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Steigende Lebenserwartung

Life expectancy at birth in the EU, 2003-2023
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Abb. 1: Lebenserwartung der Allgemeinbevolkerung ab Geburt in der EU, 2003-2030 (Eurostat, 2025)
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Steigende Lebenserwartung

* Angleich der allgemeinen Lebenserwartung

N (Bahk et al., 2022; Denninger, 2020; Ng et al., 2015)
N Allgemeinbevslkerung * Durchschnittlich 6-12 Jahre weniger s« 20,
80 (Australien) =

=TT e Personen mit Trisomie 21

a ==
-
- ="
-

L T 1940: 12 Jahre

£ 60, L _-— Tl -7 A
g : ------ 2000: > 50 .Ja hre (Bittles & Glasson, 2004)
g 50+
g 407 Grinde:
= % * Medizinischer Fortschritt
204 « o
. * Bessere medizinische Versorgung
10+ Menschen mit Trisomie 21 .

Soziale Aspekte z.B. Deinstitutionalisierung
S L L L . e, ® .e . .
1900 1910 1920 1930 1940 1950 1960 1970 1980 1990 2000 Forderung kognltlver Fahlgkelten
Gesundere Ernahru ng (Haveman & Stoppler, 2020; Putnam et al., 2021)

Abb. 2: Lebenserwartung von Menschen mit Trisomie 21 ab 1900 — 2000 in Australien
(Bittles & Glasson, 2004)
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Neue Entwicklungen

e Erste Generation an alteren
Menschen mit intellektueller
Beeintrachtigung

¢ ”A kti On T4 “ (Haveman & Stoppler, 2020)

e Randthema in der
osterreichischen Fachdiskussion

(Denninger, 2020)

* Mangelnde Erfahrung von
Betreuungspersonen ., .o

"Dieses Foto" von Unbekannter Autor ist lizenziert gemaR CC BY-SA
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arlyfite of dementia if this risk factor

Risikofaktoren .

Midlife

Hearing loss

High LDL cholesterol
-~ (New for 2024)

»@, Depression
@--Traumatc brain injury

— Physical inactivity

@-Diabetes

Smoking

@ Hypertension
@@ ™ Obesity

o .
Excessive alcohol

Menschen mit intellektuellen Beeintrachtigungen
gehoren zur Hochrisikogruppe
fur die Entwicklung einer Demenz

O (Alzheimer’s Association, 2022; Patel et al., 2025) Late life

_ Social isolation
_ Air pollution
@@, Visual loss (New for 2024)

45%

potentially |

modiﬁy.

Abb. 3: Veranderbare Risikofaktoren fiir Demenz (Livingston et al., 2024)



n | Percentage reduction in cases
of dementia if this risk factor
is eliminated

Early life

Risikofaktoren: Bildung

Midlife

High LDL cholesterol

Hearing loss
-~ (New for 2024)
e@, Depression

~Traumatic brain injury

Haufig kein Pflichtschulabschluss

e Deutschland 2018: 67.8% mit sonderpad. Forderbedarf
verlielRen die NMS ohne Abschluss iicmacsee & ke, 2019

Keine inklusive Beschulung @ 4

* 17% besuchten Integrationsklasse in
RGgElSChUIe (La Face & Pendl, 2025 in review) Late life

- Social isolation < <
_ Air pollution
@@. Visual loss (New for 2024)

Vorteile von Inklusion
* Forderung sozialer Integration ..o
* Bessere schulische Leistungen s 00




Risikofaktoren: Trisomie 21

* Haufigste genetische Ursache fur ,
eine intellektuelle Beeintrachtigung )( % )i
4..

5

* 5x héheres Risiko als die > } J Ay W
Allgemeinbevolkerung e o 4 /5 D{ 3< | K ?(

9 10 11 12

* Sitz des Gens flr die Produktion des % Y K j(( x
Amyloid-Vorlauferproteins 16 17 18
.. K TR K

* Uberproduktion von Beta-Amyloid 19 2 @ X

(Wiseman et al., 2015)

Abb. 4: Chromosomensa tz bei Trisomie 21
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Risikofaktoren: Trisomie 21

* Ablagerungen kdnnen zu Alzheimer-
De menz fl.jhren (Wiseman et al., 2015)

* Ablagerungen bereits ab dem 40.
Leben Sja hr (Wisniewski et al., 1985)

