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Die Gruppe älterer Menschen mit
Behinderung, die in Behinderten-

einrichtungen leben, wird in den nächs-
ten Jahren stetig wachsen. So gehen
DIECKMANN & GIOVIS (2012) da-
von aus, dass im Jahr 2030 sechsmal so
viele geistig behinderte Menschen über
64 Jahre in Westfalen-Lippe leben wie
im Jahr 2010. Davon wird auch die
Gruppe der geistig behinderten Men-
schen, die demenziell erkrankt sind,
betroffen sein. Generell ist jedoch das
Wissen über die Art und Häufigkeit von
demenziellen Erkrankungen bei Men-
schen mit geistiger Behinderung gering
(vgl. MÜLLER & WOLFF 2012).
Genaue Zahlen über Prävalenz und
Inzidenz von demenziellen Erkrankun-
gen bei Menschen mit geistiger Behin-
derung liegen – abgesehen von Schät-
zungen – für Deutschland nicht vor.

Zumeist wird auf Daten aus den Nie-
derlanden oder aus Großbritannien zu-
rückgegriffen (vgl. COPPUS et al. 2006;
HOLLAND et al. 1998; VAN SCHRO-
JENSTEIN LANTMAN-DE VALK et
al. 2007; STRYDOM et al. 2007; ZIG-
MAN et al. 2004). Die meisten Unter-
suchungen konzentrieren sich dabei 
auf die erhöhte Koinzidenz von Down-
Syndrom und Alzheimer-Demenz (vgl.
TORR et al. 2010). 

Angenommen wird, dass bei Men-
schen mit leichten oder mäßig ausge-
prägten geistigen Behinderungen die
klinische Entwicklung ähnlich verläuft
wie bei der normalgesunden Allgemein-
bevölkerung mit entsprechenden in-
terindividuellen Unterschieden (vgl.
LINDMEIER & LUBITZ 2011). Es
wird davon ausgegangen, dass es bei

dieser Personengruppe im Frühstadium
zu Gedächtnis- und Aufmerksamkeits-
defiziten, Sprachstörungen, allgemeinen
Verlangsamungen und visuo-räumlichen
Störungen kommt. Darüber hinaus
werden aber auch Depressionen, sozia-
ler Rückzug und der Verlust von Inte-
ressen berichtet (vgl. GUSSET-BÄH-
RER 2012). Im mittleren Erkrankungs-
stadium treten dann in Abhängigkeit
vom Demenztyp Persönlichkeitsverän-
derungen und -akzentuierungen, An-
triebsminderungen, stereotype Verhal-
tensweisen und eine Verschlimmerung
der bereits genannten Symptome auf.
Im Spätstadium kommen Desorien-
tiertheit, Verwirrtheit und völlige An-
triebslosigkeit (Mutismus) hinzu. Bei
Personen mit einer schwereren geisti-
gen Behinderung werden vor allem so-
zialer Rückzug, Apathie und Aufmerk-
samkeitsdefizite berichtet (vgl. JANI-
CKI et al. 1995).

Charakteristika der Demenz 

Die Demenz ist laut der 10. Revision
der Internationalen Klassifikation psy-
chischer Störungen (ICD-10) ein Syn-
drom mit folgenden Merkmalen: 

1. Abnahme des Gedächtnisses und an-
derer kognitiver Fähigkeiten (z. B. Ur-
teilsfähigkeit und Denkvermögen), 

2. Fehlen eines Hinweises auf einen vo-
rübergehenden Verwirrtheitszustand, 

3. Störung von Affektkontrolle, Antrieb
oder Sozialverhalten sowie 

4. eine Dauer der zuerst genannten
kognitiven Störungen von mindes-
tens sechs Monaten. 

Die Prävalenz der Demenz nimmt
mit steigendem Alter exponentiell zu.
Es besteht Einigkeit darüber, dass die
Demenzkriterien des ICD-10 nicht
eins-zu-eins auf Menschen mit geistiger
Behinderung zu übertragen sind, da
hier weniger die kognitiven Abbaupro-
zesse ein wichtiges Kriterium darstel-
len, sondern die Verhaltensänderungen
eine zentrale Rolle spielen (siehe auch
den Beitrag von GUSSET-BÄHRER in
diesem Heft).

