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Hintergrund: Menschen mit einem Down-Syndrom (MmDS) haben ein genetisch
bedingt stark erhhtes Risiko, an einer friih beginnenden Alzheimer-Demenz zu
erkranken. In einer Interviewstudie mit Arzt:innen, Patientenvertretungen sowie
Mitarbeitenden in Wohn- und Arbeitseinrichtungen wurden Defizite im medizinischen
Versorgungsprozess und Lésungsansatze erhoben.

Methodik: Es wurden 14 teilstrukturierte Interviews durchgefiihrt und iber eine
qualitative Inhaltsanalyse ausgewertet.

Ergebnisse: Fehlende Kenntnisse und Erfahrungen von Arztinnen im Umgang

mit sowie in der medizinischen Versorgung von MmDS zeigten sich als zentrale
Herausforderung. Zudem ist die Diagnostik der Demenz bei MmDS aufgrund
verschiedener Ursachen (u.a. Fehlen geeigneter Diagnostikinstrumente in der
Regelversorgung, fehlende zeitliche/finanzielle Ressourcen) erschwert. Zweifel an
der Wirksamkeit von Antidementiva wurden gedufBert sowie Hintergriinde fiir einen
erhdhten Einsatz sedierender Medikamente diskutiert.

Eine aufmerksame Verhaltensbeobachtung und eine Einbindung von Betreuenden,
eine regelmaBige Uberpriifung und Reduktion von Multimedikation sowie der Einsatz
alternativer Verhaltensmodifikationstechniken wurden als Lésungsansatze genannt.
Schlussfolgerung: Die identifizierten Defizite in der medizinischen Versorgung der
Zielpopulation sowie die Losungsansatze gehen in die Entwicklung gesundheitspo-
litischer Handlungsempfehlungen ein, um die Versorgungssituation nachhaltig zu
optimieren.

Schliisselworter
Interviewstudie - Medizinische Versorgung - Trisomie 21 - Versorgungsdefizite - Ldsungsansatze

Menschen mit einer Trisomie 21 (auch
Down-Syndrom (DS) genannt) haben ein
stark erhohtes genetisches Risiko, an ei-
ner friih beginnenden Alzheimer-Demenz
zu erkranken. Grund dafiir ist ein fiir die
Alzheimer-Krankheit verantwortliches Gen

auf dem Chromosom 21, welches fiir das
Amyloidvorlduferprotein (APP) codiertund
bei den meisten Menschen mit DS (MmDS)
3fach vorhanden ist. APP ist das Vorlau-
fereiweil3, aus dem die Bausteine der fiir
die Alzheimer-Krankheit typischen Amy-
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Tab.1 Interviewpartner:innen

Stakeholder-Gruppe Anzahl | Erlauterungen

Patient:innen- und Selbsthilfevertre- 4 2 Organisationen der Patient:innenvertretung

tungen 2 Angehorige von MmDS und Demenz mit Anbindung an Selbsthilfegruppen

Arztinnen 5 2 Hausérzte
3 Facharzt:iinnen (Neurologie, Psychiatrie), davon 2 drztliche Vertreter:iinnen aus Behandlungs-
zentren fiir Erwachsene mit Behinderung (MZEB)

Wohlfahrtverbande als Trdger von 5 4 Vertreter:innen von Wohneinrichtungen

Wohn- und Arbeitsstatten eine Vertreterin einer Arbeitsstatte

Tab.2 Leitfaden fiir Hausarzt:innen (verkiirzt)

Themenblock

Inhalte der Fragen (Fokus immer MmDS)

A) Einleitungsfrage

1. Besonderheiten bei MmDS als Thema in der hausarztlichen

Versorgung
B) (Zugang zur) Diagnos- | 2. Typischer Diagnostikprozess, Unterschiede zu Menschen ohne
tik DS

3. Hiirden und Hemmnisse

4. Einschitzung zu notwendigen Anderungen
Q) (Zugang zur) Therapie | 5.TherapiemalBnahmen, Unterschiede zu Menschen ohne DS

