kann.

Feinziel: Hilde empfangt Entspannung in der Begleitung und fuhlt sich wohl.

5.2.5 Planung der Handlungsanséatze

Zielfihrende MalRnahmen kdnnen sich nach einem erfolgreichen Beziehungsaufbau zu
Hilde in unterschiedlichen Facetten zeigen. Wichtig fur die Heilpadagogin ist ein feines
Gespur fur die Bedarfe und Bediirfnisse von Hilde, um Zu- und Abneigungen zu erken-
nen. Der Einsatz verschiedener Instrumente aus dem Repertoire von Hildes Vorlieben
aus der Vergangenheit kénnen sich hilfreich zeigen. Uber sensiblen Kontakt zu ihr kén-
nen nacheinander einzelne Elemente der Musik in die Einzelbegleitung eingebaut wer-
den. Der Einsatz von Flote, Xylophon, Singen und Monochord zeigen musische Ab-
wechslung in der Begleitung und greifen gleichzeitig die vergangenen Interessen von
Hilde auf. Mit Blick auf korperliche Ausdricke von ihr kann die Aktualitat dieser Zunei-
gungen uberprift werden. Diese Untermalungen in Hildes Alltag sind eingebettet in ei-
nen strukturierten Ablauf der Einzelbegleitung, um diese vorhersehbar und planbar fir
die Dame zu machen. Ein Eingangs- und ein Verabschiedungsritual zeigen auf einfache
Weise Struktur und einen erkennbaren Ablauf. Selbst ein Mensch mit Alzheimer-De-

menz kann solche Rituale wiedererkennen und einordnen.

37




5.2.6 Weiterfiihrung der HpE in Befunderhebung, Begleitung, Beratung

In einer wochentlichen Einheit zu einem festen 30-minitigen Termin wird Hilde begleitet.
Die Heilpadagogin bedient sich hierbei an Elementen der basalen Stimulation und der
sinnlichen Wahrnehmung auf mehreren Ebenen (olfaktorisch, taktil-haptisch, akustisch).
Mit Handmassagen zur Entspannung und Herausforderungen an die Handmuskulatur
wird der Muskeltonus der Hande und Arme in einer gezielten An- und Entspannung an-
gesprochen. Mit gefiihrter Hand kann Hilde das Monochord spielen und dabei gesang-
lich von der Heilpadagogin begleitet werden. Es werden gezielt Lieder aus Hildes Ver-
gangenheit mit Gesang und Altblockfléte eingebaut, um das Angesprochen-Sein zu un-

terstutzen.

Es wird darauf geachtet, dass nicht mehr als zwei Reize gleichzeitig auf Hilde einstro-
men, um einem mdoglichen Gefuhl der Uberforderung zuvor zu kommen beziehungs-
weise nicht entstehen zu lassen. Hilde kann sich auf die ihr entgegengebrachte Unter-

stiitzung einlassen und im wiederkehrenden Ablauf Struktur und Ritualitat erkennen.

In steter Reflexion und Evaluation der Heilpddagogin werden die Methoden und Mal3-
nahmen angepasst und individualisiert auf die aktuellen Bedarfe und Bedurfnisse von
Hilde.

5.2.7 Reflexion und Beurteilung der Wirkung mit allen Beteiligten

In sechs Wochen (Mitte Januar) werden die Ziele auf ihre Aktualitat Gberprift und im

Bedarfsfall angepasst.
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6 Fazit

In der Bearbeitung des Themas ,Demenz und geistige Behinderung als neue Herausfor-
derung fir die Heilpadagogik“ wird klar, dass demenziell erkrankte Menschen mit vo-
rausgehender Trisomie 21 sich im Alter von anderen Menschen mit einer Alzheimer-
Erkrankung differenzieren und Bedarf an intensiver Betreuung und Begleitung haben.
Durch ihre individuelle Vorgeschichte besteht auch hier die Nachfrage nach einer indivi-

duellen Begleitung im Lebensabend.