Die häufigste Form der primären
Demenz ist die vom Alzheimer Typ
(DAT). Sie ist eine primär degenerative
zerebrale Krankheit mit charakteristi-
schen neuropathologischen und neuro-
chemischen Merkmalen. Die DAT ist
durch Amyloidablagerungen (Eiweiß-
ablagerungen zwischen den Zellen)
und den sukzessiven Untergang von
Nervenzellen sowie Synapsen gekenn-
zeichnet. Über einen Zeitraum von Jah-
ren kommt es dabei zu einer Atrophie
des Gehirns. Die Erkrankung verläuft
in mehreren Stadien, die fließend inei-
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nander übergehen. Zerebrale Durch-
blutungsstörungen sind die zweithäu-
figste Demenzursache. 

Unter dem Oberbegriff vaskuläre
Demenz (VD) werden alle demenziel-
len Syndrome zusammengefasst, die auf
der Erkrankung der Hirngefäße basie-
ren. Sie wird durch Infarkte im Versor-
gungsgebiet großer Arterien ausgelöst,
beginnt plötzlich und verschlechtert
sich phasenweise (vgl. WALLESCH &
FÖRSTL 2005). 

Weitere primäre Demenzen sind die
Lewy-Body-Demenz und die fronto-
temporale Demenz. (vgl. Abb. 1)

Demenz bei geistiger Behinderung

Im Gegensatz zur geistigen Behinderung
handelt es sich bei einem Demenzsyn-
drom um eine sekundäre Verschlechte-
rung einer vorher größeren geistigen
Leistungsfähigkeit. Der Zusammenhang
von geistiger Behinderung und Demenz
ist bisher noch nicht umfassend er-
forscht worden, was u. a. an der großen
Heterogenität der Gruppe liegt. Bei über
65-jährigen Menschen mit geistiger
Behinderung wird für Demenzen eine
Prävalenzrate von 22 % angenommen
(vgl. LUND 1985), sie ist damit doppelt
so hoch wie bei Menschen ohne geisti-
ge Behinderung im selben Alter. MOSS
(1997) spricht bereits von einer Präva-
lenzrate von 11,4 % bei den über 50-
Jährigen. Psychosoziale Inaktivität und
ein niedriger Bildungsstand können die
Entwicklung einer Demenzerkrankung
zusätzlich begünstigen.

Menschen mit Down-Syndrom sind
besonders häufig von der Demenz vom
Alzheimertyp betroffen. Während sich
in der Allgemeinbevölkerung das Ge-
samtrisiko bei über 65-Jährigen bei 10
bis 11% bewegt, liegt der Prozentsatz
bei Menschen mit Down-Syndrom in
diesem Alter bei 75% (vgl. HAVEMAN
1997). Die Häufigkeit dieses Vorkom-
mens wird darauf zurückgeführt, dass
das AP-Protein, das bei Alzheimer an
der Plaquebildung im Gehirn beteiligt
ist, von einem Gen produziert wird, das
auf dem 21. Chromosom lokalisiert ist.
Durch das dreifache Vorhandensein
dieses Chromosoms 21 kommt es zu
einer verstärkten Plaquebildung. Die
Krankheit tritt bei Menschen mit
Down-Syndrom häufiger und 20 bis 30
Jahre früher als in der Allgemeinbevöl-
kerung auf. Nach VOSS (2007) wurden
immerhin bei 90 % der über 40-jähri-
gen autopsierten Menschen mit Down-
Syndrom die Alzheimer typischen Ver-
änderungen festgestellt.