6. Einsatz von Arzneimitteln

7. Einsatz von Heilmitteln

8. Einschatzung zur Angemessenheit der Versorgung

9. Hiirden und Hemmnisse

10. Losungsansatze zur Beseitigung von Versorgungsdefiziten

loidplaques ausgeschnitten werden. Aus
der Triplikation und der damit einherge-
henden relativen Uberexpression dieses
Gens resultiert die Akkumulation von Amy-
loidplaques im Gehirn [1]. Uber 80% der
MmDS entwickeln voraussichtlich bis zum
Alter von 65 Jahren eine Demenz [2]. Den-
noch spiegelt sich dieses Wissen tiber das
stark erhdhte Demenzrisiko und den da-
raus resultierenden Bedarf bislang nicht
in den Versorgungsstrukturen im deut-
schen Gesundheitssystem wider, obwohl
in der UN-Behindertenrechtskonvention,
diein Deutschland seit 2009 in Kraft ist, ein
freier Zugang von Menschen mit einer Be-
hinderung zu medizinischer Behandlung
und zu Forschung garantiert wird [3] und
diverse internationale Empfehlungen zur
umfassenden Beriicksichtigung von Men-
schen mit intellektuellen Beeintrachtigun-
gen bzw. MmDS im Speziellen in Demenz-
strategien vorliegen (u.a. [4, 5]). Trotz-
dem werden MmDS in der aktuellen deut-
schen S3-Leitlinie ,Demenzen” nicht er-
wahnt [6]. Arzneimittelstudien schlieBen
MmDS in der Regel explizit aus [7]. Dies
hat flir den besonderen Personenkreis der
MmDS zur Folge, dass Behandlungsemp-
fehlungen fiir sie im deutschen Gesund-
heitssystem derzeit nur von den Erfah-
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rungen in der Allgemeinbevolkerung ab-
geleitet werden kdnnen. Dabei sind die
Diagnostik und Therapie der Alzheimer-
Demenz bei MmDS mit Herausforderun-
genverbunden, die sich unterschiedlichim
Vergleich zur Versorgung der Allgemein-
bevélkerung bei Demenz gestalten [8]. So
weisen MmDS beispielsweise ein erhdhtes
Risiko auf fiir diverse Komorbiditéten, die
als Atiologie einer erworbenen kognitiven
Storung infrage kommen [9]. Die Diagno-
sestellung ist zudem aufgrund des stark
variierenden kognitiven Ausgangsniveaus
der Betroffen erschwert und bedarf daher
anderer Assessmentstrategien und auch
anderer Screeninginstrumente als in der
konventionellen Demenzdiagnostik [10].

Vor diesem Hintergrund befasst sich
die Studie ,(Zugang zu) Diagnostik und
Therapie demenzieller Erkrankungen bei
Menschen mit einem Down-Syndrom”
(DS-Demenz, 01VSF21030) mit der empi-
rischen Untersuchung der Versorgungs-
situation von MmDS und demenziellen
Erkrankungen in Deutschland und der
Ableitung von gesundheitspolitischen
Handlungsempfehlungen zur Verbes-
serung der medizinischen Versorgung
dieser. Gegenstand dieses Artikels sind
die Ergebnisse leitfadengestiitzter Ex-

pert:inneninterviews zur Erhebung von
Versorgungsdefiziten in der Diagnostik
und Therapie und mdoglichen Losungsan-
satzen.

Methodik

Zwischen Mai und August 2023 wur-
den insgesamt 14 Interviews mit Vertre-
tersinnen drei verschiedener Stakeholder-
Gruppen durchgefiihrt (@ Tab. 1).

Grundlage der Interviews waren an
die Stakeholder-Gruppe angepasste und
auf Basis eines Scoping Reviews und
einer Routinedatenanalyse erstellte teil-
strukturierte Gesprachsleitfaden. Bei der
Konstruktion des Leitfadens wurde nach
der SPSS-Methode nach Helfferich vorge-
gangen [11]. @Tab. 2 stellt exemplarisch
und stichpunktartig den Leitfaden fiir
Hausarzt:innen dar. Die hier dargestellten
Ergebnisse fokussieren ausschlieBlich auf
die Bereiche Diagnostik und Therapie.
Aspekte des Zugangs sowie Schnittstellen
in der Patient Journey sind nicht Gegen-
stand dieses Artikels, sondern werden
separat publiziert.

