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Einleitung 1

Einleitung

Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung (IBdmmen aus einer dunklen und
verwahrlosten Vergangenheit in unsere Gesellschmaftwerden immer mehr als akzeptierte
und geschéatzte Mitglieder der Gemeinschaft angesbhe. entwickelt sich heutzutage ein
vorherrschender Trend in den USA und auch auf natesnaler Ebene, weg von dem
institutionalen Modell des 19ten Jahrhunderts uimdih Richtung der Unterstlitzung von
Familien und dem Leben in der Gesellschaft. (Bralldh998)

Jedoch verdeutlichen bisherige Studien, dass tle& historischen Wandels und der
gesellschaftlichen als auch politischen Anerkennurder Bedeutsamkeit der
Selbstbestimmung fiir Menschen mit 1B, auch heugritain selbstbestimmtes Leben mit
vielen Einschrankungen verbunden ist oder teilwk&aem ermoglicht wird (Robertson et al.,
2001; Rohrmann, 1994; Shogren & Broussard, 201thdliet al.,, 2012; Wehmeyer &
Metzler, 1995). Deshalb beschéaftigt sich die Foausch seit langerer Zeit mit den
unterschiedlichen Einflussfaktoren der Selbstbestimg, sodass diese in der Praxis besser
gefordert werden kann.

Zudem ist die Lebenserwartung von Menschen mit iBden letzten Jahren rapide
gestiegen und wird noch weiter zunehmen (Straugsydan, 1996). Dadurch sind auch in
dieser Population altersbedingte Erkrankungen wie Bemenz angezeigt, wobei eine IB als
ein begunstigender Faktor angesehen wird (Zigmah ,e2004). Dieser Verdacht wird durch
die bisherigen Inzidenz- und Prévalenzzahlen exh&(®trydom, Livingston, King, &
Hassiotis, 2007). Nach Moss und Patel (1997) &ufd&ch infolge einer dementiellen
Erkrankung bei Menschen mit IB dieselben Symptoneehei Menschen ohne IB. Demnach
kann vermutet werden, dass ebenso die Selbstbestimimei demenzerkrankten Menschen

mit IB beeinflusst wird (Weber, 1997).
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Die vorliegende Arbeit soll neben der Erhebung &ssbstbestimmungsstatus von
Menschen mit IB in vollbetreuten Wohneinrichtungeten Einfluss einer dementiellen
Erkrankung auf die Selbstbestimmung untersuchezuDard das funktionale Modell der
Selbstbestimmung von Wehmeyer (1999), welches mlierschiedlichen Einflussfaktoren der
Selbstbestimmung bertcksichtigt, herangezogen.diéisem Modell beschreibt Wehmeyer
(1999) das Konstrukt der Selbstbestimmung anhamdwer Dimensionen, der Autonomie,
der Selbstregulation, der Selbstrealisation und mgichischen Bevollméchtigung. In der
vorliegenden Arbeit wird dieses Modell um den Fakfoankheiten erweitert. Hierbei wird
der Fokus auf dementielle Erkrankungen gelegt. d&i Durchfihrung dieser vorliegenden
Studie wurden Menschen mit IB und deren Betreuernniragebtgen vorgelegt, die mittels
deskriptiver und inferenzstatistischer Verfahrealgsiert wurden.

Strukturiert wird die vorliegende Diplomarbeit innen theoretischen und einen
empirischen Teil. Der Theorieteil beinhaltet Detiomen und eine ndhere Abhandlung der
Selbstbestimmung und dementieller ErkrankungenMmischen mit IB. Uberdies wird das
funktionale Modell der Selbstbestimmung, auf demsdi Diplomarbeit basiert, vorgestellt.
Der empirische Teil behandelt ausfuhrlich die Délibhung der Befragung in vollbetreuten
Wohnhéausern der Lebenshilfe Oberotsterreich undsbefaich mit der Methodik, der
Darstellung der Ergebnisse und deren Interpretafduschlie3end werden Limitationen der
durchgefuhrten Studie aufgezeigt und ein Ausblidk die zukinftige Forschung wird

gegeben.
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[ THEORETISCHER TEIL

Dieses Kapitel widmet sich dem theoretischen Hgrterd, auf dem die vorliegende
Diplomarbeit aufbaut. Zunachst werden zur Einfilgrumd zum besseren Verstandnis die
Definitionen der Begriffeintellektuelle Beeintrachtigungdementielle Erkrankungemind
Selbstbestimmungngefiihrt, naher erlautert und in Beziehung zuareder gesetzt. Zur
Verdeutlichung der Relevanz der Thematik wird degif Selbstbestimmungn Kontext
seiner historischen Urspriinge eingebettet und de&sdeutsamkeit fir Menschen mit
intellektueller Beeintrachtigung diskutiert. Die tarschiedlichen Einflussfaktoren der
Selbstbestimmung werden erortert und das daraubaaehde funktionale Modell der
Selbstbestimmung von Wehmeyer (1999) wird vorgkstebdass im vorletzten Kapitel
maogliche Zusammenhénge zwischen der Selbstbestigpmod dementiellen Erkrankungen
bei Menschen mit IB ausgearbeitet werden. SchiblAverden im letzten Kapitel noch die

Selbst- und Fremdeinschatzung miteinander vergiiche

1. Intellektuelle Beeintrachtigung

1.1 Zum Begriff intellektuelle Beeintrachtigung

Das heutige Zeitalter ist von Verdnderungen unckrainVandel des politischen und
sozialen Spektrums, von Hilfsorganisationen undte€3yen, sowie der Bildung und Arbeit
gepragt. Das Feld der intellektuellen Beeintrachtgstellt einen Teil dieser Transformation
dar (Schalock & Luckasson, 2013).

Die geistige Behinderungls urspruinglicher Begriff der intellektuellen Baeachtigung,

welcher meist als Krankheit bzw. mit einer negativonnotation (z.Bals Schimpfwoit
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verstanden wird, hat sich seit Mitte der 1990errdatu einem neuen Bewusstsein hin
gewandelt und die Begrifflichkeit wurde neu Ubetda¢Schalock & Luckasson, 2013)

Im deutschsprachigen Raum wird immer mehr vom Beddr geistigen Behinderung
abgesehen und vom Begriff intellektuelle Beeinttiéthng ersetzt. Die Substituierung des
Wortesgeistigdurchintellektuellfiihrt zu einer Prazisierung des Erscheinungsbiloheszeigt
die Beeintrachtigung der kognitiven Funktionen den Betroffenen auf. Zumeist liegen
Einschrankungen des abstrakt-logischen Denkens, Wesstellungsvermégens, des
Generalisierungsvermogens und der sprachlicherligigtez vor, sodass von intellektuell-
kognitiven Defiziten gesprochen werden kann. Jedoarerben Menschen mit intellektueller
Beeintrachtigung oftmals geistige Fertigkeiten, wseziale, emotionale, kreative oder
musikalische Kompetenzen, weshalb der Begriff geistffensichtlich zu breit und als
unpassend angesehen werden kann. Zudem wurde ddasBélonderungmit dem Wort
Beeintrachtigungersetzt, da intellektuell-kognitive Defizite zwaine Beeintrachtigung,
jedoch in einer offenen, inklusiven Gesellschafinke Behinderung darstellen sollten.
(Schalock & Luckasson, 2013; Weber, 1997)

In gleicher Weise wird in der vorliegenden Arbeufaden Begriff intellektuelle
Beeintrachtigung zuriickgegriffen, wobei spezifis@itationen, Titel oder Bezeichnungen

davon ausgenommen sind.