Möglichkeiten der Demenz-
diagnostik bei Menschen mit 
geistiger Behinderung

Gängige Diagnoseinstrumentarien zur
Erfassung des demenziellen Abbaupro-
zesses, wie z.B. die Mini Mental State
Examination (MMSE), das Parkinson
Neuropsychometric Dementia Assess-
ment (PANDA) oder der Uhren Test
(vgl. IVEMEYER & ZERFASS 2006),
können bei Menschen mit mittlerer und
schwerer geistiger Behinderung wegen
des erforderlichen Sprachverständnis-
ses und der motorischen Fertigkeiten
sehr häufig nicht eingesetzt werden.
Der Versuch, eine neuropsychologische
Untersuchung unter Einschluss appara-
tiver Diagnostik durchzuführen, schei-
tert häufig daran, dass die kognitiven
Anforderungen zu hoch sind, der Be-
troffene den Sinn der Untersuchung
nicht versteht oder sich aus Angst wei-
gert. Häufig scheitert die Durchführung
dieser Tests am fehlenden Sprachver-
mögen oder dem mangelnden Sprach-
verständnis. Dadurch kommt der Frem-
danamnese durch Betreuende oder
Angehörige und der kontinuierlichen
Dokumentation der Verlaufsbeobach-
tung eine große Bedeutung zu. Er-
schwert wird die Diagnostik dadurch,
dass die Art und Ausprägung der ersten
demenziellen Symptome stark differie-
ren kann. Dies gilt für Menschen mit
geistiger Behinderung in höherem Ma-
ße, da hier eine größere Variabilität des
prämorbiden Niveaus vorliegt. Deshalb
wurden von HECKMANN et al. (2010)
Demenzkriterien vorgeschlagen, die an
die speziellen Ausprägungen der De-
menz bei geistig behinderten Menschen
adaptiert worden sind.

Im englischsprachigen Raum und in
den Niederlanden gibt es erste Testver-
fahren und Fremdbeobachtungsbögen
zur Demenzdiagnostik bei Menschen
mit geistiger Behinderung (vgl. PRAS-

HER 2009): Zu den am häufigsten ein-
gesetzten Verfahren gehören die „De-
mentia Scale for Down Syndrome“
(DSDS) von GEDYE (1995) und das
Verfahren „Dementia Questionnaire for
Mentally Retarded Persons“ (DMR)
von PRASHER (1997), die „Testbattery
for the diagnosis of dementia in indivi-
duals with intellectual disabilities” von
BURT & AYLWARD (2000) und den
„Dementia Screening Questionnaire for
Individuals with Intellectual Disabili-
ties“ (DSQIID) von DEB et al. (2007).
Die meisten davon gelten jedoch bisher
nicht als empirisch gesichert (vgl.
HAVEMAN & STÖPPLER 2004). Wei-
terhin gibt es im englischsprachigen
Raum positive Berichte über den Ein-
satz der „Cambridge Mental Disorders
of the Elderly Examination – Down
Syndrome“ (CAMDEX-DS), welche eine
modifizierte Fassung der „Cambridge
Mental Disorders of the Elderly Exami-
nation“ (CAMDEX) für Menschen mit
Down-Syndrom darstellt (vgl. BALL et
al. 2008; 2010; HOLLAND & BALL
2009). 

Trotz dieser positiven Entwicklung
in den letzten 15 Jahren gibt es für den
deutschsprachigen Raum bisher keine
allgemeingültigen Standards zur Diag-
nosestellung der Demenz bei Menschen
mit geistiger Behinderung; ebenso wenig
gibt es spezielle Tests oder Fremdbeob-
achtungsbögen zur Diagnostik mit Nor-
men oder Cut-Off-Werten für diesen
Personenkreis (vgl. WOLFF & MÜL-
LER 2012). Viele Behinderteneinrich-
tungen behelfen sich mit selbstentwi-
ckelten Verfahren oder eigenen Über-
setzungen aus dem Englischen, zumeist
leider ohne ausreichende Normierung
oder Vergleichsdaten. Dies mag für den
Einzelfall ein gangbarer Weg und eine
pragmatische Lösung sein, dennoch
muss es mittel- bis langfristig das Ziel
sein, flächendeckend vergleichbare Kri-
terien zu erarbeiten.
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Tab. 1: Darstellung der Demenzstadien und ihren Charakteristika bei Menschen
mit geistiger Behinderung nach HECKMANN (2010)

leichter Verlust des Kurzzeitgedächtnisses, beginnende Sprachstö-
rungen, VermeidungsstrategienStadium 1