Die Interviews wurden von einem
Moderatorinnenteam per Videokonferenz
tiber MS Teams (Microsoft) durchgefiihrt
(Dauer: 30-60min), audiovisuell aufge-
zeichnet sowie wortlich transkribiert und
pseudonymisiert [12]. Die Analyse erfolg-
te nach der inhaltlich-strukturierenden
Variante der qualitativen Inhaltsanalyse in
Anlehnung an Mayring [13] und Weiter-
entwicklungen durch Kuckartz [14]. Die
Kodierung mittels MAXQDA wurde nach
dem Vieraugenprinzip qualitatsgesichert.
Bei Meinungsverschiedenheiten erfolg-
te die Hinzunahme eines dritten Senior
Researcher.
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Abb. 1 A Versorgungsdefizite in der medizinischen Versorgung von MmDS und Demenz. (Quelle: eigene Darstellung)

Ergebnisse

Versorgungsdefizite und Hiirden in
der medizinischen Versorgung

B Abb. 1 zeigt die in den Interviews ge-
nannten Versorgungsdefizite differenziert
in die Bereiche Diagnostik und Therapie
sowie in einen allgemeinen Bereich zur
medizinischen Versorgung. Dieser um-
fasst Aspekte, die die Bereiche Diagnostik
und Therapie gleichermaBen betreffen
konnen.

Medizinische Versorgung

In jedem zweiten Interview wurden feh-
lende Erfahrungen bzw. fehlende Kennt-
nisse von Arzt:innen in der Versorgung von
MmDS genannt, da die meisten Arzt:innen
keine oder nur wenige Patient:innen mit
DS regelmaBig behandeln und der Um-
gang mit dieser besonders vulnerablen
Gruppe zudem nicht systematisch erlernt
wurde. Ein MZEB-Vertreter sagte: ,Die
Mediziner:innen, die sind da auch nicht
... weitergebildet in dem Bereich Medizin
fiir Menschen mit Behinderungen. Das
ist ja auch echt ein Nischenfach und das
wird ja auch nicht gelehrt im Studium.

Dies konnte auch eine Ursache fir
die mehrheitlich von Patient:innen- und
Selbsthilfevertretungen sowie vereinzelt
auch von Arztinnen selbst genannten
Kommunikationsprobleme Letzterer sein
(u.a. fehlende Informationsbereitstellung,
fehlende  Kommunikationskompetenz)
(6/MiBerdem wurde das Fehlen zeitli-
cher Ressourcen bzw. das damit eng
verknlipfte Fehlen einer auskdmmlichen
Verglitung angefiihrt (5/14). Insbesonde-
re hausérztlich titigen Arztinnen fehle
die Zeit, sich neben dem Praxisalltag in
Leitlinien zu verschiedenen Krankheits-
bildern fiir unterschiedliche Zielgruppen
einzulesen. Die Versorgung von Men-
schen mit einer Beeintrachtigung wurde
als deutlich zeitaufwendiger beschrieben
(z.B. bei der Durchfiihrung bildgebender
Verfahren zur Diagnostik einer Alzhei-
mer-Demenz). Ein Hausarzt erlauterte:
LDaftr ist keine Zeit, wenn der ... nicht
stillhdilt ..., das ist alles nichts, was die
mégen ... in ihren strukturierten Abldu-
fen.” Ein vertragsarztlich tatiger Neurologe
greift diesen Aspekt in einem groBeren
Zusammenhang auf: ,Das ist sehr zeitin-
tensiv. Wir miissen sehr genau zuhéren

und vor allem auch mit Betreuenden ...
sprechen. Das ist eine Form der Zuwen-
dungsmedizin, die in unserem System
so ein bisschen hinten runterféllt." Auch
die Refinanzierung der Griindung eines
MZEB sowie die Vergiitung der laufenden
Patient:innenversorgung wird als heraus-
fordernd bzw. defizitdr beschrieben: ,Ein
MZEB bringt keinen Profit. (...) fiir mich
wdre Plus-Minus-Null total in Ordnung.
(...) Wenn man ein MZEB aufbaut, muss
man erstens die Rdume vorweisen, zwei-
tens die Gerdte alle schon kaufen und
drittens die Vertrdge der Mitarbeitenden
vorlegen. Das kann kaum einer.”