1.2 Definition und Klassifikation

Der Begriff intellektuelle Beeintrachtigung wird wader World Health Organisation
kurz WHO, definiert als ,eine signifikant verringer Fahigkeit, neue oder komplexe
Informationen zu verstehen und neue Fahigkeiten erlernen und anzuwenden
(beeintrachtigte Intelligenz). Dadurch verringaghsdie Fahigkeit, ein unabhangiges Leben

zu fuhren (beeintrachtigte soziale Kompetenz)“ (WiQ@., 0.S.).
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Die American Association on Intellectual and Deypeh@ntal Disabilities (AAIDD), die
aus der American Association on Mental Deficien®AN) und der American Association
on Mental Retardation (AAMR) hervorging, definiertlen Begriff intellektuelle
Beeintrachtigung wie folgt: ,Intellectual disabylits a disability characterized by significant
limitations in both intellectual functioning and edaptive behavior, which covers many
everyday social and practical skills. This disaypibriginates before the age of 18.” (AAIDD,
2013, 0.S.).

Dies deckt sich mit den Erlauterungen von Weber Roghhn (2009), wonach eine 1B
durch mangelnde kognitive Fahigkeiten und einem musderten sozial-adaptiven
Handlungsvermégen gepragt ist. FUr die Abgrenzurgy dB zu kongruierenden
Zustandsbildern, wie z.B. dementiellen Erkrankungeder die Auswirkungen einer
Gehirnverletzung, wird der Beginn schon vor dem &genenalter beschrieben. (Weber &
Rojahn, 2009)

Nach der internationalen statistischen Klassifikatder Krankheiten und verwandter
Gesundheitsprobleme (International Classificatibibseases [ICD-10], 2013), welche von
der WHO herausgegeben wird, kann eine IB unter Hamitel F70-F79 Intelligenzstérung
klassifiziert werden. Zudem ist eine 11te Revisilam ICD von der WHO bis 2017 geplant,
wozu bereits fur Vorschlage und Kommentare einei@nVersion die ICD-11 Beta Draft
veroffentlicht wurde. Hierbei fallt eine IB unteasl KapiteINeurodevelopmental disorders
und wird alsDisorders of intellectual developmekiassifiziert (ICD-11 Beta Draft, 2015).

Nach der ICD-10 wird eine Intelligenzstorung bistusfiniert als ,ein Zustand von
verzogerter oder unvollstandiger Entwicklung derstgen Fahigkeiten* (ICD-10, 2013,
0.S.), wobei vor allem Fertigkeiten beeintrachsgtd, ,die sich in der Entwicklungsperiode
manifestieren und die zum Intelligenzniveau be#rggwie Kognition, Sprache, motorische

und soziale Fahigkeiten* (ICD-10, 2013, 0.S.).
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Eine unterdurchschnittliche allgemeine Intelligemz&lche das Hauptcharakteristikum
der IB darstellt, manifestiert sich in der Entwigkhfjsphase der Kindheit und Jugend (WHO,
0.J.). Dazu werden nach ICD-10 (2013) vier Schwaggy die sich am Intelligenzquotienten
(IQ) orientieren, unterschieden (siehe TabelleDBs heildt eine 1B wird anhand von Defiziten

bzgl. der Intelligenz klassifiziert.

Tabelle 1
Klassifikation der Intelligenzminderung nach ICD-iDilling, Mombour, Schmidt, & Schulte-
Markwort, 1994, S. 171)

Kategorie Intelligenzminderung 1Q mentales Alter (Jhre)
F70 Leichte 50-69 9 bis< 12
F71 Mittelgradige 35-49 6 bis<9

F72 Schwere 20-34 3 bis<6
F73 Schwerste <20 <3

F79 nicht naher bezeichnete Intelligenzminderung

Nach Weber (1997) wird jedoch im Gegensatz zumebighn Defizit-Modell, immer
mehr von einem  Unterstitzungs-Bedurfnis-Modell  ioimdich  intellektueller
Beeintrachtigungen ausgegangen.

Dies schlagt sich auch im internationalen Klasatiiknssystem, dem diagnostischen und
statistischen Manual psychischer Storungen, kurMiBSnieder, welches vor allem im
angloamerikanischen Raum angewendet wird und $¥8 2An seiner neuesten Fassung
herausgegeben wurde. Hierbei wird eine IB nun rmasierend auf der Definition der
geistigen Behinderung des DSM-4, definiert. Somiirdweine IB beschrieben, als
Verminderung der allgemeinen intellektuellen Fakighn, wobei die adaptiven Funktionen

in drei verschiedenen Bereichen bzw. Domanen Betrafind.
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Diese Bereiche determinieren inwieweit eine Persbre alltaglichen Aufgaben
bewaltigen kann und werden im Folgenden angefihmefican Psychiatric Association
[APA], 2013a):

» Die konzeptionelle Doméane beinhaltet die Fahigkeier Sprache, des Lesens, des
Schreibens, des Rechnens, des Schlussfolgerng/idssns und des Gedachtnisses.

* Die soziale Doméane bezieht sich auf die Empathigkiit, die Fahigkeit soziale
Urteile fallen zu kénnen, interpersonale Kommuniadfahigkeiten, die Mdoglichkeit
Freundschaften schlieRen und auch halten zu konsmmie auf andere &ahnliche
Eigenschaften.

» Die praktische Doméane zentriert sich auf die Se#staltung in Bereichen der
personlichen Pflege, der Arbeitsverantwortung, @efdverwaltung, der Freizeit und

dem Organisieren von Schul- und Arbeitsaufgabenl)S

Die Begutachtung der Intelligenz Uber diese drerei®be hinweg (konzeptionelle,
soziale und praktische Domane) soll gewahrleisdass bei der Diagnoseerstellung einer IB,
der Einfluss von Defiziten der allgemeinen Intadlig auf bedeutende Funktionen zur
Bewaltigung des alltaglichen Lebens berlcksichtigtl. Infolgedessen kann ein sinnvoller
Behandlungs- und Unterstitzungsplan fir die betraff Person erstellt werden. (APA,
2013a)

Auch nach DSM-V entstehen die Symptome einer IRlén Entwicklungsperiode der
Kindheit oder Jugend. Die Stérung wird als chramistgestuft und tritt oftmals gemeinsam
mit anderen Storungsbildern auf, wie z.B. DepragsicAufmerksamkeitsdefizit-
Hyperaktivitatssyndrom oder Autismus. Sowohl einknikche Begutachtung als auch
standardisierte Intelligenztests sollten nach DSNidie Diagnose einer IB herangezogen

werden. Das heil3t der Schweregrad der Beeintrasigigollte eher auf Grund der adaptiven
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Funktionen, als auf Grund des 1Qs, eingeschatztieverHierbei wird betont, dass der 1Q
trotzdem bei einer Begutachtung inkludiert seinlteol Als Richtwert werden zwei
Standardabweichungen oder mehr unter der Populaties entspricht einem IQ von 70 oder
weniger, als Charakteristikum einer IB angefUARPA, 2013a)

Dazu erklart Weber (1997): ,Eine entsprechende éfhsg nach Intelligenzgraden nicht
mehr zu bertcksichtigen ware, ebenso wie ein Vietaaf Unterteilungen nach bekannten
atiologischen Faktoren der 1B bei manchen Fradesigtn, ein deutlicher Ruckschritt in der
Forschung” (S. 25).

Dennoch erweist es sich als schwierig mittels gestiy, standardisierter Verfahren den
Kriterien einer IB der unterschiedlichen Klassitikassysteme und Definitionen, gerecht zu
werden. In der Regel entsprechen vor allem in deeran Intelligenzbereichen die meisten
Intelligenzverfahren nicht den Testgutekriterierd ierweisen sich somit als ungeeignet zur
Erfassung der allgemeinen Intelligenz. Die diagsoke Erhebung sozial-adaptiver
Funktionen scheitert oftmals an der Konkretisierueigzelner, sozialer Kompetenzen.
(Meyer, 2003)

Demnach wird von der Unterscheidung bzw. der Ediags/on leichter, mittelgradiger,

schwerer und schwerster Intelligenzminderung invdeliegenden Arbeit abgesehen.