Stadium 2
gravierender Verlust von Sprache und Auffassung, Desorientierung,
Verwirrung, Unruhe, Reizbarkeit, Aggressionen, psychische Verän-
derungen wie Depression, Psychosen, Halluzinationen, Störungen 
der motorischen Funktion, Auftreten von Epilepsie

zunehmende Bettlägerigkeit, Inkontinenz, wenig bis keine Eigenak-
tivitäten, große Schluckproblematik, zunehmendes Schlafbedürfnis,
Reduktion der epileptischen Anfälle (so sie erst im Stadium 2 aufge-
treten sind)

Stadium 3
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Grundsätzlich scheint es generell mög-
lich zu sein, die Symptome geistiger Be-
hinderung und die eines demenziellen
Abbauprozesses zu differenzieren, wie
Studien aus Großbritannien zeigen (vgl.
BALL et al. 2004; 2006). Störungen der
Exekutivfunktionen stellen hier einen
wichtigen Indikator dar (vgl. BALL et
al. 2008; 2010; PRASHER 2009). 

Befragung zum Thema „Geistige
Behinderung und Demenz“

Im deutschsprachigen Raum sind zum
Thema „Geistige Behinderung und De-
menz“ nur wenig Literatur oder gar
empirische oder epidemiologische Daten
auffindbar, mit Ausnahme zweier ak-
tueller Veröffentlichungen (vgl. LIND-
MEIER & LUBITZ 2011; GUSSET-
BÄHRER 2012). Darüber hinaus gibt es
für diesen Personenkreis derzeit in den
meisten Behinderteneinrichtungen kei-
ne adäquate Infrastruktur sowie keine
zielgruppenspezifischen Wohn-, Frei-
zeit- und Versorgungsangebote (vgl.
HAVEMAN & STÖPPLER 2004). 

Ziel unserer Befragung ist es, erste
epidemiologische Daten über diesen
Personenkreis, den Zeitpunkt und die
Art der Diagnosestellung und die sich
dabei ergebenden Herausforderungen
an Unterstützungspersonen und Diag-
nostiker(innen) sowie Schwierigkeiten
der betroffenen Menschen bei Aktivitä-
ten im Alltag zu erfassen.

Methode

In der ersten Jahreshälfte 2011 wurde
eine flächendeckende Fragebogenerhe-
bung in Niedersachsen und Bremen
durchgeführt. In den beiden Bundes-
ländern wurden sämtliche Trägerein-
richtungen der Behindertenhilfe posta-
lisch angeschrieben mit der Bitte, für
jeden Bewohner bzw. jede Bewohnerin
mit Demenz oder Demenzverdacht einen
Fragebogen durch einen nahestehen-
den Wohnheimmitarbeitenden ausfül-
len zu lassen. Die Adressen der Behin-
derteneinrichtungen wurden der CD
des Bundesweiten Heimverzeichnisses
(2007) entnommen. Der Fragebogen
umfasste 30 Fragen zu den vier The-
menkomplexen Demenz, Hilfeplanung,
geistige Behinderung und Wohnen und
enthielt ausschließlich Multiple-Choice-
Fragen. 

Beschreibung der Stichprobe

Insgesamt erhielten wir von den 475
angeschriebenen Einrichtungen 226
Fragebögen zurück. Da die Fragebögen
Informationen über einzelne Klient(in-
n)en mit Demenz oder Demenzver-
dacht abfragten, erhielten wir von eini-

gen Einrichtungen mehrere Fragebögen
zurück, von anderen gar keine. Von 69
Trägereinrichtungen kam telefonisch
die Rückmeldung, dass sie aus unter-
schiedlichen Gründen nicht an der
Erhebung teilnehmen wollten. Von 43
Einrichtungen kam die Rückmeldung,
dass sie nicht die angesprochene Klien-
tel betreuen, weil sie Altenheime oder
Pflegeeinrichtungen sind. Elf Briefe
waren nicht zustellbar. 