~ # Auftreten von klinischen Symptomen

(Ballard et al., 2016)

* Erste Symptome bereits vor dem 40.
Lebensjahr moglich

(Ballard et al., 2016)

([ @ e rste Sym pto m e m it 5 3 _5 5 Ja h r‘e n Abb. 5: Beta-Amyloid Ablagerungen

(Fortea et al., 2021)
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Schwierigkeiten der Diagnostik

* Verfahren flr die Allgemeinbevdlkerung nicht anwendbar i e o
* Keine Normdaten = Schwieriger vergleich von Ergebnissen ... .. o

Haveman et al., 2011)

* Selbstwahrnehmung und verbale Ausdrucksfahigkeit eingeschrankt ...

etal., 2016)

 Friihe Anzeichen werden oft nicht erkannt oder der bestehenden
Beeintrachtigung zugeschrieben = , overshadowing effect” ...z o

etal., 2021)

* Folge: spatere arztliche Abklarung = spatere medikamentose
Intervention und Therapie ..o 0
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Symptome

leichte intellektuelle : : schwere intellektuelle
s Trisomie 21 N
Beeintrachtigung Beeintrachtigung

= Allgemeinbevoélkerung auffillige = Allgemeinbevoélkerung
* Kognitive Verdanderungen Verhaltensanderungen e kleine Verdnderungen

schwierig zu beobachten e Angstliches Verhalten e schwierig zu beobachten
* Anhaltspunkte: * Apathisches und e Symptome kdnnen in

Veranderungen in den depressives Verhalten bestimmten Kontexten

Routinen und * Schlafprobleme beobachtet werden:

Alltagspraktischen e Enthemmtes Verhalten o Pflege

Fahigkeiten  Wahnvorstellungen e Essen/Trinken

e Gereiztes und aggressives e Mobilitat
Verhalten e Kommunikation
e Freizeit

(La Face & Pendl, 2025 in review; Wissing et al., 2022)
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Friuherkennung

Verhalten erklaren

, N Verstehen
Zweifel beseitigen

* Betreuungspersonen als wichtigste

Anpassung der Forderziele
Resso u rce Anpassung der Unterstltzung Entscl?.eidungen
¢ Kennen Personen m|t |nte”ektue”er Anpassung des Kontakts Unte:slzfi:zung
Bee|ntraCht|gung und |hre Fah|gke|ten’ Auf die verdnderte Gruppendynamik mit anderen

Klient*innen reagieren

Fertigkeiten und Vorlieben gut

* Systematische Erfassung von
Veranderungen

Entscheidungen

Vermeidung von Fehldiagnosen/Fehlbehandlungen Uber Behandlung

Voraussichtlicher Krankheitsverlauf/Risiken

e Kontinuierliche Verlaufsbeobachtungen Erwa;::jngen
(Evenhuis et al., 2009; Grundwald et al., 2013; Kuske et al., 2016). Weitere UnterSUChung ja/nein Perspektiven

Palliative Pflege

Mehr Personal/Stundenausmaf

Organisatorische

Multidisziplindr angepasst i
P sep Entscheidungen

VARV

Anpassung der Tagesaktivitdten/Wohnsituation
(Dekkeretal., 2021)
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Screeninginstrumente

Demenztest fiir Menschen mit Intelligenzminderung (DTIM) (Mller & Kuske, 2020)
* neuropsychologische Tests und Fremdeinschatzung

Diagnosehilfe fiir Demenz bei Personen mit schweren intellektuellen und
mehrfachen Beeintrachtigungen (\Wissing et al., 2025)

* Fremdeinschatzung

Early Detection Screen for Dementia (NTG-EDSD) (National Task Group on Intellectual
Disabilities and Dementia Practices, 2020)

* Fremdeinschatzung

Dementia Screening Questionnaire for Individuals with Intellectual Disabilities
(DSQIID) (Deb et al., 2007)

* Fremdeinschatzung
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https://www.hogrefe.com/at/shop/demenztest-fuer-menschen-mit-intelligenzminderung.html#:~:text=Der%20Test%20ist%20für%20Erwachsene,Menschen%20ohne%20Sprachkompetenz%20eingesetzt%20werden.
https://zenodo.org/records/14831833
https://zenodo.org/records/14831833
https://www.demenz-support.de/media/05_fragebogen_anzeichen_einer_demenz_bei_menschen_mit_lernschwierigkeiten_deutsch.pdf
https://data.hogrefe.de/download/tests/dsqiid/DSQIID_Fremdbefragung_Bogen.pdf
https://data.hogrefe.de/download/tests/dsqiid/DSQIID_Fremdbefragung_Bogen.pdf

