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Stand 09/2022 haben 67 Patienten mit Trisomie 21 den Weg in unser 
MZEB gefunden.



Der Grad der Beeinträchtigung geht dabei weit auseinander.

Patienten mit weitestgehender Selbstständigkeit inklusive eines Arbeitsplatzes auf dem ersten 
Arbeitsmarkt stehen auf der einen Seite.

Patienten mit schnell fortschreitender oder bereits fortgeschrittener Demenz sowie Patienten, 
die niemals eine verbale Sprache erlernt haben, stehen auf der anderen Seite des Spektrums.

Dazwischen zeigen sich vielfältige Abstufungen des Unterstützungsbedarf im motorischen, 
kommunikativen oder alltagspraktischen Umfeld ebenso wie verschiedene internistische, 
neurologische und psychische Erkrankungen, welche einer Mitbehandlung bedürfen.



Mögliches Instrument: Global medical care guidelines for adults with Down Syndrome

Ursprünglich 1999 verfasst von einer Arbeitsgruppe der Global Down Syndrome Foundation, 
seither stetig an die aktuellen Fortschritte in Medizin und Forschung angepasst, aktuell in der 
Fassung von 2020 vorliegend.

Im Vordergrund stehen 9 Bereiche, welche bei Patienten mit Trisomie 21 regelmäßig 
medizinisch begleitet werden sollten. In einer Checkliste sind für die einzelnen Bereiche auch 
Untersuchungsintervalle je nach Alter der Patienten vorgesehen.

Im Einzelnen handelt es sich bei den Bereichen um:



1. Verhalten 

Ein Überblick über verhaltensbezogene, funktionelle, adaptive und psychosoziale Faktoren 
sollte als Teil einer jährlichen Anamnese durchgeführt werden, wobei neben den Patienten 
auch ihre Familien und Betreuer einbezogen werden sollten.

2. Demenz

3. Diabetes mellitus

4. Kardiologische Erkrankungen 

angeborene Herzfehler

Arteriosklerose

Schlaganfall



5. Übergewicht

6. Atlantoaxiale Instabilität

7. Osteoporose

8. Erkrankungen der Schilddrüse

Screening von Erwachsenen mit Trisomie 21 auf Hypothyreose sollte durchgeführt 
werden alle 1-2 Jahre mittel TSH-Test (evtl. In Kombination mit fT4) ab dem 21. Lebensjahr.

9. Zoeliakie/ Glutenunverträglichkeit

Erwachsene mit Trisomie 21 sollten eine jährliche Bewertung für gastrointestinale und 
nicht-gastrointestinale Anzeichen und Symptome einer Zöliakie unter gezielter Anamnese, 
körperliche Untersuchung und klinische Beurteilung bewährter Verfahren









Spezieller medizinischer Bereich

Kardiologie:

Am MZEB Würzburg Internistin mit Zusatzbezeichnung internistische Intensivmedizin und 
Erfahrung in nicht-invasiver kardiologischer Diagnostik angestellt. 

Angeboten werden bei uns die Ableitung eines Ruhe-EKG sowie die Durchführung einer 
transthorakalen Echokardiografie. Häufig muss letztere Untersuchung in abgewandelter Form 
durchgeführt werden, da sich Patienten nicht auf die typischen Lagerungsbedingungen 
einlassen können. Dennoch sind in den meisten Fällen aussagekräftige Befunde zu erheben. Bei 
Bedarf erfolgt eine Überweisung an einen niedergelassenen Kardiologen.



Bei bereits von Geburt an bestehenden Herzfehlern befinden sich unsere Patienten 
größtenteils bereits in kardiologischer Betreuung. Diese wird dann fortgeführt und allenfalls 
durch uns ergänzt, soweit dies sinnvoll und notwendig ist.

Einleitung einer Statintherapie, Einleitung und Anpassung einer antihypertensiven Therapie



Endokrinologie:

Diabetes mellitus

• Die Prävalenz beim Vorliegen einer Trisomie 21 ist ab dem Alter von 16 Jahren mindestens doppelt so hoch 
wie in der Normalbevölkerung.