Von den betreffenden Personen sind
115 weiblich und 111 männlich. Da
nicht immer alle Fragen (korrekt) beant-
wortet wurden, schwanken bei einzel-
nen Fragen die auswertbaren Antwor-
ten. Hinzu kommt, dass die Fragen, die
die Diagnose betrafen, bei Personen mit
Demenzverdacht nicht beantwortet
werden konnten.

Personen, bei denen der Verdacht
einer Demenz vorlag, waren im Mittel
59 Jahre alt (zwischen 34 und 86 Jah-
ren). Das mittlere Alter der Personen,
bei denen die aktenkundig gewordene
Diagnose einer Demenz vorlag, betrug
61 Jahre (zwischen 34 und 92 Jahren).
Generell finden wir eine deutliche Häu-
fung zwischen dem 50. und dem 60.
Lebensjahr (vgl. Abb. 1). 

Ergebnisse der Befragung

Der erste Verdacht auf eine Demenz
wurde am häufigsten von Mitgliedern
des Teams der Einrichtung, also Heiler-
ziehungspfleger(inne)n oder Erziehe-
r(inne)n geäußert, mit deutlichem Ab-
stand folgen dann Fachärzte/-ärzt(in-
n)en, Hausärzte/-ärzt(inn)en, Psycholo-
g(inn)en oder Angehörige (vgl. Abb. 2).
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Die aktenkundig gewordene Demenz-
diagnose wurde bei 69 Klient(inn)en
vom Facharzt gestellt, gefolgt vom Haus-
arzt, der bei 17 Klient(inn)en die Diag-
nose Demenz stellte. Nur bei 20 Perso-
nen wurde die Diagnose nach der Durch-
führung von psychologischen Tests durch
Psychologen gestellt. In der Regel verge-
hen rund zehn Monate von der Äuße-
rung des Verdachts bis zur Stellung der
Diagnose. Bei 87 Menschen mit geistiger
Behinderung wurde innerhalb eines Jah-
res nach der Äußerung des Verdachts die
Demenzdiagnose gestellt, bei 24 Men-
schen innerhalb von zwei bis drei Jah-
ren, bei sechs Menschen innerhalb von
vier bis fünf Jahren und in einem Fall
erst nach acht bis neun Jahren.

Am häufigsten wurde die Diagnose
unspezifische Demenz, namentlich bei
52 Personen, gestellt, bei 51 Personen
wurde eine Alzheimer Demenz diag-
nostiziert, bei vier Personen wurde eine
vaskuläre Demenz diagnostiziert, bei
einer eine fronto-temporale Demenz
und die Diagnose Lewy-Body-Demenz
wurde gar nicht gestellt; jedoch wurde
bei neun Personen die Diagnose sonsti-
ger Demenzen vergeben (vgl. Abb. 3).
Bei 83 Personen war noch keine Diag-
nosestellung erfolgt. Die Diagnosestel-
lung erfolgte im Mittel im Alter von 56
Jahren (zwischen 31 und 82 Jahren). 

Die Demenzdiagnostik basiert in 97
Fällen auf Verhaltensbeobachtung, in 47
Fällen auf dem Einsatz von Fragebögen,
bei nur 25 Personen wurde eine (neuro-
psychologische) Testung durchgeführt, bei
nur 11 Personen ein Demenzscreening
und bei 25 Personen wurden sonstige
Verfahren eingesetzt (vgl. Abb. 4). 

Bei 49 Menschen mit geistiger Be-
hinderung und Demenz erfolgte die
Diagnose im Frühstadium der Demenz,
bei 40 Personen in Stadium 2 und bei
einem in Stadium 3. Die Definition der
Stadien erfolgte nicht nach den klassi-
schen ICD-10 Kriterien, sondern nach
der auf Menschen mit geistiger Behin-
derung bezogenen Beschreibung nach
HECKMANN (2010) (vgl. Tab. 1). 