Diagnostik

Fiir den Bereich der Diagnostik wurde das
Fehlen von bzw. die fehlende Kenntnis
zu speziell auf die Zielgruppe zugeschnit-
tenen neuropsychologischen Tests bei
Arztiinnen der Grund- und Regelversor-
gung genannt (7/14). Hervorgehoben
wird die spezifische Herausforderung der
Erhebung des individuellen kognitiven
Ausgangszustandes. Ein vertragsarztlich
tatiger Neurologe erldutert: ,Wir haben ja
sonst ... eine Vergleichspopulation und
... Normwerte, und ein MmDS wiirde da
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nicht reinfallen. Das heil3t, es gibt jetzt
meines Erachtens keine speziellen Tests,
die fiir Patienten mit DS validiert sind.
Das diirfte auch schwerfallen, so etwas
zu machen, weil ja natiirlich die Varianz
auch sowieso schon extrem ist.
AuBerdem wurden Erwédgungen (ber
die Zumutbarkeit diagnostischer Ma3nah-
men wie z.B. einer Liquordiagnostik fiir die
Patient:innen angefiihrt (5/14). Ein Haus-
arzt erldutert: ,Bei Untersuchungen, die
dann natiirlich auch fiir den Patienten
. sehr anstrengend sind, weil sie zum
Teil ... sediert werden miissen, da tiberle-
gen wir uns natiirlich schon zweimal, ob
man das machen muss oder nicht.”
Zudem wurde die Herausforderung der
Kommunikation der Diagnose Demenz an-
gefiihrt (1/14). AuBerdem wurde berich-
tet, dass Angehdrige von MmDS diagnos-
tischen MaBnahmen z.T. sehr kritisch ge-
geniiberstiinden, was den diagnostischen
Prozess weiter erschweren kénne (1/14).

Therapie

Die Halfte der Expert:innen nannte Zwei-
fel an der Wirksamkeit von Antidementiva,
da die Studienlage speziell fiir die Ziel-
gruppe nur unzureichend sei oder in der
jeweils eigenen Erfahrung der praktische
Einsatz von Antidementiva eine nur ge-
ringe oder ausbleibende Wirkung erzielt
habe. Ein vertragsarztlich tatiger Neurolo-
ge dazu: ,Wirmachen das, aber ich kenne
auch Kollegen, die glauben nicht daran.
Die machen das auch gar nicht, weil sie
nicht tiberzeugt sind.”

AuBerdem wurde kritisiert, dass Me-
dikationsplane nicht hinterfragt oder
hinsichtlich Wechselwirkungen Gberpriift
wiirden (3/14). Eine MZEB-Vertreterin er-
lautert: ,Menschen mit Trisomie 21, wie
auch sonst Menschen mit Intelligenzmin-
derung, haben leider viel zu viele Medika-
mente. Ab fiinf Medikamenten hebt jede
Nebenwirkung die Wirkung gewisserma-
Ben auf.”

Sehr ausfiihrlich wurde die Problematik
des Einsatzes sedierender Medikamente
bei MmDS und Demenz diskutiert. In fast
allen Interviews wurden als Hauptgriinde
dafiir ein Personalmangel und die da-
mit einhergehenden fehlenden zeitlichen
Ressourcen der Mitarbeitenden in Pfle-
ge- bzw. Wohneinrichtungen genannt.
Eine Vertreterin aus dem Wohnbereich

4 Zeitschrift fiir Gerontologie und Geriatrie

berichtet: ,/ch kbnnte mir vorstellen, dass
es tatsdchlich in vielen Fdllen einfach
so ist, dass man dadurch versucht, die
Menschen so ein bisschen ruhiger zu stel-
len, anstatt, ja andere MaBnahmen zu
suchen, die vielleicht zeitaufwendiger
sind.”

Damit einher geht auch das Fehlen in-
dividueller Konzepte zur Verhaltensdnde-
rung, welches als Grund fiir den Einsatz sol-
cher Medikamente genannt wurde (5/14).

Ein dritter Grund war die Fehldiagnostik
von Demenzsymptomen als Symptome
psychischer Erkrankungen (5/14). Eine
MZEB-Vertreterin erldutert: ,Es gibt ja so
einen Wahlspruch, Menschen mit Intelli-
genzminderung haben ca. 60-80 % mehr
oder hdufiger psychiatrische Erkrankun-
gen. Daran halten alle fest, auch gute
Psychiater (...) An Demenz wird wenig
gedacht, viel zu wenig.”

Im Fokus fiir den familidren Bereich
stand die z.T. sehr hohe Belastungssi-
tuation flir pflegende Angehdrige. Eine
Vertreterin der Patientiinnenperspektive
dazu: ,Angehdrige sind teilweise einfach
in Not, weil sie liberhaupt nicht mehr
zur Ruhe kommen, nachts nicht schlafen
kénnen und manchmal auch aggressives
Verhalten da ist.”