1.3 Epidemiologie

In Bezug auf die Klassifikationskriterien einer lpnach Menschen hinsichtlich ihres
IQs und ihrer adaptiven Fahigkeiten mit zwei Staddbweichungen unter der Population als
intellektuell beeintrachtigt gelten, muisste beieeivorausgesetzten Normalverteilung der
Fahigkeitsparameter, die Pravalenz héchstens 2Rt betragen (Knefel, 2012). Dies ware
aber nur dann der Fall, wenn jeweils eines derdeidriterien im diagnostischen Prozess

verwendet werden wirde oder sich Personen der dx@ension (IQ) mit Personen der
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anderen Dimension (adaptive Fahigkeiten) zu 10Gdhodecken wirden (Knefel, 2012).
Jedoch konnte dann eines der Kriterien als redundemgestuft werden (Knefel, 2012).
Deshalb gilt eine Pravalenz unter 2.2 Prozent alsrscheinlicher (Knefel, 2012). Dies deckt
sich mit einer epidemiologischen Metaanalyse vomulMaMascarenhas, Mathers, Dua und
Saxena (2011) die eine Pravalenzrate von 0.4 PrdmerErwachsenen und 1.8 Prozent bei
Kindern bzw. Jugendlichen angeben. Die Pravalemzandern mit hdherem Einkommen liegt
bei 0.9 Prozent und in Landern mit mittlerem odexdngerem Einkommen bei ca. 1.6
Prozent, wobei dieses Ergebnis durch einen BiasSdiehprobenziehung verfalscht sein

konnte (Maulik et al., 2011).

1.4 Atiologie

Neben biologischen kdénnen soziale und psychologisedktoren zur Entstehung einer
intellektuellen Beeintrachtigung beitragen. Es wingeist von einem multifaktoriellen
Bedingungsgeflige gesprochen, sodass biologischereakmit zunehmender Schwere der
Beeintrachtigung an Bedeutung gewinnen und viceaveledoch kdnnen aus atiologischer
Sicht 30 bis 40 Prozent der Félle einer intelleléme Beeintrachtigung nicht bestimmt
werden. (Weber, 1997)

Weber und Rojahn (2009) sehen psychosoziale Faktonel biologische Faktoren in
Kombination zueinander und fuhren folgende atidoge Faktoren an: Vergiftungen,
Infektionen, Stoffwechselerkrankungen, Ernahrunigsekungen, Erkrankungen des
Zentralnervensystems (z.B. Neurofibrimatose), psgohial bedingte Faktoren (z.B. soziale
Deprivation, Mangelernahrung), chromosomale Stéeanghysische Traumata, unbekannte
somatische Stérungen (z.B. Hydrozephalus) und synale Erkrankungen.

Nach Percy (2007) wird zwischen genetischen, umweittd umgebungsbedingten

Faktoren unterschieden. Genetische Faktoren komnechromosomalen Aberrationen, wie
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zum Beispiel der freien Trisomie beim Down Syndréithren. Hierbei wird das Alter der
Eltern als Risikofaktor angefiihrt. Umweltbedingt@ktoren konnen sowohl pra- und
postnatale Infektionen oder Vergiftungen, Drogemsimiauch und Mangelerndhrung wahrend

der Schwangerschaft, Unfalle und Schadelhirntraardatstellen. (Percy, 2007)

1.5 Zusammenfassung

Mittlerweile hat sich der Begriff intellektuelle Batrachtigung gegeniber des Begriffs
der geistigen Behinderung durchgesetzt. MenschaniBniveisen intellektuelle-kognitive
Defizite auf und kdnnen ebenso geistige Kompeterem@rerben wie Menschen ohne IB.
Zudem werden diese Defizite nicht mehr als Behindgr sondern als Beeintrachtigung
verstanden.

Den vielfaltigen angefuhrten Definitionen und Kliéi&ationen ist gemein, dass eine
intellektuelle Beeintrachtigung mit einem niedrigetigemeinen Intelligenzniveau, mit
beginnender Symptomatik in der Kindheit oder Jugemthergeht. Nach DSM-V z&hlen zu
den Diagnosekriterien einer intellektuellen Beeiohtigung neben dem defizitaren 1Q,
EinbuRen der adaptiven Funktionen. Von der Unfergi zwischen den unterschiedlichen
Beeintrachtigungsgraden wird in dieser Arbeit auwfgk mangelnder, geeigneter
Erhebungsinstrumente fur die Erfassung dieser hdfdierien, abgesehen.

Die Pravalenzrate der intellektuellen Beeintraaiig wird auf ungefahr 1 Prozent der
Bevolkerung geschétzt. In Bezug auf die atiologgschaktoren lasst sich ein Zusammenspiel
verschiedenster Faktoren vermuten, weshalb ein ifakitirielles Bedingungsgefiige

angenommen wird.
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2. Dementielle Erkrankungen

Auf Grund der steigenden Lebenserwartung nimmt Bmblematik dementieller
Erkrankungen insbesondere bei Menschen mit IB gsteti (Strauss & Eyman, 1996).
Nachdem ein haufigeres und friiheres Auftreten dreanenz in dieser Bevolkerungsgruppe
besteht, wurde in diesem Feld bereits viel Forsghetrieben (Coppus et al., 2006; Zigman
et al., 2004). Im Folgenden werden Demenzerkrangikgirz umrissen, sodass daraufhin der
Bogen zu der Thematik Menschen mit IB und dererbs$leéstimmung gespannt werden
kann. Die Klassifikation und Epidemiologie demeiigieErkrankungen bei Menschen mit IB
stellen zwar nicht das priméare Ziel dieser Diplobedtrdar, werden jedoch als relevant fir die
Diskussion und Bedeutung der Ergebnisse erachtatinDdieser Arbeit der Fokus auf
Menschen mit IB gerichtet ist, wird von der Besdtmeg der Atiologie und Epidemiologie

von Demenzerkrankungen in der Allgemeinbevdélkerabgesehen.

2.1 Definition und Klassifikation

Nach Grabowski und Damasio (2004) wird Demenz ate erworbene, andauernde
Beeintrachtigung intellektueller Fahigkeiten bessihen, wobei individuell, unterschiedliche
kognitive Bereiche betroffen sind und die Patieméim schwerwiegend bei der Auslbung
ihrer personlichen und sozialen Verpflichtungenife&chtigt werden. Diese Definition ist
sehr pragmatisch und lasst keine Aussagen Ubepadi®logischen Korrelate zu. Das heil3t,
bei einer dementiellen Erkrankung herrschen strekauVeranderungen des Gehirns vor und
die funktionale Atiologie der Demenz muss auch eziBhung zu strukturellen Schaden
gesehen werden. Des Weiteren sollte betont weress, es sich meist um einen progressiven
Verlauf der Erkrankung handelt, begleitet von eiridrerwiegenden, disproportionalen

Gedachtnisstorung. (Grabowski & Damasio, 2004)
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Anhand des Klassifikationssystems ICD-10 werden atdgralle Erkrankungen in das
Unterkapitel Organische, einschliel3lich symptonchies psychischer Stérungen des Kapitels
V Psychische und Verhaltensstérungen eingeteilt QW20D13).

