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Medizinische Versorgung fiir Erwachsene

ZUSAMMENFASSUNG: ELZBIETA SZCZEBAK

Das Thema Gesundheit, ganzheitlich betrachtet, begleitet uns alle das Leben lang,
Menschen mit Down-Syndrom jedoch in besonderer Weise. Denn es gibt ein Spektrum
an moglichen Erkrankungen, die haufiger bei ihnen auftreten als bei der Allgemein-
bevolkerung. Mit dem zunehmenden Alter steigt zudem die Wahrscheinlichkeit, ernst-
hafte gesundheitliche Probleme zu bekommen. Gefragt sind dann eine fachkundige
Diagnostik und Behandlung. Angehérige von Erwachsenen suchen nach erfahrenen
Kliniken und Ambulanzen, die auf medizinische Begleitung von Personen mit Down-

Syndrom spezialisiert sind.

Im Folgenden wird die allgemeine Situation der medizinischen Versorgung fiir Er-
wachsene mit Down-Syndrom in Deutschland geschildert sowie im zweiten Teil auf
die aktuellen internationalen Publikationen in diesem Bereich hingewiesen.

icht nur seit dem Ausbruch der Co-
N vid-19-Pandemie sind die Gesund-

heits-Pravention und die medi-
zinische Versorgung fiir Erwachsene mit
Down-Syndrom herausfordernde Themen
und ein grofles Problem fiir manche Perso-
nen und ihre Angehoérigen.

Wir bekamen es wihrend der letzten
Monate sehr deutlich zu spiiren, vor allem
als sich der Beratungsbedarf beziiglich des
Impfens enorm erhoht hat und wir da-
durch einen noch héiufigeren Kontakt zu
Angehorigen und Betreuenden von Er-
wachsenen bekamen. In Gesprachen er-
fuhren wir regelméflig mehr Leid als Freud,
wenn auch das Impfen als solches im Ver-
gleich zu anderen gesundheitlichen Proble-
men von Erwachsenen mit der Zeit immer
seltener thematisiert wurde.

Wer weil3 einen medizinischen Rat bei
komplexen gesundheitlichen Proble-
men?

An wen konnen sich Familien und Be-
treuende wenden, wenn niedergelassene
Haus- oder Fachidrzt:innen nicht mehr
weiterwissen, weil die Komplexitit der
auftretenden gesundheitlichen Proble-
me - z.B. Fragen nach zunehmender Lang-
samkeit oder die Essensverweigerung oder
Adipositas, Verwirrtheit, auch sonstige
Verhaltensinderungen ungeklarten Ur-
sprungs — eine spezifische Diagnostik und
Behandlung benétigen? Gibt es DS-Ambu-
lanzen, vergleichbar mit der Versorgung
von Kindern und Jugendlichen mit Unter-
stiitzungsbedarf, die in Sozialpddiatrischen

Zentren (SPZ) deutschlandweit angesiedelt
sind? Uns wird immer héufiger die Frage
gestellt: Wo gibt es DS-Sprechstunden,
ahnlich wie solche fiir »die Kleinen«?
Anlaufstellen bzw. DS-Ambulanzen, die
eine komplexe medizinische Versorgung
NUR fiir Erwachsene mit Down-Syn-
drom leisten, gibt es de facto (noch) nicht.

Wir haben in verschiedenen Ausgaben der
Leben mit Down-Syndrom (zuletzt im Mai-
Heft 2021, Nr. 97) die Sprechstunde fiir ko-
gnitive Beeintrichtigung bei Menschen
mit einem Down-Syndrom am Klinikum
Groflhadern in Miinchen vorgestellt. Diese
Ambulanz ist auf die Alzheimer-Demenz-
Erkrankungen spezialisiert und hat in