• Regelmäßige Blutentnahmen im hausärztlichen oder fachärztlichen Bereich können durch uns ergänzt 
werden, um somit das regelmäßige Screening zu gewährleisten. Sollte die Diagnose gestellt werden, kann 
in unserem Zentrum eine erste Beratung bezüglich der weiteren Ernährung erfolgen. Eine medikamentöse 
Therapie kann eingeleitet werden. Im Normalfall erfolgt im weiteren Verlauf die Anbindung an einen 
Diabetologen. Sollte der Patient nicht in der Lage sein, einen solchen Facharzt (regelmäßig) aufzusuchen, 
kann die Therapie durch enge Absprache unter den fachärztlichen Kollegen auch durch unser Zentrum 
begleitet werden.

• Die weitere Begleitung bei Diabetes mellitus umfasst auch den Schutz vor Endorganschäden bzw. 
regelmäßige Kontrollen (Retinopathie, Neuropathie, Nephropathie, Schädigungen der kleinen Blutgefäße -> 
kardiovaskulärer Bereich)



Erkrankungen der Schilddrüse

• Studien erfassten über 4.000 Personen mit Trisomie 21 und identifizierten eine Prävalenz 
von Hypothyreose von 39-61%. Die Prävalenz-Rate liegt zum Vergleich bei Erwachsenen 
ohne Trisomie 21 in den Vereinigten Staaten: etwa bei 5,9% bei Frauen und bei 2,3% bei 
Männern über 60 Jahren.

• Unser Zentrum kann zum einen über Blutentnahmen Labor-Untersuchungen durchführen.

• Eine Ultraschalluntersuchung der Schilddrüse ist an unserem Zentrum möglich.

• In den meisten Fällen bemühen wir uns, die Patienten, soweit nicht bereits geschehen, an 
einen nuklearmedizinischen Facharzt für regelmäßige Kontrollen und die medikamentöse 
Einstellung anzubinden. Sollte dies nicht möglich sein, kann die Therapie in enger Absprache 
mit den fachärztlichen Kollegen auch durch uns begleitet werden.
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Schmerzerkennung aus heilpädagogischer Sicht

- Allgemeines zur Schmerzproblematik bei Menschen mit geistiger und Komplexer Behinderung

- Häufige Schmerzursachen beim Down-Syndrom (de KNEGT; LOBBEZZO; SCHUENGEL; 2016 & 
2017)

- Möglichkeiten der Selbstmitteilung bei Schmerzen durch UK-Hilfen

- Einsatz von Fremdbeobachtungsinstrumenten als „ein“ Baustein in der Schmerzerfassung



1. Allgemeines zur Schmerzproblematik bei Menschen mit geistiger und Komplexer 
Behinderung

- Wichtig ist es, überhaupt die Frage nach Schmerzen zu stellen, wenn Veränderungen im 
Verhalten u.a. beobachtbar werden

- Die Frage nach Schmerzen und deren möglicher Ausdruck als ein wichtiger Bestandteil im 
Patientenkontakt (was können wir wissen?)

- Schmerzhäufigkeit bei diesem Personenkreis wird unterschätzt 

- Fehlende Selbstauskunft bzw. „mangelnde“ Beobachtung durch Dritte (Mitarbeitende u.a.)

- Wissen von häufigen Schmerzursachen bei Menschen u.a. beim Down-Syndrom 

- Wissen um Möglichkeiten in der Unterstützung und in der Begegnung für Menschen mit 
Down-Syndrom



2. Häufige Schmerzursachen bei Menschen mit Down-Syndrom (DS) (aus Literatur 
zusammengestellt)

- Bewegungsapparat: HWS (Instabilität, degenerative Veränderungen)

- Gelenkschmerzen an Hüfte (Luxationen), Kniegelenk (Patellaluxation)

- Arthrosen (entzündlich)

- Gewichtsproblematik, Überbeweglichkeit

- Mittelohrentzündungen

- Zahnschmerzen

- Augen: Entzündungen am Lidrand, Tränenkanal, Glaukomanfall



3. Möglichkeiten der Selbstmitteilung bei Schmerzen durch UK-Hilfen

- Selbstmitteilungsbogen „Über Ihre Schmerzen in leichter Sprache“ (SCHLICHTING & Team, Uni 
Leipzig)