Demenz (FOO — FO3) ist ein Syndrom als Folge eimeist chronischen oder
fortschreitenden Krankheit des Gehirns mit Stéruigler hoéherer Kkortikaler
Funktionen, einschlie3lich Gedéachtnis, Denken, i@ieeung, Auffassung, Rechnen,
Lernfahigkeit, Sprache und Urteilsvermdgen. Das @ssisein ist nicht getribt. Die
kognitiven Beeintrachtigungen werden gewohnlich voferanderungen der
emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens odemr ddotivation begleitet,
gelegentlich treten diese auch eher auf. DiesesdrSyn kommt bei Alzheimer-
Krankheit, bei zerebrovaskularen Stérungen undabderen Zustandsbildern vor, die
priméar oder sekundar das Gehirn betreffen. (WHQ320.S.)

Aufgrund der klinischen Symptome werden die denadleth Erkrankungen nach ICD-10
eingeteilt in die Demenz bei Alzheimer-Krankheiskulare Demenz, Demenz bei sonstigen
andernorts klassifizierten Krankheiten und in diehthndher bezeichnete Demenz (WHO,
2013, 0.S.). Diese Einteilung wird in der Tabelle adgefihrt, wobei noch weitere
Unterteilungen ersichtlich werden.

Eine Demenz bei Alzheimer-Krankheit wird nach ICD-eschrieben als ,eine primar
degenerative zerebrale Krankheit mit unbekannteiolddie und charakteristischen
neuropathologischen und neurochemischen Merkmgl&#tO, 2013, 0.S.). Ferner ist diese
Form der Erkrankung geprégt durch einen schleioheri8eginn mit einer langsamen, aber
stetigen Entwicklung tGber mehrere Jahre hinweg (WEBI 3, 0.S.).

,Die vaskulare Demenz ist das Ergebnis einer In¢aung des Gehirns als Folge einer

vaskularen Krankheit, einschlie3lich der zerebrkuklsen Hypertonie. Die Infarkte sind



2. Dementielle Erkrankungen 13

meist klein, kumulieren aber in ihrer Wirkung. DBeginn liegt gewdhnlich im spéateren
Lebensalter* (WHO, 2013, 0.S.).

Unter die Klassifikation der Demenz bei sonstigedeanorts klassifizierten Krankheiten,
fallen nach ICD-10 ,Formen der Demenz, bei denee @ndere Ursache als die Alzheimer-
Krankheit oder eine zerebrovaskulare Krankheitiggtloder vermutet wird“ (WHO, 2013,
0.S.). Diese Art der Demenz kann jedes Lebensbhbeffen, tritt aber selten im héheren

Alter auf (WHO, 2013, 0.S.).

Das internationale Klassifikationssystem DSM V,skléiziert die Demenz unter dem
Kapitel ,neurocognitive disorders® (NCD). Dabei @izwischen den ,major NCD*, ,mild
NCD* und deren ,etiological subtypes” unterschiedere NCD Kategorie umfasst somit die
Gruppe von Stérungen, in welcher sich die primatdmischen Defizite bei kognitiven
Funktionen &ufern. Obwohl kognitive Defizite in lgie psychischen Stdrungsbildern
auftreten (z.B. Schizophrenie, bipolare Storungemdhilen zu der Gruppe der NCD nur
Stoérungen mit den Kerncharakteristika kognitiver fipge. Die  kognitiven
Beeintrachtigungen durfen nicht angeboren sein aimd Rickgang von bereits einmal
vorhandenen (erworbenen) Funktionen muss erkersaar (APA, 2013b)

Empfehlenswert ist es sich fur die Diagnose einemehtiellen Erkrankung bei
Menschen mit IB auf das Klassifikationssystem IQDzu stiitzen. Neben kognitiven, werden
auch nonkognitive Symptome einer dementiellen Edkuag, wie Irritiertheit, Apathie oder
emotionale Labilitat bertcksichtigt. Vor allem nagkitive Symptome kdnnen bei Menschen

mit IB besser registriert und beobachtet werdens@gt-Bahrer, 2012)
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Tabelle 2
Klassifikation der Demenz nach ICD-10 (WHO, 2018,

F00.-* Demenz bei Alzheimer-Krankheit

F00.0* Demenz bei Alzheimer-Krankheit, mit frihem Begifliy[§ 2)
F00.1* Demenz bei Alzheimer-Krankheit, mit spatem Begihyp(1)
F00.2* Demenz bei Alzheimer-Krankheit, atypische oder geiie Form
F00.9* Demenz bei Alzheimer-Krankheit, nicht naher bezeath

FO01.- Vaskulare Demenz

F01.0 Vaskulare Demenz mit akutem Beginn

FO01.1 Multiinfarkt-Demenz

F01.2 Subkortikale vaskulare Demenz

F01.3 Gemischte kortikale und subkortikale vaslkul@emenz

F01.8 Sonstige vaskulare Demenz

F01.9 Vaskulare Demenz, nicht ndher bezeichnet

F02.-* Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheiten

F02.0* Demenz bei Pick-Krankheit

F02.1* Demenz bei Creutzfeldt-Jakob-Krankheit

F02.2* Demenz bei Chorea Huntington

F02.3* Demenz bei primarem Parkinson-Syndrom

F02.4* Demenz bei HIV-Krankheit [Humane Immundefizienzd&krankheit]
F02.8* Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankhdidsbn

FO3 Nicht naher bezeichnete Demenz

2.2 Demenz und intellektuelle Beeintrachtigung

Die Lebenserwartung von Menschen mit IB ist in tgnten Jahren rasant gestiegen und
dieser Trend wird auch in der Zukunft bestehena(&s & Eyman, 1996). Ferner kann die
Lebensentwicklung von Menschen mit IB atypisch aefién, wonach in dieser Population
ebenfalls altersbedingte, gesundheitliche Bedingaongine wichtige Thematik darstellen
(Zigman et al. (2004). Viele Menschen mit neurataben Entwicklungsstorungen haben in
Folge neurologische, endokrine und metabolischeuBgien (Zigman et al. (2004). Auf
Grund dessen besteht die Mdglichkeit, dass dast@pekdie Inzidenz und Pravalenz von
altersbedingten Erkrankungen von der Populationesdiw (Anderson, 2002; Kappell et al.,
1998; Van Schrojenstein Lantman-de Valk, SchupfP&tja, 2002). Infolgedessen ist auch
das Risiko einer altersbedingten Demenz durchlelmenslange 1B begtinstigt (Zigman et al.,

2004).
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Vor allem die Alzheimer Krankheit ist die haufigsk®rm der Demenz bei alteren
Menschen. Es sind Teile des Gehirns, die fur diatitle des Denkens, des Gedachtnisses
und der Sprachfahigkeiten verantwortlich sind, dfén und ein ernsthafter Rickgang, der
Fahigkeit den Alltag zu bewdltigen, tritt ein. Ubdie Zeit filhren diese pathologischen
Prozesse zu einer Minderung des Neuronennetzweriesinem Verlust von Neuronen und
zu einer Atrophie des Grof3hirns. (Victor & Ropz01)

Insbesondere bei der Demenz vom Alzheimer-Typ wéanutet, dass bei Personen mit
Down Syndrom Unterschiede hinsichtlich des epidémgischen Musters im Gegensatz zur

Allgemeinbevdlkerung bestehen (Zigman et al. 1997).