Die Bundesarbeitsgemeinschaft MZEB (BAG MZEB) listet alle aktiven und passiven
(u.a. im Antragsverfahren befindlichen) MZEBs auf: https.//bagmzeb.de/mzebs-finden/
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Deutschland ein Alleinstellungsmerkmal,
was die Forschung auf diesem Gebiet be-
trifft. So gut sie angenommen und bereits
von vielen Familien geschatzt ist, deckt die
Grofthaderner DS-Sprechstunde im Wesent-
lichen die Probleme der kognitiven Gesund-
heit ab und ist aulerdem hauptséchlich fiir
die Patient:innen mit Down-Syndrom im
stiddeutschen Raum leichter erreichbar.
Wohin konnen sich also Erwachsene
mit Down-Syndrom mit akuten medizini-
schen Problemen deutschlandweit wenden?
Wo erfahren sie eine addquate Behandlung?
Hier weisen wir auf die etablierten Medizi-
nischen Zentren fiir Erwachsene mit geis-
tiger Behinderung (MZEB) hin (kurz be-
reits berichtet in: LmDS 88 und 91). So
gerne wir iiber konkrete Erfahrungen mit
den einzelnen MZEBs berichten wiirden,
sind sie uns kaum bekannt. Zum einen,
weil diese Versorgungszentren erst seit
sechs Jahren gesetzlich verankert sind (der
Gesetzgeber hat im Juli 2015 mit der Formu-
lierung des § 119c SGB V die Voraussetzung
firr die Errichtung von Medizinischen Be-
handlungszentren fiir Erwachsene mit geis-
tiger Behinderung oder schweren Mehr-
fachbehinderungen (MZEB) geschaffen)
und die Evaluation erst beginnt. Zum an-
deren, weil die Angehorigen nur selten zeit-
liche und sonstige Ressourcen haben, uns
tiber die gemachten Erfahrungen zu be-

richten. Dennoch hoffen wir sehr, dass es
genug Fachpersonen gibt, die sich der An-
liegen von Menschen mit Down-Syndrom
in den einzelnen MZEBs annehmen.

Wenn wir auf die Website der BAG
MZEB blicken, ist es schnell erkennbar:
Viele der MZEBs sind an Kliniken an-
gesiedelt, die seit Jahrzehnten mit der
medizinischen Behandlung von Personen
mit Behinderungen vertraut sind. Des-
halb vermuten wir dort entsprechende
Kompetenzen, d.h. mitunter eine fach-
kundige, vertrauensstiftende Kommuni-
kation, qualifizierte Sichtung und Inter-
pretation von vorliegenden medizinischen
oder therapeutischen Befunden oder eine
sorgfiltige multiprofessionelle Beratung,
die optimalerweise in einen Behandlungs-
plan miindet. Von einem MZEB wiirden
wir auch erwarten, dass ein Ubersehen von
wichtigen Symptomen, weil bestimmte Auf-
falligkeiten durch die Erkldrung »Gehort
eben zur Behinderung« (bzw. zum Down-
Syndrom) tiberdeckt werden (Overshado-
wing in der Fachsprache genannt), nicht so
leicht bzw. tiberhaupt nicht passiert.

Dass sich das Versorgungsangebot der
MZEBs auf den Artikel 25 der UN-Be-
hindertenrechtskonvention bezieht, ist
selbstverstindlich und sei hier der Voll-
stindigkeit halber zitiert: »Die Ver-
tragsstaaten anerkennen das Recht von

Auf der BAG-MZEB-Website erscheinen MZEB-Adressen alphabetisch geordnet
und sind relativ leicht durch die Eingabe des Bundeslandes im Suchfeld zu finden.

Im Bild ein Ausschnitt der Website.
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Menschen mit Behinderungen auf das
erreichbare Hochstmafl an Gesundheit
ohne Diskriminierung aufgrund von Be-
hinderung. (...) [D]ie Vertragsparteien
stellen Menschen mit Behinderungen
eine unentgeltliche oder erschwingliche
Gesundheitsversorgung in derselben Band-
breite, von derselben Qualitat und auf dem-
selben Standard zur Verfiigung wie ande-
ren Menschen, einschliellich sexual- und
fortpflanzungsmedizinischer Gesundheits-
leistungen und der Gesamtbevolkerung zur
Verfiigung stehender Programme des o6f-
fentlichen Gesundheitswesens; (...).«

Was konnen die Patientinnen und Pa-
tienten von/in einem MZEB erwarten?