DiglDe — Digitales Tool zur Fritherkennung

von Demenz bei Menschen mit IB

Universitat Graz
Laufzeit: Marz 2021 — Juli 2025
Gefordert von der AK Steiermark

Projektpartner:

* Diakoniewerk
Lebensgrold
Lebenswelten der Barmherzigen Brider
Sozialmedizinischer Pflegedienst Steiermark 3 B
Wohlhart Lernsoftware GmbH © Dominik Pend|

Ziel: Partizipative Entwicklung eines Beobachtungstools, das ohne diagnostische
Vorkenntnisse kostenlos, benutzerfreundlich und intuitiv von
Betreuungspersonen im Betreuungsalltag eingesetzt werden kann.
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DiglDe — Digitales Tool zur Fritherkennung

von Demenz bei Menschen mit IB

e Literaturubersicht zu den haufigsten Demenzsymptomen

* Interviews mit 30 formellen Betreuungspersonen

Allgemeine o ) Verhalten und Kognitive Physische
Informationen Kommunikation Korperpflege Emotionen Fahigkeiten Fahigkeiten
Krampfanfalle Rommunikatiors- Zahneputzen Tatigkeiten Gedachtnis Schiaf

formen
Lebensumstande verbal - Produktion Saden oder WT?IE?S- R,.'-:lun"{llche Bewegung
duschen auffalligkeiten Orientierung
verbal - : _ Zeitliche _
Demenz/Verdacht . An- ausziehen Aggressivitat . Mobilitat
Verstandnis Crientierung
Gebarden Toilettengang soziale Kontakte Aufmerksamkeit
Piktogramme Essverhalten Angst Lesen
Sprache Depression Schreiben
Wahrnehmungs-
verdanderung

& www.digi-de.at
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Biographiearbeit

* Informationen, Bilder, Zeichnungen oder Symbole usw. werden zu einem Heft
oder Buch

» Kreativer Prozess und Beschaftigung mit sich selbst

¢ AChten Sle an elne pOS|tlve AUS”ChtU ng (Netzwerk NRW Demenz und geistige Behinderung, 2015)

Positive Effekte:

» Steigerung des Wissens um die Person mit IB und Demenz
* Abnahme depressiver Symptome

* Intensivierung der Beziehung e, 209

0|i,¢
Q\\II/Q

A Guide to Life Story Work (Down’s Syndrome Scotland, 2019)
Life Story Template (Dementia UK, 2023)
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https://www.kcl.ac.uk/hscwru/assets/events/ld/2022/life-story-booklet-full-booklet.pdf
https://www.dementiauk.org/wp-content/uploads/dementia-uk-my-life-story-template.pdf

Kommunikation

e Fahigkeit zur verbalen Kommunikation verandert sich

* Neue Kommunikationskanale missen ausprobiert werden
WICHTIG: Nicht aufgeben

Tipps:

* Kommunikation mit Mitbewohner*innen

Wenden Sie sich beim Sprechen der Person zu und halten Sie Augenkontakt.
Lacheln Sie beim Sprechen.

Verwenden Sie einen freundlichen Tonfall (manchmal hort die Person mit Demenz nur den Tonfall und nicht das, was
tatsachlich gesagt wird).

Verwenden Sie kurze Satze.

Sprechen Sie nicht gleichzeitig mit anderen Personen.

Geben Sie nicht mehr als eine Botschaft oder Aufforderung in einem Satz.

Berihren Sie die Person nicht unbemerkt von hinten, da dies zu Verunsicherung fihren kann.
Halten Sie Stille aus.

* Kommunikation mit Angehorigen

(Pendl et al., 2024; Watchman et al., 2018)
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Die Person bildet den Mittelpunkt

Personenzentrierter Ansatz «iwoos, 2022)

Ermoglichen Sie der Person, Entscheidungen Uber ihren
Tagesablauf zu treffen.

Unterstutzen Sie die Person dabei, so unabhangig wie maoglich
in ihrem Tagesablauf zu sein.