In der Arbeit mit Menschen mit sogenannter geistiger Behinderung und der Alzheimer-
Erkrankung gibt es bisher vergleichsweise wenig Begleit- und Pflegekonzepte. Vor allem
in der Heilpadagogik ist diese Art der Arbeit bisher noch wenig beschrieben. Sie gewinnt
jedoch zunehmend an Bedeutung und Relevanz, denn wie Eingangs beschrieben, wird
die Zahl der Menschen mit demenziellen Erkrankungen allgemein und auch mit voraus-

gehender (sogenannter geistiger) Behinderung zunehmen.

Bereits bestehende Begleitkonzepte kdnnen fir diese Arbeit umgearbeitet und ange-
passt werden, wie die Biographiearbeit, die basale Stimulation und sinnliche Angebote
an den Menschen. Bewahrte Methoden aus der Heilpadagogik finden bei Menschen im

Alter, ob mit oder ohne Behinderung, Platz und Ansprache.

Die Finanzierung dieser Angebote gestaltet sich allerdings noch schwierig, da politisch
gesehen nicht eindeutig geklart ist, welche Kostentrager fir das Wohnen, die Pflege und
die Begleitung bei Menschen mit sogenannter geistiger Behinderung im Alter zusténdig

ist.

Sicherlich ist es fir Menschen mit vorausgehender Einschrankung eine Erleichterung,
im Alter nicht umziehen zu missen, sondern in ihrem gewohnten Umfeld, wie in einem
Wohnheim fir Menschen mit Behinderung, wohnen zu bleiben. Jedoch steht diesem
Wunsch der Bewohner nicht nur die Finanzierung im Weg, sondern auch die Qualifizie-
rung des Personals. So kénnen in Wohnheimen fiir Menschen mit Behinderung Licken
im Wissen um den alternden/demenziellen Menschen vorhanden sein und in Demenzin-
stitutionen Hintergrinde und Kenntnis Gber Besonderheiten fir Menschen mit Behinde-
rung fehlen. Diese Wissensliicken mussen vor dem Hintergrund der zunehmend altern-
den Gesellschaft geschlossen werden, um jedem Menschen ein individuelles Altern in
Wirde zugestehen zu kdnnen. Hier kann die Heilpadagogik als verbindendes Element

in der Begleitung agieren.

Die bestehende Methodenvielfalt in der Heilpadagogik bietet aufgrund ihrer individuen-

zentrierten Arbeitsweise viele Méglichkeiten der Begleitung im persénlichen Kontext.
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Wie in der dargestellten Forder- und Unterstitzungsplanung am Beispiel einer Frau mit
Trisomie 21 und Alzheimer erkennbar, muss die Arbeit mit dem Menschen immer an den
personlichen Zielen ausgerichtet sein. Mithilfe von ICF-basierender Beobachtung und
Unterstutzungsplanung kann fir sie ein individueller Rahmen der Begleitung erstellt wer-
den. Dies erfolgt ziel- und ausgerichtet an ihren Bedtrfnissen und Bedarfen, durch Mit-
wirkung in der Planung von Pflegefachkraften, Angehérigen und dokumentierten Erfah-
rungen in ihren Akten. So kann durch ihre verzeichneten Vorlieben und Individualitaten

eine personliche Unterstutzungsplanung erstellt und durchgefihrt werden.

Jeder Mensch hat einen personlichen Lebensweg und damit auch personlichen Lebens-

abend verdient.
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Anhang I: Kriterien fiir typische und atypische Alzheimer-Krankheit der IWG

Zu finden in Gusset-Bahrer (2018, 18 f.) Ubersetzt aus dem Englischen nach Dubios et.
al 2014. Die S3-Leitlinien-Demenz definieren Alzheimer auch Uber die IWG-2-Kriterien,

welche hier verstandlicher tUbersetzt sind.

»Kriterien fir die typische und atypische Alzheimer-Krankheit der IWG

Typische Alzheimer-Krankheit (A plus B in jedem Stadium — IWG-2-Kriterien)
A Spezifische klinische Erscheinungsform

- Es liegt eine friihe und deutliche episodische Gedachtnisstérung vor, die isoliert
auftritt oder in Verbindung mit Beeintrachtigungen in anderen kognitiven oder
Verhaltensbereichen.