In den MZEBs arbeiten zusammen multi-
disziplindre Teams, bestehend aus Arzt:in-
nen, Psycholog:innen, Physio- und
Ergotherapeut:innen, Logopéd:innen, Fach-
pflegekriften und Sozialpadagog:innen, die
in der Behindertenmedizin erfahren sind.
MZEBs verstehen sich als keine Alternative
zu den niedergelassenen Haus- und Fach-
drzt:innen, sondern wollen deren Arbeit als
spezialisierte Zentren unterstiitzen. Sie kla-
ren offene gesundheitliche Auffilligkeiten,
die bislang nicht ausreichend diagnostiziert
und behandelt werden konnten, sowie lei-
ten therapeutische Mafinahmen oder eine
notwendige Hilfsmittel-Versorgung ein. In
Einzelfillen und nach Absprache mit den
behandelnden Arztinnen und Arzten bie-
ten MZEBs Behandlungen an, die aufgrund
ihrer Komplexitit im Regelversorgungs-
system nicht angeboten werden kénnen.
Das jeweilige medizinisch-therapeuti-
sche Spektrum kann MZEB-spezifisch sein
und variieren. Um einen ersten Eindruck
davon zu vermitteln, sei hier eines der zahl-
reichen Beispiele aus dem Netz zitiert:

»Leistungen des MZEB Berlin-Siid:

® Ganzheitliche Erfassung und Bewertung
des Gesundheitszustands im Sinne eines
Assessments

® Durchfithrung von spezifischer drzt-
licher Diagnostik und Therapie

m Psychologische, physio- und ergo-
therapeutische, logopédische, sozial-
therapeutische Leistungen

® Im Sinne einer Lotsenfunktion orga-
nisiert und koordiniert das MZEB die
weitergehende Diagnostik, die nicht
selbst erbracht werden kann

® Um Doppeluntersuchungen bzw. Dop-
pelversorgungen zu vermeiden, werden
in Fillen, in denen zuvor eine Diagnos-
tik und Behandlung in einem SPZ oder
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anderen medizinischen Einrichtungen
vorgenommen wurde, die dort ge-
wonnenen Erkenntnisse im Assessment
berticksichtigt

m Ebenso werden umfassend alle vor-
handenen Vorbefunde gesammelt, be-
wertet und beriicksichtigt

m Wihrend der gesamten Behandlungs-
dauer halt das MZEB den Kontakt mit
den iiberweisenden Arztinnen und Arz-
ten aufrecht

m Abschlieflend wird der Behandlungs-
plan mit Therapieempfehlungen fiir
weiterbehandelnde Arztinnen und
Arzte erstellt

m Auf Wunsch und bei Bedarf ist eine
langerfristige Folgebehandlung moglich.«

Welche Voraussetzungen miissen
erfiillt werden?

Um das Angebot eines MZEB nutzen zu kén-
nen und ambulant behandelt zu werden,
bendtigen Patient:innen:

m einen Schwerbehindertenausweis (SBA)
mit einem Grad der Behinderung
(GdB) von 70 % und hoher und min-
destens eines der Merkzeichen: G, aG,
H, Bl, Gl, TBI,

m eine Uberweisung der behandelnden
Arztin oder des Arztes.

Neben diesen zwei Zugangskriterien ver-
langen die MZEBs meist:

m verfiigbare medizinische Unterlagen
(beispielsweise Befunde, Rontgen-, CT-
und/oder MRT-Bilder, Anfallskalender,
Impfpass, aktueller Medikamentenplan
etc.)

m Ausfiillen eines Anmeldebogens.

Die Behandlungskosten werden von den
gesetzlichen Krankenkassen tibernommen.

Ausblick

Es bleibt in Moment zu hoffen, dass wir in
Zukunft immer hiufiger von guten Erfah-
rungen und einer gelingenden gesundheit-
lichen Begleitung fiir Erwachsene in/durch
die MZEBs berichten kénnen. Ein Zukunfts-
projekt wire auch die Entwicklung von me-
dizinischen Leitlinien fiir Erwachsene mit
Down-Syndrom wie wir sie bereits fiir Kin-
der und Juzgendliche seit 2016 in Deutsch-
land haben. Die gestiegene Lebenserwartung
muss mit einer stabilen Gesundheitsqualitét
einhergehen.