2.2.1 Epidemiologie

Erste Symptome einer dementiellen Erkrankung benddieen mit IB treten gehauft in
der funften und sechsten Lebensdekade auf, welalsedeutlich friher als bei Menschen
ohne IB angesehen werden kann. Als Durchschngtsb#im Beginn einer Demenz werden
bei Personen mit IB (ohne Down Syndrom) ca. 67eJahgegeben, bei Menschen mit Down
Syndrom 53 Jahre. Weitere Studien kommen beim Beginer Demenzerkrankung bei
Personen mit IB ohne Down Syndrom auf ein durchisitiches Alter von 58 Jahren, bei
Menschen mit Down Syndrom auf 48 Jahre. FrauenDuoiwvn Syndrom erkranken meist
friher als Manner mit Down Syndrom, jingere Menschet IB entwickeln haufiger eine
frontotemporale Lobardegenerattorwohingegen &ltere Menschen mit IB meist an einer

Demenz vom Alzheimer-Typ erkranken. (Gusset-Bal#@i?2)

! Eine frontotemporale Lobardegeneration zahlt zwn déementiellen Syndromen mit einem frithen
Krankheitsbeginn zwischen dem 45. und 65. Lebensj#ei dieser Form der Erkrankung werden
Verhaltensdnderungen und Sprachstérungen beobakltgitive Einschrankungen treten meist erst imegi
spéateren Stadium auf.
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2.2.1.1 Pravalenz

Evidenz fur ein friheres Eintreten der Alzheimemakheit bei Menschen mit Down
Syndrom wurde bereits gut dokumentiert. UngefahrP46zent der Menschen mit Down
Syndrom erkranken in ihrer sechsten Dekade des nselsn Alzheimer, wobei die
neuropathologische Evidenz dieser Erkrankung belemi Menschen mit Down Syndrom
bereits ab der vierten Dekade ihres Lebens beg&titapiro, Haxby, & Grady,992)

Dementielle Erkrankungen bei Menschen mit Down $gmdab einem Alter von 30
Jahren betreffend, geben Holland, Hon, Huppertyve®i® und Watson (1998) eine
Pravalenzrate von 24 Prozent an. Janicki und DgR&00) fihren eine Pravalenz von 22
Prozent ab einem Alter von 40 Jahren und 56 Prozbn¢inem Alter von 60 Jahren bei
Menschen mit Down Syndrom an. Eine umfangreichedi§tun den Niederlanden Uber
Menschen mit Down Syndrom von Coppus et al. (20086)506 Teilnehmerinnen ab einem
Alter von 45 Jahren beschreibt, dass sich die R¥azaeiner Demenz bis zum 60igsten
Lebensjahr in einem flunf Jahre Intervall verdop®i$ zu einem Alter von 49 Jahren war die
Pravalenz 9 Prozent, zwischen 50 und 54 JahrenProzent und von 55 bis 59 Jahren 32.1
Prozent (Coppus et al., 2006). Basierend auf emstitutionellen Stichprobe beschreibt eine
weitere Studie sogar eine Préavalenzrate von 100eRtdei Menschen mit Down Syndrom ab
einem Alter von 65 Jahren (Visser, Aldenkamp, Vaiifélen, & Kuilman, 1997).

Bezuglich einer Demenzerkrankung bei Menschen Biiblhine Down Syndrom liegen
nur wenige Studien vor, wobei die Pravalenz- urddenzzahlen schwanken. Dies kénnte
einerseits auf unterschiedlich, verwendete  Diagkaterien oder andererseits auf
differenzierte, methodische Vorgangsweisen zuriithkgewerden. (Gusset-Béahrer, 2012)

Einige Forschungen berichten, dass die Haufigkeiinehtieller Erkrankungen bei
Menschen mit IB ohne Down Syndrom gleich groR3 i vm der Allgemeinbevdlkerung,

wohingegen andere Studien ein doppeltes bis dreta®isiko angeben. Der Schweregrad
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der Beeintrachtigung scheint dieses Risiko einem@&werkrankung nicht zu beeinflussen.
Demnach erkranken Menschen mit einer schwerendBt mdufiger, als Menschen mit einer
leichteren IB. In der flinften und sechsten Lebekade von Menschen mit IB ohne Down
Syndrom, treten meist die ersten Symptome eineredéeillen Erkrankung auf. Dies kann als
wesentlich friher als bei Menschen ohne IB angeseleeden. (Gusset-Bahrer, 2012)

Bei Patel, Goldberg und Mog4d993) wird eine Pravalenzrate von 15.2 Prozeng¢rein
deutlichen, dementiellen Erkrankung bei MenschenlBiliber 50 Jahren angegeben. Dabei
waren nur wenige der Testpersonen Utber 70 JahrBial kdnnte auf eine damals niedrigere
Lebenserwartung von Menschen mit IB zurickgefihdrden. Daher wird von einer
durchaus hohen Préavalenzrate im Vergleich zur Allggabevilkerung ausgegangen (Weber,
1997).

Weiters kommen die Studien von Moss und Patel (192997) zu einer
durchschnittlichen Préavalenz von 11.4 Prozent un8 Prozent bei Menschen mit IB tGiber 50
Jahren. Dies deckt sich mit den Ergebnissen von(T@83), der eine Pravalenzrate von 13.6
Prozent angibt. Jedoch beschreibt Cooper (199¢€) ledhere Pravalenz von 21.6 Prozent bei
Menschen mit IB ohne Down Syndrom ab einem Altar 86 Jahren, welches Ubereinstimmt
mit den Ergebnissen einer aktuelleren Studie vorydSm, et al. (2007) mit einer
Pravalenzrate von 13.1 Prozent ab 60 Jahren uiddPt8zent ab einem Alter von 65 Jahren

bezuglich dementieller Erkrankungen bei MenschdnBnohne Down Syndrom.

2.2.1.2 Inzidenz

Die Inzidenz von Demenz bei Menschen mit Down Sgndwird in einer Kohorten
Studie Uber eine Periode von sechs Jahren in desteNanden mit 36 Prozent ab einem Alter
von 40 Jahren angegeben (Visser et al., 1997)CBppus et al. (2006) stieg die Inzidenzrate

stetig mit zunehmenden Alter bis zu 13.3 Prozeri@Bahren. Eine Inzidenz von 25 Prozent
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Uber 15 Jahre ergab sich bei Margallo-Lana et28l07) ab einem Alter von 38 Jahren.
Holland, Hon, Huppert und Stevens (2000) bericiviam einer Inzidenz von 24.5 Prozent bei
ab 30 Jahrigen, 26.1 Prozent von 30 bis 39 JaB&A8,Prozent von 40 bis 49 Jahren und 22.2
Prozent von 50 bis 59 Jahren.

Menschen mit IB ohne Down Syndrom wiesen eine kmxdder Demenz von 19.1
Prozent von 70 bis 79 Jahren und 29.1 ProzentrameAlter von 80 Jahren auf (Evenhuis,
1997). Zigman et al. (2004) berichten von einer klativen Inzidenzrate von 0.31 lber drei
Jahre bei 100 Studienteilnehmerinnen im Alter vénbis 84 Jahren. Van Schrojenstein
Lantman-de Valk, Van den Akker, Maaskant und Haver(t©097) kommen mittels einer
Langsschnittstudie auf eine Inzidenzrate von 27d@ént im Alter von 50 bis 59 Jahren und
80 Prozent ab 60 Jahren bei Menschen mit IB ohnenD®yndrom. Uber alle Menschen mit
IB sowohl mit als auch ohne Down Syndrom hinweg edks Alter miteinbezogen, wird
eine Inzidenzrate von 2.7 Prozent angegeben (Vdmofemstein Lantman-de Valk et al.,

1997).

2.2.2 Atiologie

Atiologische Faktoren der Demenzerkrankung sindielkinoch nicht gesichert (Gusset-
Bahrer, 2012). Die weltweite Forschung in diesend kst sehr umfangreich und verfolgt
unterschiedliche Anséatze zur Klarung der Ursachainder Entwicklung einer dementiellen
Erkrankung (Gusset-Bahrer, 2012). Folglich wirddiaser Arbeit auf die vermuteten Risiko-

und Schutzfaktoren einer Demenzerkrankung bei Marsmit IB eingegangen.