Wenngleich die Haufigkeit des Einsat-
zes sedierender Medikamente bei MmDS
und Demenz auffallig hoch ist, kann es je-
doch auch und gerade in dieser Population
Situationen geben, die den Einsatz der-
artiger Medikamente notwendig machen
(5/14). Ein vertragsarztlich tatiger Neuro-
loge erldutert dazu: ,Ein Antipsychotikum
ist dann méglicherweise indiziert, wenn
ein Patient sehr schwer verwirrt ist oder
verhaltensauffdllig und das eine grof3e
Belastung ist. Benzodiazepin in der Regel
dann auch in der Institution, wenn Sie
das nicht anders deeskalieren kénnen. ...
Wie gesagt, sollte man das in einer Not-
situation machen und nicht chronisch,
weil wir dann die Abhdingigkeitsproble-
matik haben. ... Aber die Rechtfertigung
geht nie tiber dieses Thema Demenz."

Zu hohe Anforderungen der Therapie
an die Patient:innen kdnnten zu einer Ver-
weigerungshaltung dieser fihren (1/14).
Ein vertragsarztlich tatiger Neurologe
auBerte Zweifel an der Wirksamkeit von
Heilmitteln: ,Die Idee, Sie gehen zum Arzt,
und der verordnet dann mal 30 min Er-

gotherapie, was soll das denn bringen?
... Das ist sehr schwierig.”

Patientinnen- und Selbsthilfevertre-
tungen flihrten insbesondere Kommuni-
kationsprobleme und eine fehlende Erfah-
rung von Arztiinnen in der medizinischen
Versorgung von MmDS an (@ Abb. 2).
Als Hauptgrund fiir den vermehrten Ein-
satz sedierender Medikamente stuften sie
fehlende zeitliche Ressourcen ein.

Auch Arztiinnen selbst sahen eine zen-
trale Herausforderung in den fehlenden
Kenntnissen/der fehlenden Erfahrung von
Kolleg:innen. Sie betonten zudem die feh-
lenden Ressourcen fiir eine addquate Ver-
sorgung der Zielgruppe und fiihrten als
einen weiteren zentralen Grund fiir den
vermehrten Einsatz sedierender Medika-
mente eine mdgliche Fehldiagnostik psy-
chischer Erkrankungen an.

Bei den Hintergriinden des Einsatzes
sedierender Medikamente wiesen Vertre-
terinnen von Wohn- und Arbeitsstatten
auf die oft fehlenden Konzepte zur nicht-
pharmakologischen Verhaltensanderung
als Alternative zu Medikamenten hin,
berichteten jedoch gleichzeitig von Si-
tuationen, die aus ihrer Sicht Sedativa
notwendig machen kdnnten.

Verbesserungsvorschlage und Best
Practice

Medizinische Versorgung

Eine zentrale Forderung betrifft die Be-
riicksichtigung der besonderen Bediirfnis-
se und Herausforderungen in der medizini-
schen Versorgung von MmDS und Demenz
in der Aus-, Fort- und Weiterbildung der
am Versorgungsprozess Beteiligten (8/14;
@ Abb. 3). Insbesondere Arzt:innen sollten
auBBerdem starker Uber bereits in der Re-
gelversorgung bestehende Moglichkeiten,
beispielsweise durch die Zusammenarbeit
mit MZEB, aufgekldrt werden.

AuBerdem wurde die Notwendig-
keit einer angepassten Kommunikation
bzw. eines angepassten Umgangs mit
Patient:innen bzw. Betreuenden betont
(5/14). Eine MZEB-Vertreterin berichtet:
JWir (...) schauen, dass die Atmosphdire
gut ist. (...) Unsere Tiiren sind mit un-
terstlitzter Kommunikation (...) keine
weilsen Kittel (...) und einen guten Um-
gangston und nicht schwierige Worte,
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Fehlen / fehlende Kenntnis passender
Diagnostikinstrumente

belastende Diagnostik / fehlende Compliance
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1
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6
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3
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3 7
5
1 1
1
3 7
1 3
1
3 12
1 5
2 5
2 5
2
1 1
1

Abb. 2 A Versorgungsdefizite, differenziert nach Stakeholder-Gruppe, Intensitat der griinen Hervorhebungen betont Hau-

figkeit der Nennungen

sondern eine Kommunikationsebene, die
jeder verstehen kann.”