- Diese Gedéachtnisstdorung schreitet langsam voran besteht seit mindestens sechs
Monaten und wird von der betroffenen Person oder einer anderen Person be-
schrieben.

- Es liegt ein objektiver Nachweis vor, dass die Gedéachtnisstérung typisch ist fur
Einschrankungen in der Funktion des Hippocampus. Der Hippocampus ist fur
den Transfer von Gedachtnisinhalten aus dem Kurzzeitgedachtnis ins Langzeit-
gedachtnis zustandig. Dieser Nachweis kann das Testergebnis in einem Test der
episodischen Gedachtnisleistung sein, mit dem die Funktion des Hippocampus

erfasst werden (z. B. cued recall mit kontrollierter Enkodierungsphase).
B Nachweise fiir die Pathologie der Alzheimer-Krankheit (eines der folgenden Kriterien)

- Das AR42 im Liquor ist erniedrigt und das Tau-Protein bzw. phosphorylierte Tau-
Protein im Liquor ist erhéht.

- Es gibt einen Nachweis fur das Vorhandensein von Amyloid (PET).

- Eine Mutation auf den Genen Presenilin 1 oder Presenilin 2 bzw. auf dem Gen

des Amyloid-Precursor-Proteins APP liegt vor.
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Ausschlusskriterien der typischen Alzheimer-Krankheit

O Verlauf

Die Symptome beginnen plétzlich.
Es treten bereits frih Gangstérungen, Krampfanfalle, schwere Verhaltensande-

rungen, extrapyramidal-motorische Zeichen oder Halluzinationen auf.

O Klinische Merkmale

Es werden fokale neurologische Zeichen, also selektive neurologische Ausfélle
beobachtet.

Es treten friihe extrapyramidal-motorische Zeichen auf.

Es werden frih auftretende Halluzinationen beobachtet.

Die kognitiven Stérungen schwanken.

O Andere Erkrankungen, die die kognitiven Stérungen erklaren kénnen, wie beispiels-

weise eine Depression, zerebrovaskuldre oder entziindliche Erkrankungen und Stoff-

wechselstdrungen, sind urséchlich.

Atypische Alzheimer-Krankheit (A plus B in jedem Stadium — IWG-2-Kriterien)

A Spezifische klinische Erscheinungsform (eines der folgenden Kriterien)

Die posteriore Variante der Alzheimer-Krankheit, die sich in einer friilhen, domi-
nierenden und voranschreitenden Beeintrachtigung der visuellen Wahrnehmung
von Objekten, Symbolen, Wdértern oder Gesichtern auf3ern kann sowie in frihen,
dominierenden und voranschreitenden Schwierigkeiten bei der visuell-raumli-
chen Wahrnehmung.

Die logopenische Variante der Alzheimer-Krankheit, die charakterisiert ist durch
eine frihe, dominierende und voranschreitende Einschrankung beim Finden ein-
zelner Warter und beim Nachsprechen von Séatzen oder Phrasen.

Die frontale Variante der Alzheimer-Krankheit, die definiert wird durch das Vor-
handensein frither, dominierender und voranschreitender Verhaltensanderungen
(z. B. Apathie, enthemmtes Verhalten, Schwierigkeiten beim Steuern des eige-
nen Verhaltens).

Die Variante Down-Syndrom in Kombination mit der Alzheimer-Krankheit, die be-
schrieben wird als das Auftreten einer Demenz bei Personen mit Down-Syndrom,
die charakterisiert ist durch frilhe Verhaltensdnderungen und Schwierigkeiten,

das eigene Verhalten zu steuern.
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B Nachweise fur die Pathologie der Alzheimer-Krankheit (eines der folgenden Kriterien)

- Erniedrigtes AR42 im Liquor und erhdhtes Tau-Protein bzw. phosphoryliertes
Tau-Protein im Liquor.

- Positiver Amyloid-Nachweis mit PET

- Mutation, die zu einer monogen vermittelten Alzheimer-Krankheit fihrt (Mutation
auf den Genen Presenilin 1 oder Presenilin 2 bzw. auf dem Gen des Amyloid-

Precursor-Proteins, APP).