Als erste Hinweise auf das Vorliegen
einer Demenz werden am häufigsten
Desorientiertheit, Verwirrtheit und De-
fizite im Kurzzeitgedächtnis genannt.
Weniger häufig werden das Auftreten
von Vermeidungsstrategien, Aggressivi-
tät, psychische Veränderungen, Hallu-
zinationen oder Psychosen angeführt.
Anders als bei Demenzkranken ohne
Behinderung werden jedoch häufig
Verhaltensauffälligkeiten wie Unruhe,
fehlende Eigenaktivität, erhöhte Reiz-
barkeit sowie ein zunehmendes Schlaf-
bedürfnis beobachtet (vgl. Abb. 5). 
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Zu den Verhaltensweisen von geistig
behinderten Menschen mit Demenz,
die von den Mitarbeitenden der Ein-
richtung als besonders problematisch
empfunden werden, zählen Verwirrt-
heit, Antriebsmangel (Abnahme der
Eigenaktivität) und Verlust des Kurz-
zeitgedächtnisses. Weiterhin werden
Abnahme der räumlichen Orientierung,
Unruhe, aggressives Verhalten, motori-
sche Defizite, Sturzneigung und Ver-
haltensänderungen häufig genannt (vgl.
Abb. 6). Nur selten werden psychiatri-
sche Symptome wie depressives oder
psychotisches Verhalten genannt.

Nach der Demenzdiagnose traten am
häufigsten Veränderungen der Selbst-
ständigkeit (ADL – Fähigkeiten des täg-
lichen Lebens) in der Körperpflege,
Orientierung und der Fähigkeit sich an-
und auszukleiden auf. 

Vor der Stellung der Demenzdiagno-
se wurden 98 geistig behinderte Men-
schen in die Hilfebedarfsgruppe (HBG)
3 eingestuft und 44 in die HBG 4 (nach
HMB-W Verfahren). Nach Stellung der
Diagnose kehrt sich dieses Verhältnis
um und es werden 55 Personen in die
HBG 3 eingestuft und 67 in die HBG 4.
Nach der Demenzdiagnose befinden
sich zwar mehr Personen in der HBG 4
als in HBG 3, wie jedoch Abb. 8 zeigt,
führt die Diagnosestellung einer De-
menz nicht zu einem deutlichen An-
stieg der höheren Hilfebedarfsgruppen.
Konkret ergibt sich folgendes Wechsel-
profil für die Personen, die vor der
Diagnose in HBG 2 eingruppiert wa-
ren: sechs Personen verbleiben auch
nach der Diagnose in HBG 2, drei Per-
sonen werden in HBG 3 hochgestuft
und eine Person wird in HBG 4 hoch-
gestuft. Für die Menschen, die vor der
Diagnose in die HBG 3 eingruppiert
waren, verbleiben die meisten, nämlich
52 auch nach der Diagnose in HBG 3,
es werden jedoch 26 Menschen in HBG
4 hochgestuft. Für die Menschen, die
vor der Diagnose in der HBG 4 ein-
gruppiert waren, verbleiben 34 in HBG
4 und zwei Personen werden in HBG 5
hochgestuft. Insgesamt kommt es nach
der Diagnose zu 31 Eingruppierungen
in eine höhere HBG. Demgegenüber
stehen 88 Personen, bei denen die
HBG unverändert blieb.

Bei der Frage nach der Hilfebedarfs-
gruppe traten besonders häufig fehlen-
de Werte auf: bei 68 Personen vor der
Diagnose bzw. 94 Personen nach der
Diagnose konnte keine Aussage zur
HBG gemacht werden.1 Mögliche Grün-
de hierfür wären: Die Demenzdiagnose
wurde vor Einführung des Verfahrens
(2001) gestellt; für die Personen erfolgte
nach der Diagnose noch keine neue
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1 Da für einige Menschen nur die HBG vor oder
nach der Diagnose angegeben wurde, sind die
Daten des Wechselprofils nicht deckungsglich
mit denen in Abb. 8.
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Abb. 7: Von den Mitarbeitenden berichtete Veränderungen in den Aktivitäten des
täglichen Lebens nach der Demenzdiagnose (N = 212; Mehrfachnennungen möglich)

Einstufung, weil sich der Hilfebedarf
nicht geändert hat; der Drei-Jahres-
rhythmus zur Neuüberprüfung war noch
nicht verstrichen oder aber die ausfül-
lende Betreuungsperson verfügte nicht
über die entsprechenden Unterlagen.