Gesundheit fiir Erwachsene mit Down-

»Medical Care Guidelines for Adults with Down Syndrome«

Die Global Down Syndrome Foundation hat in diesem Jahr »Medizinische Leit-
linien fiir Erwachsene mit Down-Syndrom« (Originaltitel: Medical Care Gui-
delines for Adults with Down Syndrome) veréffentlicht. Diese Leitlinien sind
online in englischer Sprache zuginglich. Wir wollen nun anhand von einigen
tibersetzten Ausschnitten einen kurzen Uberblick iiber die Inhalte geben.

Autorschaft und Zielgruppe

Die Global Down Syndrome Foundation (GLOBAL) ist Teil eines Netzwerkes
von DS-Organisationen in den USA, die zum Ziel haben, das Leben von Men-
schen mit Down-Syndrom durch Forschung, medizinische Versorgung, Bil-
dung und Interessenvertretung zu verbessern.

2016 hat GLOBAL eine GLOBAL-Arbeitsgruppe »Medizinische Versorgungs-
leitlinien fiir Erwachsene mit Down-Syndrom« gegriindet, um evidenzbasierte
und aktualisierte Leitlinien fiir medizinisches Fachpersonal in klinischer Pra-
xis sowie fiir Erwachsene mit Down-Syndrom und ihre Angehorigen oder Be-
treuenden zu erstellen. Das erklirte Ziel dieser Arbeitsgruppe war/ist: die
Gesundheitsversorgung fiir diese Bevolkerungsgruppe zu verbessern.

Personen mit Down-Syndrom sind aufgrund der Trisomie 21 fiir viele gesund-
heitliche Probleme und Besonderheiten hochgradig pradisponiert bzw. davor ge-
schiitzt. Ein breites Spektrum an Krankheiten unterscheidet sie von Personen
ohne Down-Syndrom. Dieses Krankheitsspektrum verandert sich auch mit dem
Alter, ist aber fiir Erwachsene mit Down-Syndrom noch nicht ausreichend er-
forscht und kommentiert worden, lesen wir im Vorwort der Leitlinie.

»Diese Leitlinie basiert auf den besten Informationen, die zum Zeitpunkt
der Veroffentlichung zur Verfiigung standen, und soll als Informationsquelle
und Entscheidungshilfe dienen. Sie ist nicht dazu gedacht, einen Behandlungs-
standard zu definieren, und sollte nicht so ausgelegt werden, dass sie eine aus-
schliefSliche Behandlungsmethode vorschreibt«, betonen die Verfasser:innen.
Sie wenden sich ausdriicklich an Interessierte auf nationaler und lokaler Ebene.
[Anmerkung der Redaktion: Das medizinisch-therapeutische Fachwissen ist
sehr hilfreich, auch iiberregional. Jedoch diirfen wir nicht aufler Acht lassen,
wie unterschiedlich die Gesundheitsversorgung und die Gesundheitssysteme,
geschweige denn die Finanzierungsmoglichkeiten, weltweit sind.]

Im Fokus der Leitlinie stehen Menschen mit freier Trisomie 21. Personen
mit der Diagnose Mosaik-Trisomie 21 bzw. Translokation konnten aufgrund
von kaum vorhandener Literatur und Fachwissen nicht beriicksichtigt wer-
den, so die GLOBAL-Arbeitsgruppe. Die grofiten Herausforderungen bei der
Erstellung der Leitlinie waren nach den Angaben des Teams: die Breite sowie
Tiefe der Themen und auch ein Mangel an verfiigbarer Evidenz.