- Likert-Skalen  (NRS-/VRS Skalen oder auch in Kombination)

- Menschen mit DS können VRS-Skalen wesentlich besser erfassen (vgl. Studie de KNEGT 2016)

- IOWA Pain Thermometer (IPT) mit Angaben zur Schmerzintensität/qualität

- UK-APO Methodenzentrum Unterstützte Kommunikation

- Kommunikationstafel Klinik- Pflegebereich (RehaVista)

- verschiedene „ICH“ Bücher (CASANEDA, FICHTMAIR) haben „Schmerzen“ mit aufgenommen



4. Einsatz von Fremdbeobachtungsinstrumenten

- EDAAP-Skala (BELOT et al. 2009) als eingesetztes Instrument im MZEB Würzburg

- PAIC15 Skala (LAUTENBACHER; ACHTERBERG; et al. 2021) als weiteres Instrument (bei einigen 
Patienten*Innen)

- Schmerzerfassung fängt schon in der Wohneinrichtung bzw. am “Lebensort“ an

- Unterstützung und Sensibilisierung für Eltern/Angehörige und für Mitarbeitende in den 
Einrichtungen

- Fremdbeobachtung als ein Baustein und schließt somit eine weitere ärztliches Abklärung 
nicht aus



EDAAP-Skala (BELOT et al. 2009)

Speziell für Menschen mit Komplexer Behinderung

Zweizeitige Erhebung: 

- Eingangsevaluation (Baseline) 

- Evaluation bei möglichem Schmerz 

- 11 Kategorien, maximal 5 Punkte/Kriterium 

- höchster Punktwert innerhalb der 11 Kategorien wird jeweils angekreuzt 

- Verdacht auf Schmerzen ab einem Cut-off Wert von „7“ 
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Kommunikation – Diagnostik und Unterstützungsmöglichkeiten

McGuire D., Chicoine B. (2008): Erwachsene mit Down-Syndrom verstehen, begleiten und fördern, S. 91.

+-
Sehr variable Kommunikationsprofile

-unterschätz oder überschätz-



Mögliche Faktoren der Beeinträchtigungen:

• Hörbeeinträchtigung (z.B. Paukenergüsse, Schwerhörigkeit, anatomische Veränderungen, vermehrte 

Cerumen, gesteigerte Infektanfälligkeit)

• Sehbehinderung

• Motorische Einschränkungen (z.B. Mundmotorik)

• Anatomische Gegebenheiten (Mundraum, Zunge, Gaumen)

• Ungenaue Reizverarbeitung im Mundbereich (zeitliche Verzögerung der bei der Wahrnehmung und 

Verarbeitung gehörter und gefühlter Eindrücke) 

• Beeinträchtigung der Gedächtnisleistung – auditives Kurzzeitgedächtnis 

• Abbauprozesse/Demenz

• Psychische Erkrankungen

• Soziales Umfeld



 Auditives Kurzzeitgedächtnis (= verbales bzw. phonologisches Arbeitsgedächtnis)
Das auditive Kurzzeitgedächtnis ist ein Teil der auditiven Verarbeitung und 
Wahrnehmung und hat die Funktion, sich gehörte Elemente (Wörter, Silben) für kurze 
Zeit merken zu können.

Voraussetzung für:
Sprachentwicklung und Wortschatzaufbau, zum Verstehen und Merken von mehr-
schrittigen Anweisungen, Informationen und um Gesprochenem folgen zu können. 

Menschen mit Down-Syndrom haben einen kleineren Aufmerksamkeitsumfang und 
können weniger Informationen in ihrem auditiven Kurzzeitgedächtnis behalten.