15041

Unterstitzen Sie die Person dabei, ihre normalen Aktivitaten zu
geniellen, vielleicht auf eine andere Wiese als zuvor.

Konzentrieren Sie sich auf die Starken der Person, um
gemeinsam mit ihr sinnvolle Lebensziele zu entwickeln.

Festgelegte Tagesstruktur und Rituale geben
SiChe rh eit u nd O rientierung Abb 6: Eigene Darstellung der 5 psychologischen Grundbediirfnisse nach Kitwood, 2022

(Kitwood, 2022; Pendl et al., 2024; Watchman et al., 2018)
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Ressourcen

* Menschen mit Demenz und geistiger Behinderung begleiten (Netzwerk NRW Demenz und
geistige Behinderung, 2015)

e Supporting People with Learning Disabilities and Dementia. Practice
Development Guide (watchman et al., 2018)

Supporting someone with intellectual disabilities and dementia (National Intellectual
Disability Memory Service, 2020)

Down Syndrome and Dementia: A Guide for Families (Torr, 0.D.)

National Task Group on Intellectual Disabilities and Dementia Practices

- Professionals
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https://alter-pflege-demenz-nrw.de/wp-content/uploads/2019/05/LID-Band-16-WEB-2018.pdf
https://alter-pflege-demenz-nrw.de/wp-content/uploads/2019/05/LID-Band-16-WEB-2018.pdf
https://pavpub.com/app/uploads/2019/01/Practice-Development-Guide.pdf?srsltid=AfmBOopPzsn8_LM2WI_AVJf_9eLteSL00ZfEy6DsZ3fmLtH9jARYqGWN
https://pavpub.com/app/uploads/2019/01/Practice-Development-Guide.pdf?srsltid=AfmBOopPzsn8_LM2WI_AVJf_9eLteSL00ZfEy6DsZ3fmLtH9jARYqGWN
https://pavpub.com/app/uploads/2019/01/Practice-Development-Guide.pdf?srsltid=AfmBOopPzsn8_LM2WI_AVJf_9eLteSL00ZfEy6DsZ3fmLtH9jARYqGWN
https://www.tcd.ie/tcaid/assets/pdf/nidms%20brochures/Supporting%20Someone%20with%20dementia%20and%20intellectual%20disability.pdf
https://www.tcd.ie/tcaid/assets/pdf/nidms%20brochures/Supporting%20Someone%20with%20dementia%20and%20intellectual%20disability.pdf
https://cddh.monashhealth.org/wp-content/uploads/2019/08/dsa-da-guide-for-families.pdf
https://cddh.monashhealth.org/wp-content/uploads/2019/08/dsa-da-guide-for-families.pdf
https://www.the-ntg.org/
https://www.the-ntg.org/
https://www.the-ntg.org/for-professionals
https://www.the-ntg.org/for-professionals




Individuelle Baselines sind entscheidend

Nicht der Vergleich mit der Norm, sondern
die Veranderung vom individuellen
Ausgangshiveau ist relevant.

» Baselineerhebung fir alle Personen ab 35
Jahren

* Dokumentationssystem fur
Verhaltensveranderungen einfihren

* Jahresrhythmus flr systematische
Verlaufskontrollen
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Frihe Sensibilisierung sichert Lebensqualitat

Jede Verhaltensveranderung bei Menschen
mit intellektueller Beeintrachtigung ab 50
Jahren sollte an Demenz denken lassen.

e Erfahrungen, Beobachtungen und
Unsicherheiten teilen, um blinde Flecken zu
vermeiden.

* Interdisziplinare Fallbesprechungen
etablieren.

* Kleine Veranderungen ernst nehmen und
nicht ,,abwarten”.
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Die Person hinter der Diaghose sehen

Weder die intellektuelle Beeintrachtigung
noch die Demenz definieren den
Menschen - Biographie und Personlichkeit
bleiben zentral

* Intensive Biographiearbeit

* Fokus auf Ressourcen und nicht auf
Defizite

* Angehorige einbeziehen

Pendl Dominik | Fachvortrag Demenzstrategie 1 11.09.2025



,Menschen mit intellektueller
Beeintrachtigung und Demenz
entsprechen keinen Standards. Sie sind
mehr als die Summe ihre Symptome und
brauchen daher Personen, die hinschauen,
zuhoren und ihre Wiirde achten — in jedem
kleinen Signal und in jeder leisen
Erinnerung.”
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