Fiir den hausérztlichen Bereich wurde
eine Anpassung der Vergiitung fiir die Be-
handlung von Menschen mit intellektuel-
len Beeintrachtigungen gefordert: ,/Im KV-
System muss das auch irgendwie in der
Vergtitung sich niederschlagen, weil man
kann nicht immer nur sagen, der Arzt ist
Altruist.”

Diagnostik

Betreuende sowie Mitarbeitende aus dem
Arbeitsumfeld, die die Patient:innen schon
langer kennen, sollten im Rahmen einer
Fremdanamnese einbezogen werden. Ein
vertragsarztlich tatiger Neurologe berich-
tet: ,Wir sind hier sehr stark ... angewie-

sen, auf eine ganz saubere Anamnese
und vor allem auch Fremdanamnese.
(...) Die Betreuer kennen die und merken
einfach, die kriegen viele Sachen nicht
mehr hin, und die sind oft sehr gut aus-
gebildet, die Betreuer, und die kénnen
das sehr genau berichten.”

Insbesondere Vertreter:innen aus dem
Wohn- und Arbeitsbereich sowie die Pa-
tientiinnen- und Selbsthilfevertretungen
berichten zudem von der hohen Relevanz
der aufmerksamen Verhaltensbeobach-
tung, dieinvielenEinrichtungen praktiziert
und dokumentiert wird, um Symptome
bzw. veranderte Verhaltensweisen friih-
zeitig zu erkennen (7/14). In diesem
Zusammenhang wurde vorgeschlagen,
Testinstrumente oder vereinfachte Frage-

bogen regelmaBig durch formell Pflegen-
de im institutionellen Setting einzusetzen
(2/14).

Ein Hausarzt sowie eine Vertretung aus
dem Bereich der Wohnbereiche wiinsch-
ten sich ein ,Tool” zur Diagnoseunter-
stlitzung. Zudem wurde beschrieben,
dass sich insbesondere die hausarztli-
che Versorgung durch die oft langjéhrige
Betreuung fiir die Erhebung eines Aus-
gangszustandes bei MmDS besonders gut
eignen konnte.

Therapie

Fiir die Therapie wurde die Bedeutung der
regelmiBigen Uberpriifung und Reduk-
tion von Multimedikation insbesondere
von Arztinnen hervorgehoben. Zudem
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miissen Medikamente mit anticholinerger
Wirkung vermieden werden. Ein haus-
arztlich tatiger Arzt berichtet: ,Ich denke,
die ganze Therapie muss immer differen-
ziert auf den Patienten gucken, ob der
damit offensichtlich besser klarkommt.
(...) Und das fragen wir uns alle viel zu
wenig.”

AuBerdem wurde von allen Stakehol-
der-Gruppen der Einsatz alternativer Mal3-
nahmen zur Verhaltensmodifikation emp-
fohlen. Eine Vertreterin aus dem Wohnbe-
reich erldutert: ,Dannist das schon unsere
pddagogische Aufgabe oder unsere Auf-
gabe im sozialen Umgang mit den Men-
schen, Lésungen zu finden und nicht zu
sagen, so, hey, der nervt, mach mal eine
Pille rein.”

SchlieBlich wurde von einer MZEB-Ver-
treterinauch auferwartete Veranderungen
durch spezifischere Demenzmedikamente
hingewiesen: ,Dem neuen Medikament
wdre ich tatsdchlich gegeniiber offen,
weil das genau, was an Menschen mit
Trisomie 21 als wissenschaftlich inter-
essant herausgefunden wird, (...) mit
diesem Medikament wahrscheinlich so-
gar gebremst wird."

Fir den Heilmittelbereich wurde die
Information von Arztinnen zu den Még-
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lichkeiten einer Langzeitverordnung so-
wie zur extrabudgetdren Verordnung von
Heilmitteln fiir diese Zielgruppe genannt.
AuBerdem wurde darauf hingewiesen, die
Bedeutung des Heilmitteleinsatzes hervor-
zuheben und Patient:innen durch Einfiih-
lungsvermdgen zur Therapie zu motivie-
ren.

Diskussion

In der medizinischen Versorgung der Alz-
heimer-Demenz bei MmDS zeigten sich
diverse Herausforderungen und Versor-
gungsdefizite. Fehlende fachliche Kennt-
nisse, aber auch fehlende Kenntnisse
Uber den angemessenen Umgang bei
Arzt:innen wurden angefiihrt und wer-
den auch in der internationalen Literatur
haufig beschrieben (u.a. [15]).