Zusammenfassung und Diskussion

Zusammenfassend ergaben die Daten
unserer Befragung in Einrichtungen der
Behindertenhilfe in Niedersachsen und
Bremen, dass der erste Demenzver-
dacht in der Regel von Mitarbeitenden
des Teams der Einrichtung geäußert
wird und nur ein verschwindend klei-
ner Teil von medizinischen Fachkräften
wie Fachärzten/-ärztinnen, Hausärz-
ten/-ärztinnen oder Psycholog(inn)en.
Die Mitarbeitenden des Teams bekom-
men zuerst Veränderungen mit und lei-
ten dann entsprechende weiterführen-

de Untersuchungen ein. Als frühe Symp-
tome bei diesem Personenkreis, ähnlich
wie in der Allgemeinbevölkerung (vgl.
WALLESCH & FÖRSTL 2005), wer-
den am häufigsten (räumliche) Desori-
entiertheit, Verwirrtheit und Störungen
des Kurzzeitgedächtnisses genannt. In
den meisten Fällen vergeht erfreulicher-
weise weniger als ein Jahr bis zur Diag-
nosestellung, auch wenn es hier eine
große Streuung gibt. Die Diagnosestel-
lung erfolgt am häufigsten vom Fach-
arzt; Hausärzte oder Psychologen spie-
len dabei nur eine untergeordnete Rol-
le. Die Diagnosestellung erfolgt zum
allergrößten Teil im Demenzstadium 2
nach HECKMANN (2010) (vgl. Tab. 1). 
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Die Diagnose basiert in 47% der Fäl-
le auf Verhaltensbeobachtung und in 
23 % der Fälle auf den Einsatz von Fra-
gebögen. Psychologische Testung oder
Demenzscreening spielten nur eine
untergeordnete Rolle. Zwar gilt die Ver-
haltensbeobachtung allgemeinhin als
nicht so zuverlässiges Instrument, ist
aber für diesen Personenkreis angemes-
sen, da sie sowohl die große Spannbrei-
te der Symptome abdeckt als auch die
Verhaltensauffälligkeiten sinnvoll er-
fasst. Da offensichtlich nur wenige geis-
tig behinderte Menschen mit Demenz-
verdacht beim Psychologen vorgestellt
werden, kommen nur selten (neuro-)
psychologische Testverfahren oder De-
menzscreenings zum Einsatz. Dies spie-
gelt die Schwierigkeit wider, bei dieser
sehr heterogenen Gruppe mit standar-
disierten und validen, d. h. erwiesener-
maßen zuverlässigen Verfahren zu ar-
beiten. Der geringe Anteil psychologi-
scher Testungen wiederum und ver-
mutlich ebenso der fehlende Einsatz
von bildgebenden Verfahren könnten
die mangelnde Differentialdiagnostik
und das häufige Vorkommen der Diag-
nose „unspezifische Demenz“ erklären.

Wenn die den Fragebogen ausfüllen-
den Mitarbeitenden nach den Schwie-
rigkeiten im Umgang mit den an
Demenz erkrankten geistig behinderten
Menschen gefragt werden, wird am
häufigsten Verwirrtheit, Antriebsman-
gel, Defizite im Kurzzeitgedächtnis und
Antriebslosigkeit geantwortet. Leicht
abweichend von unseren Daten berich-
tet GUSSET-BÄHRER (2012), dass die
Mitarbeitenden Verwirrtheit, Gedächt-
nisstörungen und erschwerte Kommu-
nikation als besonders belastend für die
Beziehung erleben. Beiden Ergebnissen
gemeinsam ist, dass als Herausforde-
rungen offensichtlich verstärkt die Ver-

änderungen auf der Verhaltensebene,
weniger die Veränderungen im kogniti-
ven Bereich erlebt werden.