2.2.2.1 Risikofaktoren

Moss und Patel (1997) zeigten in ihrer Studie, diszwei Hauptrisiken fur dementielle

Erkrankungen bei Menschen mit IB das Down Syndrow das Alter darstellen. Menschen
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mit Down Syndrom wiesen haufiger Formen von Demant und vor allem in einem
friheren Alter, als Menschen ohne IB. Der zweitsilifaktor, das Alter, zeigte sich in der
Gruppe von Testpersonen ohne Down Syndrom, dienséi@r waren. Diese Personen
wiesen eine hohe Funktionsfahigkeit auf. Das heiBt besteht eine unterschiedliche
Mortalitat, eine Tendenz, dass Menschen mit eir@reh Gebrechlichkeit friher sterben
(Moss & Patel, 1997). Je schwerwiegender die IBtalgeringer ist die Lebenserwartung,
mit dem paradoxen Ergebnis, dass altere Menschektidnsfahiger sind als jingere (Moss,
1991).

Zusatzlich kommen bei Menschen mit IB speziellell®igktoren hinzu, die verglichen
zur Allgemeinbevdlkerung zu héheren Pravalenzraten Demenz fuhren kdonnen. Wie
bereits beschrieben stellt das Down Syndrom einsikdaktor dar. Des Weiteren kdnnen
Hirntraumata, die bei Menschen mit schweren Beg&ohtigungen durch selbst verletzendes
Verhalten (z.B. Kopf gegen etwas schlagen) ausgel&den konnen, das Risiko einer
dementiellen Erkrankung erh6hen. (Weber, 1997)

In der Forschungsarbeit wird versucht die haufigergwicklung einer Demenz bei
Menschen mit Down Syndrom zu verstehen. Die AlzleeinDemenz beruht auf der
Entstehung amyloider Plaques (Gusset-Béahrer, 2@a&)er verfolgen Zigman et al. (2008)
einen Ansatz, der besagt dass sich auf dem Chram@4oein Gen befindet, welches fiir die
Entstehung des Amyloid-Vorlaufer-Proteins (APP)avgwortlich ist. Produziert der Korper
zu viel APP und dadurch zu viel Beta-Amyloid, konne Folge Plagues entstehen, die sich
aul3erhalb der Zellen schadlich auswirken. MenschigrDown Syndrom weisen meist von
Kindheit an erhohte Beta Amyloid Werte auf, woraish in einer spateren Lebensdekade
Plaques bilden kénnen. (Zigman et al., 2008)

Sydow et al. (2011) erlautern einen Forschungsarmat Entstehung einer Demenz des

Alzheimer-Typs Menschen mit IB auch ohne Down Sgnurbetreffend. Die Autorinnen
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stutzen sich auf die Neurofibrillen-Blindel, inshadere auf das Tau-Protein, welches in den
Nervenzellen durch Verklumpung den Nahrstofftramspeerhindern kann, wodurch
Synapsen und Nervenzellen absterben kbénnen (Sydaly 2011).

Bezuglich einer genetischen Pradisposition fur di@menz vom Alzheimer-Typ bei
Menschen mit Down Syndrom werden zwei Hypothesefolgt. Es wird einerseits vermutet,
dass bei einer genetischen Pradisposition aucheMiittd Verwandte mutterlicherseits diese
aufweisen mussten und andererseits, dass vor @llege Mutter (junger als 35 Jahre) von
Kindern mit Down-Syndrom betroffen sind. Wonachmatet wird, dass bei jungen Muttern
von Kindern mit Down Syndrom ein beschleunigtereMlingsprozess vorliegt. Dies wirde
auf ein hoheres biologisches Alter junger Mitten ¥ondern mit Down Syndrom hinweisen.
(Gusset-Bahrer, 2012)

Bei der Uberprufung dieser Hypothesen zeigte slabs Miitter, die vor einem Alter von
35 Jahren ein Kind mit Down Syndrom bekamen, eintldd hoheres Risiko einer
Demenzerkrankung hatten, als Miitter die alter wabe@ Vater waren dabei nicht betroffen.
Diese Ergebnisse wirden fir eine genetische Pi@gliggn von (jungen) Miuttern sprechen,
bedurfen aber weiterer Forschungen. (Gusset-B&0ée)

Als weiterer Risikofaktor fur eine Alzheimer Demekann das Geschlecht genannt
werden. In der Allgemeinbevolkerung tragen Frauem didheres Risiko einer
Demenzerkrankung des Alzheimer-Typs, welches anéreiOstrogenmangel, verursacht
durch die Menopause, zuriickgefuhrt wird. Daduranmi die cholinerge Funktion ab und
Beta Amyloide werden zunehmend abgelagert. Bei dframnit Down Syndrom gibt es
Hinweise, dass eine frihe Menopause das Risika énaankung erhoht. Inwieweit das
Hormon Ostrogen eine Demenz beeinflussen kanmdstch aktuell nicht erforscht. (Schupf
et al., 2003; 2008)

Hinzu werden Risikofaktoren wie der Bluthochdrubkabetes Mellitus und ein zu hoher
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Spiegel der Aminosaure Homocystein als begunstigéndlie Entwicklung einer Demenz
diskutiert (Gusset-Bahrer, 2012). Der Missbrauch \V&lkohol oder Nikotin, sowie ein
deutliches Ubergewicht werden ebenso zu den Risitofen gezahlt (Whitmer et al., 2008).

Neben den Risikofaktoren werden in der LiteraturchauSchutzfaktoren fur die

Entwicklung einer dementiellen Erkrankung angefihrt

2.2.2.2 Schutzfaktoren

Praventiv fur eine Demenz wirkt korperliche Bewegukombiniert mit kognitiver
Aktivitdt, sodass das Gehirn  gefordert und einer rmMederung  der
Wahrnehmungsgeschwindigkeit und des Arbeitsgediésdas entgegengewirkt werden kann
(Verghese et al. 2003). Ebenso wird die positivekdfig einer gesunden, ausgewogenen und
vitaminreichen Ernahrung auf das Gehirn betont rf8eas, Stern, Tang, Mayeux, &
Luchsinger, 2006).

Kontrovers werden eine hodhere Schulbildung und dfgnals damit verbundenen
anspruchsvolleren, beruflichen Tatigkeiten als &dlaktoren flr eine Demenzerkrankung
diskutiert. Menschen mit einer gréReren, kognitieserve kdnnen meist Symptome einer
Demenz langer kompensieren und dadurch das Foetsminrder Erkrankung hinauszdogern.
Dies wird auf die GroRe des Gehirns bzw. die Anz#dd Nervenbahnen und Synapsen
zuruckgefuhrt, wodurch die Flexibilitat und Anpasgsfahigkeit des Gehirns im Alter
bestehen bleibt und neue Situationen oder Bedirgurgpsser gemeistert werden kénnen.
(Gusset-Bahrer, 2012)

Des Ofteren weisen Menschen mit IB eine geringamgnkive Leistungsfahigkeit auf
und erkranken womdglich auf Grund dessen friher. dzéwfiger an einer Demenz, als
Menschen ohne IB. Eine hohere kognitive Leisturtygkeit kann den kognitiven Abbau

verzogern bzw. das Risiko einer Demenz senken. ilesteht ein Zusammenhang zwischen



2. Dementielle Erkrankungen 22

der kognitiven Leistungsfahigkeit und den Umgeb@aiieren wie Berufstatigkeit,
Wohnumgebung und Bildung. (Temple, Jozsvai, Kontataas, & Hewitt, 2001)
Als weitere Schutzfaktoren fur die Erkrankung ameeiDemenz kbnnen Antioxidanzien

und entzindungshemmende Medikamente angesehenw@udsset-Béhrer, 2012).