Fir die hier angefiihrte erschwerte
Diagnostik wurden u.a. fehlende Kennt-
nisse in der Regelversorgung dber fir
die Zielpopulation adaptierte und vali-
dierte Diagnostikinstrumente sowie feh-
lende Ressourcen, die dem angemes-
senen Umgang mit dieser vulnerablen
Patient:iinnengruppe zuwiderlaufen, als
Griinde genannt. Diese Faktoren, die die

Diagnostik bei der Zielgruppe erschweren,
werden auch in der Literatur genannt [16].

AuBerdem wurden in dieser Teilstu-
die Hintergriinde fiir einen erhohten Ein-
satz sedierender Medikamente diskutiert
(u.a. fehlende zeitliche Ressourcen, Fehl-
diagnostik psychischer Erkrankungen), die
selbst von nahezu allen Arzt:innen ange-
filhrt wurden und Hinweise auf Versor-
gungsmadngel geben. Wenngleich sedie-
rende Medikamente im Rahmen demen-
zieller Erkrankungen z.B. zur Behandlung
von Eigen- oder Fremdgefdhrdung indi-
ziert sein konnen, stellt sich hier die Fra-
ge, ob die Indikationsstellung in manchen
Fallen (z.B. zur ,Ruhigstellung”) zu weit ge-
fasst wird. Dieser potenzielle Fehleinsatz
sedierender Medikamente wird auch in der
Literatur beschrieben [17], wobei nicht die
dahinterliegenden Griinde eruiert wurden.
Hier bietet diese Teilstudie einen Erkennt-
nisgewinn, da nur durch das Verstehen
von Motiven Verbesserungen eingeleitet
werden konnen.

Die wenigen Nennungen zur Heilmittel-
versorgung konnten auf den in der derzei-
tigen therapeutischen Versorgung nur ge-
ringen Einsatz dieser hinweisen. Der man-
gelnde Einsatz nichtmedikamentdser In-
terventionen wird nicht nur fir MmDS im



Speziellen beobachtet, sondernscheintein
generelles Problem in der hausarztlichen
Versorgung von Menschen mit Demenz zu
sein [18].

Da die Lebenserwartung von MmDS er-
heblich gestiegen ist und weiter steigt und
mit ihr das Risiko, eine Demenz zu entwi-
ckeln, wird es immer wichtiger, angemes-
sene Versorgungsstrukturen aufzubauen.
Eine prazise Diagnose ist zentral, um eine
friihzeitige symptomatische und sozialme-
dizinische Therapieplanung einleiten zu
konnen und eine gute Prognose (u.a. Fort-
schreiten der Krankheit verzdgern, Lebens-
qualitat erhalten) zu ermdglichen. Dabei
sollten insbesondere die hier angefiihrten
Losungsansdtze und Verbesserungsmog-
lichkeiten Berlicksichtigung finden und in
ein multidisziplindres und sektoriibergrei-
fendes Gesamtkonzept in Form von politi-
schen Handlungsempfehlungen tiberfiihrt
werden. Eine zentrale Forderung war die
Beriicksichtigung der besonderen Bediirf-
nisse und Herausforderungen in der medi-
zinischen Versorgung von Menschen mit
intellektuellen Beeintrachtigungen in der
Aus-, Weiter- sowie Fortbildung der am
medizinischen Versorgungsprozess betei-
ligten Berufsgruppen. Ein von der Bundes-
arztekammer anerkanntes Fortbildungs-
Curriculum zum Thema ,Medizin fiir Men-
schen mit intellektueller Beeintrachtigung
oder mehrfacher Behinderung” themati-
siert zwar die besonderen Anforderungen
an die Kommunikation und Interaktion
sowie das Krankheitsbild Demenz in die-
ser Zielgruppe, ein spezifischer Bezug zu
MmDS kann dem Curriculum jedoch nicht
entnommen werden. Es richtet sich zudem
an Fachdrztiinnen, die vermehrt mit Men-
schen mit einer intellektuellen Beeintrach-
tigungen zusammenarbeiten und nicht an
Hausarzt:innen oder Facharztiinnen, die
nichtauf diesen Personenkreis spezialisiert
sind.