Ausschlusskriterien der atypischen Alzheimer-Krankheit
O Verlauf

- Die Symptome beginnen plétzlich.

- Es treten frilhe Stérungen des episodischen Gedéachtnisses auf.

O Andere Erkrankungen, die die kognitiven Stérungen erklaren kénnen, wie beispiels-
weise eine Depression, zerebrovaskulare Erkrankungen, entziindliche Erkrankungen o-

der Stoffwechselstérungen, sind ursachlich.

Die Alzheimer-Krankheit bei Personen mit Down-Syndrom wird also als eine atypische
Alzheimer-Krankheit klassifiziert, da ihr klinisches Erscheinungsbild dominiert wird durch
Verhaltensdnderungen sowie Veranderungen in den exekutiven und praktischen Funk-
tionen und nicht durch episodische Gedéchtnisstérungen” (Gusset-Bahrer 2018, 18 f,;

Hervorh. im Original).
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Anhang II: Bereiche sensorischer Wahrnehmung

ALditive
“Wahrnehmung

Yibra-
forische

wWahrnehmung

Somakische Yestibulire o

Yisuelle
Wahrnehmung

Orale und
Taktil-Haptisc he
“Wahrnehmung

Propriozeption

Quelle: passail.eu 2000, aus Bartoszek/Nydahl 1998

Die sinnliche Wahrnehmung besteht schon im Mutterleib. Die ersten sich entwickelnden
Sinne sind der Vibratorische, der Somatische und der Vestibuléare. Eingebunden sind
diese in die Propriozeption, soll heil3en in die Eigenwahrnehmung des Korpers/der Koér-
perteile im Raum. Mit dieser Basis entwickeln sich diese Sinne weiter zur auditiven, ora-

len und taktil-haptischen, sowie zur visuellen Wahrnehmung.

Menschen mit schweren (geistigen) Behinderungen kénnen méglicherweise Einschran-
kungen in der weiterentwickelnden Wahrnehmung haben, jedoch kdnnen sie immer auf
der basalen Ebene angesprochen werden. Auf dieser arbeitet auch die basale Stimula-
tion (s. 4.4.3).
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Anhang lll: Das bio-psycho-soziale Modell

Das bio-psycho-soziale Modell zeigt die Wechselwirkungen zwischen den Variablen und
zeigt diese als dynamischen Prozess auf. So kann beispielsweise eine Gesundheits-
problematik in der Kdérperfunktion als weniger einschrdnkend wahrgenommen werden,
wenn Aktivitat, Partizipation und Teilhabe in Abhangigkeit zu unterstitzenden umwelt-
und personenbezogenen Faktoren als hilfreich angenommen werden. Es handelt sich
also um ein subjektives Modell in Abhangigkeit von den individuellen Eindriicken der

betroffenen Person.

Abbildung 2: Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF
(WHO 2001)

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstérung oder Krankheit)

?

ok ’ ;
Kérpertunktionen e B 2 . Partizipation
und -strukturen S Y A""Z'f“'e“ o v (Teilhabe)
1 1
Umwelt- personbezogene
faktoren Faktoren

(Grafik WHO 2001 in Seel 0. J.)

Am Beispiel eines Rollstuhlfahrers mit Querschnittslahmung in Folge eines Unfalls kann
dies bildhaft beschrieben werden:

Primar ist dieser Mensch durch seinen Rollstuhl eingeschrénkt in der Teilhabe und der
Aktivitat durch eine Problematik in der Kdrperfunktion. Durch hilfreiche Unterstiitzung in
Umweltfaktoren (zunehmende Barrierefreiheit in den Stadten) und bei den personenbe-
zogenen Faktoren (soziale Teilhabe, funktionierendes Helfernetz, intakte Familie und
Freundeskreis) kann der Rollstuhlfahrer am Leben teilnehmen und die Einschrankung
durch die Mobilitatshilfe als weniger hinderlich wahrgenommen werden und mit positi-

vem Grundgefihl leben.