Als Anregung zum Schluss: Die Seite 81 der Leitlinie besteht aus einer Check-
liste. »Diese Checkliste soll die Gesundheit von Erwachsenen mit Down-Syn-
drom direkt oder durch ihre Betreuer unterstiitzen. Wir empfehlen Ihnen, diese
Checkliste mit Threm medizinischen Fachpersonal zu teilen.«

Die Leitlinie im englischen Original ist online verfiigbar: https://www.globaldown-
syndrome.org/wp-content/uploads/2020/10/Global-Down-Syndrome-Foundation-
Medical-Care-Guidelines-for-Adults-with-Down-Syndrome-v.1-10-20-2020.pdf
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Syndrom: Aktuelle Publikationen aus den USA

Mental Wellness in Adults with Down Syndrome

Autoren: Dennis McGuire, Ph.D. & Brian Chicoine, M.D.
Verlag: Woodbine House 2021, zweite Auflage
Broschiert: 466 Seiten

ISBN 978-1-60613-285-2 / 2021

Leitlinien: Themenbereiche

Verhalten

Demenz

Diabetes
Herz-Kreislauf-Erkrankungen
Ubergewicht (Adipositas)
Atlantoaxiale Instabilitat (AAI)
Osteoporose

Schilddrise

Zoliakie

»Mental Wellness in Adults with Down Syndrome« -
zweite, aktualisierte Auflage

Das Autoren-Team Dr. med. Brian Chicoine (M.D.) und Dr. phil. Dennis E.
McGuire (Ph.D.) hat sein Standardwerk (in Deutschland erschienen unter dem
Titel »Erwachsene mit Down-Syndrom verstehen, begleiten und fordern«, Edi-
tion 21 im G&S Verlag, 2008) aktualisiert und neu aufgelegt.

Das Buch gilt als ein Leitfaden zum Verstehen von emotionalen und ver-
haltensbezogenen Starken von Menschen mit Down-Syndrom einerseits und von
Herausforderungen, die daraus erwachsen, andererseits. Bereits die erste Auf-
lage iiberzeugte durch die Breite der Themen und die Anzahl der konkreten ge-
schilderten Beispiele. Die zweite, griindlich tiberarbeitete Auflage spiegelt sowohl
das Wissen der Autoren wider — erworben als Mitbegriinder der ersten medizini-
schen Klinik, die sich ausschlieSlich der Betreuung von Erwachsenen mit Down-
Syndrom widmet - als auch die Fiille der psychosozialen Probleme und psychi-
schen Storungen, die Menschen mit Down-Syndrom betreffen konnen.

In »Mental Wellness« wird betont, dass der Schliissel zur Forderung einer
guten psychischen Gesundheit darin liegt, sowohl die Stirken als auch die
Herausforderungen von Menschen mit Down-Syndrom zu verstehen und zu
wiirdigen. Es zeigt den Leser:innen, wie sie zwischen echten psychischen Prob-
lemen und den iiblichen syndromspezifischen Verhaltensmerkmalen — sowohl
Grooves als auch Bewiltigungsstrategien — unterscheiden konnen.

Die zweite Auflage enthdlt neue Kapitel tiber sensorische Probleme (ver-
fasst von Dr. Katie Frank) und Regression, erweiterte und nun separate Kapi-
tel iiber Kommunikation, konkretes Denken und visuelles Gedéchtnis sowie
ein umfassend aktualisiertes Kapitel iiber die Alzheimer-Krankheit, das sich auf
eine Fiille neuer Forschungsergebnisse stiitzt. Weitere Kapitel befassen sich mit
einer Reihe von Erkrankungen, Beurteilungs- und Behandlungsmaoglichkeiten:

Was ist normal?

Selbstwertgefithl & Selbstbild
Selbstgesprache

Grooves & Flexibilitat

Fragen der Lebensspanne

Soziale Fertigkeiten
Stimmungsschwankungen & Angststorungen
Zwanghaft-kompulsive Storungen
Psychotische Storungen
Essensverweigerung

Herausforderndes Verhalten
Selbstschiddigendes Verhalten
Autismus

Tics, Tourette-Syndrom & Stereotypien

Das Buch ist ein Leitfaden fiir Eltern, Mediziner und Betreuer, die Jugendliche
und Erwachsene mit Down-Syndrom unterstiitzen.
Sehr empfehlenswert und hilfreich!

Quellen:
https://www.globaldownsyndrome.org/medical-care-guidelines-for-adults/

https://www.woodbinehouse.com/product/mental-wellness-in-adults-with-down-
syndrome-a-guide-to-emotional-and-behavioral-strengths-and-challenges/

(Ubersetzungen mit www.DeepL.com/Translator)
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