Diese Ergebnisse flieBen im Rahmen
der DS-Demenz-Studie in die Entwicklung
gesundheitspolitischer  Handlungsemp-
fehlungen fiir die optimierte medizinische
Versorgung von MmDS und Demenz ein.

Limitationen

Die direkte Einbindung von MmDS wur-
de im Studienkonsortium intensiv disku-
tiert. Fir die interviewten MmDS hatte

dies sehr wahrscheinlich eine Erstinforma-
tion Uber ein sehr hohes Erkrankungsrisi-
ko bedeutet. Daraus potenziell resultieren-
de psychologische Unterstiitzungsbedarfe
zur Verarbeitung dieser Information waren
Uber die Mdglichkeiten der Studie hinaus-
gegangen. AuBerdem ist hier das ,Recht
auf Nichtwissen” Uber ein zukinftiges Er-
krankungsrisiko anzufiihren. Um die Per-
spektiven der Betroffenen jedoch auch im
Rahmen dieser Studie einzubinden, wur-
den parallel Interviews mit Betreuenden
von MmDS in der Ambulanz fiir Alzheimer
bei DS der Ludwig-Maximilians-Universitat
Miinchen durchgefiihrt, die diese im kon-
kreten Zusammenhang mit einer vermu-
teten oder diagnostizierten demenziellen
Erkrankung aufsuchten. Diese Ergebnisse
werden separat publiziert.

Die hier gewahlte qualitativ und be-
schreibend angelegte Methodik ermdg-
licht keine quantitativen Aussagen (ber
die den Stakeholder-Gruppen zugeordne-
ten Erkenntnissen. Der in dieser Teilstudie
gewadhlte Ansatz, ergdnzend die Anzahl der
Interviews zu nennen, soll daher nur als
mdoglicher Hinweis zur Relevanz und nicht
als quantitative Schlussfolgerung verstan-
den werden.

Fazit fiir die Praxis

— Fiir die Gabe nichtindizierter sedierender
Medikamente mit dem Ziel der Ruhig-
stellung bei MmDS gab es Hinweise; dies
wiirde gegen rechtliche und ethische Vor-
schriften verstof3en.

= In der medizinischen Versorgung von
Menschen mit intellektuellen Beeintrach-
tigungen ist eine zuwendungsvollere und
zeitintensivere Arbeitsweise essenziell.

= In der Aus-, Weiter- sowie Fortbildung
der beteiligten Berufsgruppen sollten die
Bediirfnisse und Herausforderungen in
der Versorgung von MmDS und Demenz
beriicksichtigt werden.
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Alzheimer’s dementia in people with Down syndrome. Results of
guideline-assisted expert interviews on healthcare deficits in the
diagnostics and treatment as well as solution approaches

Background: People with Down syndrome have a genetically increased risk of
developing early onset Alzheimer’s dementia. An interview study with healthcare
providers, patient representatives and employees in residential and work facilities was
conducted to identify deficits in the healthcare process and approaches to overcoming
them.

Method: In this study 14 semi-structured interviews were conducted and analyzed
using qualitative content analysis.

Results: A lack of knowledge and experience on the part of medical service providers
in dealing with and providing medical care for people with Down syndrome was
identified as a key challenge. In addition, the diagnosis of dementia in people with
Down syndrome is difficult for various reasons (including lack of appropriate diagnostic
tools in standard care and lack of time or financial resources). Doubts were expressed
about the efficacy of antidementia medications and the reasons for the increased use
of sedatives were discussed. Attentive observation of behavior and involvement of
caregivers, regular review and reduction of polypharmacy and the use of alternative
behavior modification techniques were mentioned as possible solutions.

Conclusion: The identified deficits in the medical care of the target population and the
approaches to solving them will be incorporated into the development of health policy
recommendations in order to optimize the care situation of those affected in the long
term.

Keywords
Interview study - Medical care - Trisomy 21 - Medical care deficits - Solution approaches




	Alzheimer-Demenz bei Menschen mit einem Down-Syndrom
	Zusammenfassung
	Abstract
	Methodik
	Ergebnisse
	Versorgungsdefizite und Hürden in der medizinischen Versorgung
	Medizinische Versorgung
	Diagnostik
	Therapie

	Verbesserungsvorschläge und Best Practice
	Medizinische Versorgung
	Diagnostik
	Therapie


	Diskussion
	Limitationen
	Fazit für die Praxis
	Literatur