2.3 Zusammenfassung

Die Krankheit Demenz kann nach DSM-V und ICD-10skiéziert werden, wobei fir
Menschen mit IB das Klassifikationssystem ICD-10 pévhlen wird, da in dieser
Bevolkerungsgruppe nonkognitive Symptome bessdvdigdet werden konnen.

Die Pravalenz- und Inzidenzraten verdeutlichenstiéggende Problematik dementieller
Erkrankungen bei Menschen mit IB. Diese erkrankezismfriher und haufiger an einer
Demenz als Menschen ohne IB. Insbesondere Persom®own Syndrom weisen eine hohe
Pravalenz auf und erkranken haufig an einer Demenz Alzheimer-Typ. Neben dem Down
Syndrom werden noch weitere Risikofaktoren, wie Aler, Hirntraumata, biologische und
genetische Faktoren, das Geschlecht und Hormorst&wmissbrauch, etc. in der Literatur
diskutiert. Als Schutzfaktoren werden korperlichewggung, gesunde Ernahrung, hdhere
kognitive Reserven und Medikamente angefuhrt.

Auf Grund der Brisanz dieser Thematik gilt die Fetmsng Uber Demenz und Menschen
mit IB als hdchst relevant, weshalb sich diese Arbmit diesem Themengebiet

auseinandersetzt.
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3. Selbstbestimmung

Nachdem in den vorhergehenden Kapiteln das Konzdet intellektuellen
Beeintrachtigung und die Krankheit Demenz ausfdhrldargelegt und in Beziehung zu
einander gesetzt wurden, folgt nun die Darstellwes komplexen Konstrukts der
Selbstbestimmungei Menschen mit IB. Das primére Ziel dieser Atlhiegt in der Erfassung
der Selbstbestimmung bzw. mdgliche Zusammenhande dementiellen Erkrankungen.
Daher werden zur Untermauerung der Relevanz di2gdomarbeit sowohl die historischen

Urspriinge als auch der bisherige Forschungsstaseslirhemenfeldes expliziert.

3.1 Zum Begriff Selbstbestimmung

In der Brockhaus Enzyklopadie in 24 Banden (1998) 8elbstbestimmung definiert
als ,die Moglichkeit und Fahigkeit des Individuunter Gesellschaft oder des Staates frei
dem eigenen Willen geméafd zu handeln und die Gesdtaenen und Regeln des Handelns
selbstverantwortlich zu entwerfen” (S. 87).

Wille wird unter anderem von Clauf3, Erhardt und k&ul(1995) definiert als ,ein
erlebnisméRig und funktional unterscheidbarer Te#dpl3 motivierten, zielgerichteten
Handelns und der dem Handeln vorgeschalteten Eithaig. Der Willensbegriff betont die
bewul3te Ausrichtung und Anspannung des Handelmasdamit die Anstrengungsbereitschaft
auf ein Ziel hin“ (S. 518).

Im Kontext zu intellektuellen und/oder kérperlicheBeeintrachtigungen werden
Selbstbestimmung und Empowerment (Bevollmachtiguteg) Ofteren synonym verwendet.
Der Begriff Empowerment wird meist mit einer soeial Bewegung assoziiert und
normalerweise in Bezug auf Handlungen, welche digglMhkeiten von Menschen zur

eigenen Lebenskontrolle fordern, angewendet. (Rappal981; Wehmeyer, 1995)
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Deci und Ryan (1985) kombinieren Selbstbestimmung dem Konstrukt der
Motivation und beziehen Selbstbestimmung in ihrersEhung auf ein internales Bedurfnis,
welches zu einer individuellen Ausfihrung intriméianotivierten Verhaltens beisteuert. Das
heil3t, Menschen sind von Natur aus aktiv und itemotiviert, sich an Aktivitaten zu
beteiligen, ohne offensichtliche, externale Belalgen zu erwarten. Die intrinsische
Motivation wird als zentrale Energiequelle der &t Natur des Organismus beschrieben und
ist definiert als die angeborene, natlrliche Neggich mit den eigenen Interessen zu
beschéftigen, die eigenen Kapazitaten zu ergrindensomit Herausforderungen zu suchen
und zu bewadltigen. (Deci & Ryan, 1985)

Demzufolge definieren Deci und Ryan (1985) Sellsthenung, als die Kompetenz zu
wéhlen und diese Wahlmoglichkeiten zu besitzenodedst Selbstbestimmung nicht nur eine
Wahlkompetenz, sondern auch ein Bedurfnis, bedihgth eine angeborene Neigung zu
Verhaltensweisen, welche die eigenen Interessdalgen (Deci & Ryan, 1985).

Somit zeigt sich, dass in der Literatur Uber Meeschit Beeintrachtigung, der Begriff
Selbstbestimmung auf unterschiedliche Art und Weiséniert wird. Hauptsachlich wird
Selbstbestimmung entweder als ein grundlegendess®enrecht, als eine spezifische
Antwortklasse oder basierend auf funktionale Widswmeisen einer Antwortklasse
beschrieben. Unter einer spezifischen Antwortklasseden bestimmte Verhaltensweisen,
zusammengefasst in einer Gruppe, verstanden. Ddémuafinieren viele Konstrukte
Selbstbestimmung basierend auf der Beschreibung swth selbstbestimmt lebende
Menschen verhalten. Ob dieses Verhalten dann abera ist, wird abhangig gemacht vom
Umfang und dem verfolgten Ziel des Verhaltens. (Weyer, 1999)

Jedoch ist es schwierig anhand dieses AnsatzeKaolastrukt Selbstbestimmung zu
beschreiben, da nicht klar abgegrenzt werden kaglches Verhalten zu der spezifischen

Antwortklasse der Selbstbestimmung zahlt und welchieht. Des Weiteren muisste eine
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derartige Verhaltensliste, welche beschreibt, wih selbstbestimmt lebende Menschen
verhalten, sowohl das Auftreten als auch das Ausde von Verhaltensweisen oder

Handlungen beinhalten. Zum Beispiel missen aufeileen Seite Menschen mit IB viele

Hurden Uberwinden, um heiraten zu kénnen und audéeren Seite gibt es viele Menschen,
die sich fir ein Single Leben entscheiden. Denneotrden beide Entscheidungen
selbstbestimmt getroffen. (Wehmeyer, 1999)

Weiters ist diese Definition problematisch, da di&erhaltensweisen tautologisch sind.
Das bedeutet, jemand gilt als selbstbestimmt auh®rseines Verhaltens, anhand dessen
wiederum das Konstrukt der Selbstbestimmung definierd (z.B. setzt sich Ziele, fallt
Entscheidungen). Zudem werden interkulturelle sdlelede, wie soziale Werte oder
Normen, nicht beachtet. Ein bestimmtes Verhaltennk® in einer Kultur als bestimmend
angesehen werden und in einer anderen Kultur gfgektlos. (Wehmeyer, 1999)

Dementsprechend stitzt sich diese Diplomarbeitemd verbesserte, weiterentwickelte
Definition von Wehmeyer (1996), die den Begriff I8#bestimmung beschreibt als ,acting as
the primary causal agent in one’s life and makihgiaes and decisions regarding one’s
quality of life free from undue external influenaeinterference” (S. 22).