Festzuhalten bleibt, dass sich die frü-
hen Demenzsymptome von denen an-
derer Demenzkranker unterscheiden,
dass die Aufgabe der Früherkennung in
den Arbeits- und Kompetenzbereich
der Mitarbeitenden der Behinderten-
einrichtungen fallen und diese entspre-
chend geschult werden müssen. Ebenso
müssen aber auch Haus- und Fachärz-
te/-ärztinnen und Psycholog(inn)en in
diesem Thema geschult werden, da –
sofern eine Diagnose überhaupt gestellt
wird – diese Aufgabe in ihren Arbeits-
bereich fällt. Dass an dieser Stelle ein
Fortbildungsbedarf besteht, zeigt die
Tatsache, dass standardisierte Verfah-
ren nur sehr selten zum Einsatz kom-
men. Unbestrittener Fakt ist, dass die
üblichen Demenztests oder Demenz-
screenings nicht eingesetzt werden kön-
nen. Auch die eingangs vorgestellten
Tests wie die in deutscher Übersetzung
vorliegende CAMDEX-DS oder die
englischsprachigen Fragebögen wie
DSDS, DMR oder DSQIID haben bis-
her offensichtlich kaum Eingang in 
die alltägliche Arbeit in deutschen Be-
hinderteneinrichtungen gefunden (vgl.
Abb. 4). Eigene Erfahrungen zeigen,
dass psychologische Tests interessante
Ergebnisse liefern, insbesondere dann,
wenn eine Veränderungsmessung statt-
findet. Nur im Rahmen einer Verlaufs-
diagnostik kann das höchste erreichte
Leistungsniveau als Referenzgröße be-
rücksichtigt werden. Eine psychologi-
sche Testung sollte jedoch immer durch
Fremdbeobachtung und Verhaltensbe-
obachtung ergänzt werden, wobei bei
stärker eingeschränkten Personen dies
häufig die einzig mögliche Informati-
onsquelle ist.

Fraglich ist, ob der durch die De-
menzerkrankung höhere Betreuungs-
aufwand, wie wir es aus der Allgemein-
bevölkerung kennen, hier korrekt abge-
bildet wird. Bekannt ist, dass viele
demenzkranke Menschen rund um die
Uhr beaufsichtigt werden müssen und
sich zusätzlich auch Verhaltensweisen
zeigen wie das Verfolgen vertrauter Per-
sonen. Unsere Annahme, dass der Be-
treuungsaufwand und damit die Hilfe-
bedarfsgruppe nach der Diagnose De-
menz bei geistig behinderten Menschen
signifikant ansteigt, konnte nicht bestä-
tigt werden. Nach der Demenzdiagnose
kam es in 31 Fällen zu einer höheren
Eingruppierung im HMB-W Verfahren,
dem stehen 88 Personen gegenüber,
deren Hilfebedarf unverändert blieb.
Diese Zweifel an der korrekten Abbil-
dung des Betreuungsaufwandes bestäti-
gen von uns durchgeführte Expertenin-
terviews (vgl. WOLFF, GÖVERT &
MÜLLER 2012). Die Aussagekraft der
hierzu vorliegenden Zahlen wird aller-
dings durch die große Anzahl der Per-
sonen, bei denen dazu aus verschiede-
nen Gründen keine Auskunft gegeben
werden konnte, geschmälert. Hier be-
steht dringender Bedarf nach weiteren
Forschungsaktivitäten.

Aufgrund der steigenden Lebenser-
wartung von Menschen mit geistiger Be-
hinderung, wird auch die Zahl der ge-
rontopsychiatrischen Erkrankungen, z. B.
Demenz, bei dieser Personengruppe an-
steigen. Deshalb werden Themen wie die
Wohnform, die Tagesstruktur, spezielle
Angebote für geistig behinderte Men-
schen mit Demenz und entsprechende
Weiterbildungen für Mitarbeiter von Be-
hinderteneinrichtungen in naher Zukunft
deutlich an Bedeutung gewinnen. 
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