Quelle: Alton S. (2000), Kinder mit Down-Syndrom und das auditive Kurzzeitgedächtnis in „Leben mit Down-Syndrom“ Nr. 39, Jan. 2002



Diagnostik
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Ursache – Wirkung



„Tipp mal App“ - Sprachverständnis
Anja Vollert und Irene Leber
Protokollfunktion und UK- Empfehlungen

„Blick mal“ - Blicktafel 



https://tippmal.com



https://tippmal.com





Irene Leber
https://verlagvonloeper.ariadne.de/fachliterat
ur/unterstuetzte-kommunikation/8030/irene-
leber-kommunikation-einschaetzen-und-
unterstuetzen-n/000-201/



DiaKomm - Diagnostik und Kommunikationsförderung

Schreiber/Sevenig

https://inklusiv-shop.ariadne.de/themenwelten/diagnostik/9402/schreiber/sevenig-diakomm-
diagnostik-und-kommunikationsfoerderung-n/000-261/



Überprüfung des Abstraktionsniveaus mit Hilfe von:

• GoTalk Now App: Fotos, Piktogramme, Berücksichtigung von Kontrasten

• Objekten















Psychologische Diagnostik in Zusammenhang mit Kommunikationsfähigkeit:

• Sozioemotionaler Entwicklungsstand

• Intelligenztestung

• Autismus Diagnostik

• Demenz



Therapeutische/pädagogische Ansätze zur Unterstützung der kommunikativen 
Fähigkeiten:
• Logopädie (z.B. Förderung der Mundmotorik, Lauthandzeichen)

• Ergotherapie

• Visualisierung Strukturierung nach TEACCH® (Treatment and Education of Autistic and related
Communication handicapped Children)

• PECS® (PICTURE EXCHANCE COMMUNICATION SYSTEM)



Hilfsmittel zur Unterstützung der kommunikativen Fähigkeiten unter Berücksichtigung der Stärken 
(visuelle Wahrnehmung und visuelles Gedächtnis):

• GuK / Lautsprachunterstützende Gebärden / Lautgebärden

• Fotos / Piktogramme / Objekte (z.B. für Tagespläne oder Tätigkeiten)

• Anbahnung mit Hilfsmitteln Ursache-Wirkungs-Prinzip

• Komplexe UK-Hilfsmittel (elektronische Sprachausgabegeräte mit Apps unterschiedlicher Anbieter, 
Umfeldsteuerung etc.)

• Ich-Buch: Vokabeln, Gebärden, Mimik, Gestik, Themensammlungen, Erlebnisse etc. 
„Dolmetscherfunktion“



Interaktionsverhalten von Bezugspersonen:

• Aufmerksamkeit gewinnen (Blickkontakt herstellen, Ansprache mit dem Namen, unmittelbare Entfernung)

• Zugewandtes freundliches Gesicht und positive Stimmfarbe

• Einfache Sprache verwenden (kurze Sätze, keine Fremdwörter, positive Formulierungen verwenden, Wortfolge 
Subjekt-Verb-Objekt, Pronomen vermeiden, Präpositionen mit Gebärden verbinden)1

• Nach Input etwas länger warten und Wiederholung anbieten

• Zeitaspekt, Eigenes Sprechtempo anpassen

• Schritt für Schritt Anleitungen anbieten

• Fördern der geteilten Aufmerksamkeit (Lenken durch Benennen und Zeigen)

• Spiegeln der Botschaft

• Selbst aufmerksam sein und sich reflektieren

 Unterstützung von Bezugspersonen: z.B. Marte Meo Beratung mit Hilfe von Videoaufnahmen

1Witecy B., Szustkowski R., Dr. Pentke M. (2015): Sprachverstehen bei Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom in Leben mit Down-Syndrom 5/2016 S. 

27-32.



Positiver Effekt der Kommunikationsunterstützung:

• Steigerung der Selbstwirksamkeit und des Selbstwertes

• Erhalt psychischer Gesundheit

• Verminderung von Verhaltensauffälligkeiten



Neben den Bereichen, die gerade näher beschrieben wurden, kümmern sich im MZEB 
Würzburg auch Kolleg*Innen aus dem Bereich:

• Der Neurologie

• Der Orthoptik/ Ophthalmologie

• Der (Kranken)Pflege

• Der Physiotherapie

• Der Psychotherapie/ Psychiatrie

regelmäßig um unsere Patienten, um die jeweils im Vordergrund bestehenden Beschwerden zu 
lindern und nach Möglichkeit die Ursachen dafür zu erkennen, um eine zielgerichtete 
Behandlung zu ermöglichen. 



Wir danken für Ihre Aufmerksamkeit.