,<Zugleich ist eine barrierefreie Umgebung kein Garant fur die selbstbestimmte Teilhabe.
Denn diese hangt von vielfaltigen Faktoren, wie denen der Persdnlichkeit, von Einstel-

lungen und auch sozialen Kompetenzen ab“ (ebd.).
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Anhang IV: ICF - Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit

ICF Version 2005

Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit
Version 2005

Ubersicht Uber die Klassifikation der ersten Ebene (Komponenten):

JKlassifikation der Kérperfunktionen [Komponente b]

o Kapitel 1: Mentale Funktionen

o Kapitel 2: Sinnesfunktionen und Schmerz

o Kapitel 3: Stimm- und Sprechfunktionen

o Kapitel 4: Funktionen des kardiovaskularen, hamatologischen, Immun- und
Atmungssystems

o Kapitel 5: Funktionen des Verdauungs-, des Stoffwechsel- und des endokrinen
Systems

o Kapitel 6: Funktionen des Urogenital- und reproduktiven Systems

o Kapitel 7: Neuromuskuloskeletale und bewegungsbezogene Funktionen

o Kapitel 8: Funktionen der Haut und der Hautanhangsgebilde

Klassifikation der Koérperstrukturen [Komponente s]

o Kapitel 1: Strukturen des Nervensystems

o Kapitel 2: Das Auge, das Ohr und mit diesen in Zusammenhang stehende Struk-
turen

o Kapitel 3: Strukturen, die an der Stimme und dem Sprechen beteiligt sind

o Kapitel 4: Strukturen des kardiovaskularen, des Immun- und des Atmungssys-
tems

o Kapitel 5: Mit dem Verdauungs-, Stoffwechsel- und endokrinen System in Zu-
sammenhang stehende Strukturen

o Kapitel 6: Mit dem Urogenital- und dem Reproduktionssystem in Zusammenhang
stehende Strukturen

o Kapitel 7: Mit der Bewegung in Zusammenhang stehende Strukturen

o Kapitel 8: Strukturen der Haut und Hautanhangsgebilde
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Klassifikation der Aktivitdten und Partizipation (Teilhabe) [Komponente d]

o Kapitel 1: Lernen und Wissensanwendung

o Kapitel 2: Allgemeine Aufgaben und Anforderungen

o Kapitel 3: Kommunikation

o Kapitel 4: Mobilitat

o Kapitel 5: Selbstversorgung

o Kapitel 6: Hausliches Leben

o Kapitel 7: Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen

o Kapitel 8: Bedeutende Lebensbereiche

o Kapitel 9: Gemeinschafts-, soziales und staatsburgerliches Leben

Klassifikation der Umweltfaktoren [Komponente e]

o Kapitel 1: Produkte und Technologien

o Kapitel 2: Naturliche und vom Menschen veranderte Umwelt
o Kapitel 3: Unterstlitzung und Beziehungen

o Kapitel 4: Einstellungen

o Kapitel 5: Dienste, Systeme und Handlungsgrundsétze®

(ICF 2005, 32 f.; Hervorh. durch den Verfasser)
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,Die Beurteilungsmerkmale der Leistungsfahigkeit und Leistung kénnen mit und ohne
Bertcksichtigung von Hilfsmitteln oder personeller Assistenz und gemaf der folgenden
Skala zur Beschreibung des Ausmafles oder der Gréf3e des Problems verwendet wer-

den:

xxx.0 Problem nicht vorhanden (ohne, kein, unerheblich ...) 0-4 %
xxx.1 Problem leicht ausgepragt (schwach, gering ...) 5-24 %
xxx.2 Problem mafig ausgepragt (mittel, ziemlich ...) 25-49 %
xxx.3 Problem erheblich ausgepréagt (hoch, dufRerst ...) 50-95 %
xxx.4 Problem voll ausgepragt (komplett, total ...) 96-100 %

XxX.8 nicht spezifiziert

xxX.9 nicht anwendbar*

(ICF 2005, 95)

Diese Informationen tber die ICF wurde abgedruckt mit freundlicher Erlaubnis der Welt-
gesundheitsorganisation (WHO). Alle Rechte liegen bei der WHO.
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