Eine zentrale Rolle bei dieser Definition stellr dausal agentles eigenen Lebens dar,
welcher impliziert, dass Menschen es selber vesarla dass etwas in ihrem Leben
geschieht. Folglich verhalten sich selbstbestimatiehde Menschen als der/die kausale
Vertreterin in ihrem Leben. Sie handeln bewusst,lwa Zukunft und ihr Schicksal selbst zu
gestalten. Dieser ,causal agent” steht auch in Mdtng mit dem komplexen Konstrukt der
Lebensqualitat. (Wehmeyer, 1999)

Die quality of lifeist ein organisiertes Konzept zur Verbesserund.dbensbedingungen
und setzt sich zusammen aus acht Kernprinzipiea. LBbensqualitat ist wichtig fir jeden

Menschen, unabh&ngig vom Status der Beeintraclgigumird erlebbar sobald die
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Grundbedurfnisse erfillt sind, wird durch Integoatigefordert und durch die Mdglichkeit
eigene Entscheidungen treffen zu kénnen verbed3ertKernprinzipien der Lebensqualitat
setzen sich zusammen aus dem emotionalen, matarighld physischen Wohlbefinden, aus
den interpersonalen Beziehungen, aus der persénliclEntwicklung, aus der
Selbstbestimmung, aus der sozialen Inklusion usddan Rechten. (Schalock, 1996)

Wehmeyer (1999) betont bei seiner Definition, daslbstbestimmtes Verhalten ohne
uberméaRige Beeinflussung einhergeht. Dazu beschdebn Angyal (1941), dass Menschen
nicht zur Ganze autonom und unabhangig sind, sandeterdependent. Das heil3t,
Selbstbestimmung bedeutet nicht, bei Entscheidumggnt beeinflusst zu werden, sondern
dass der Einfluss bei Entscheidungen zum Beispiethd andere Menschen, Verwandte,
Lebensgefahrtinnen, Arztinnen oder Finanzberaterimicht allzu groR ist (Angyal, 1941).

Geschichtlich gesehen war Wehmeyer (1999) zu F8kjbstbestimmung vor 1990 ein
Begriff der Philosophie, der Politikwissenschaftemd der Psychologie. Als ein politisches
Konstrukt wurde die Selbstbestimmung als das Rertdr Gesellschaft auf Selbstregierung
gesehen und mit Unabhangigkeit und Freiheit gleasbtzt (Wehmeyer, 1999). Ferner wurde
unter Selbstbestimmung das Recht einer Nationsgt¥st regieren zu durfen, verstanden und
von Vertreterlnnen der Rechte von Menschen mit Beg&htigung tbernommen, um auf ihr
eigenes Recht ihr Leben selber kontrollieren zdetijraufmerksam zu machen (Nirje, 1972;
Williams, 1989).

Diese historische Entwicklung der Selbstbestimmungn Menschen mit

Beeintrachtigung soll nun im folgenden Kapitel nadi@rgelegt werden.
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3.2 Urspriinge der Selbstbestimmung

3.2.1 Selbstbestimmung in den USA

Die Urspringe der Selbstbestimmung von MenschenBniassen sich laut Miles-Paul
(1992) auf die Independent-Living Bewegung in de@6der Jahren, in den USA
zuruckfihren. Ausloser dieser Bewegung war die Bdheg von korperbehinderten
Menschen als Objekte, welche unter entmindigenddreihsbedingungen in Grol3anstalten
versorgt wurden.

Theunissen (2001) zu Folge schlossen sich unterLdeung des korperbehinderten
Studenten Ed Roberts mehrere Menschen mit Beelntigéiog zusammen und traten fir ihr
Recht auf ein selbstbestimmtes Wohnen bzw. Leben Es entstand eirCenter for
Independent Livingwelches sich auf die gesamte USA ausbreiteteebischlief3lich 1979
bundesgesetzlich akzeptiert wurde. Zurzeit gibtireglen USA ein dichtes Netzwerk an
.Independent Living Zentren“, welche hauptsachligbn Menschen mit korperlichen
Beeintrachtigungen geleitet werden. (Theunisse@1p0

Die damaligen Grof3anstalten orientierten sich, wede den Bedurfnissen oder
Interessen, noch an den Lebensplanen ihrer Klieatirund somit wurde vor 30 Jahren eine
Deinstitutionalisierung eingeleitet. Heutzutageegpit sich diese in den unterschiedlichsten,
gemeindeintegrierten Wohnformen wider. (Theunis200,1)

Fernerhin bewirkte die ,Independent Living Bewegundie Einfuhrung des
Antidiskriminierungsgesetzes 1973 in den USA, wetchesagt, dass eine Diskriminierung
bzw. Benachteiligung von Menschen mit Beeintraehtg in allen staatlich finanzierten
Institutionen und Programmen verboten ist. Ein @res Gesetz, das Public Law 101-336 (PL
101-336) wurde 1990 verabschiedet, wodurch einekrDignierung von Menschen mit
Beeintrachtigung, sowohl im privaten Arbeitsbereials auch in 6ffentlichen Einrichtungen

oder privaten Organisationen, nicht erlaubt ishginissen, 2001)
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3.2.2 Selbstbestimmung in Osterreich

Bezuglich der historischen Hintergriinde in Ostetrdieschreibt Thaller (2008), dass auf
Grund der Tatsache, dass nach dem Zweiten WeltMiegschen mit Beeintrachtigung von
denselben Menschen versorgt und betreut wurdencherebuch an der Euthanasie und
Zwangssterilisation wahrend des Zweiten  Weltkriegelseteiligt waren, die
menschenunwirdige Verwahrung von Menschen mit Begintigung bestehen blieb. In den
1960er und 1970er Jahren kam es in Osterreich dymoBes Engagement zur Errichtung
unterschiedlicher Forder-, Rehabilitations- und @&einrichtungen. Die urspringliche
Verwahrung wandelte sich in eine Foérderung und RAelagogik gewann immer mehr an
Bedeutung. Begriffe wie Selbstbestimmung und Asesist nahmen Einzug in die
deutschsprachige Literatur und gegen Ende der 88lme wurden in Osterreich die ersten
autonomen Gruppen von Menschen mit Beeintrachtigigggiindet. (Thaller, 2008)

Ab Mitte der 1980er Jahre kam es zu einer Entp&glagoung, sodass Menschen mit
korperlicher und/oder intellektueller Beeintrachiigg von jetzt an, sowohl aus
humanistischer Sicht mit einer zugesprochenen Bethdationsfahigkeit, als auch aus
Okosystemischer Sicht, das heif3t der Mensch mitesesozialen und Umweltbezogenheit,
betrachtet wurden. Integrative Kindergarten, Samusémbulante Hilfen (betreutes Wohnen)
und offene Hilfen wurden eingerichtet, Empowermémntyachsenenbildung und dialogische
Begleitung gewannen an Bedeutung. (Thaller, 2008)

Zurzeit gibt es in Osterreich einige, unterschighti Organisationen, Institutionen und
Vereine fur Menschen mit Beeintrachtigung, wobenoiee persodnliche Assistenz anbieten.
Unter personlicher Assistenz wird jegliche Hilfeg ceinem Menschen mit intellektueller
und/oder korperlicher Beeintrachtigung ein selbstibentes Leben ermdglicht, verstanden
(Thaller, 2008). Somit werden Menschen mit Beettitigyung bei der Ausfihrung von

Tatigkeiten (Freizeitgestaltung, Tatigkeiten am  dirfplatz, Korperpflege,
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hauswirtschaftliche Tatigkeiten, etc...), nach dereigenen Anweisungen, unterstltzt
(Thaller, 2008). Alle Organisationen, mit ihreneign Regeln und Prinzipien, zielen auf die
Umsetzung der Leitidee Menschen mit Beeintrdchigem selbstbestimmtes Leben zu
ermoglichen ab.

Dies entspricht auch den festgelegten StandarddJtieBehindertenrechtskonvention,

auf die folglich naher eingegangen wird.

3.2.3 UN-Behindertenrechtskonvention

Am 13. Dezember 2006 wurde von der Generalversangrdier Vereinten Nationen die
United Nation Konvention (UN-Konvention) Uber dieedhte von Menschen mit
Beeintrachtigung verabschiedet. Diese wurde von $fmaten unterzeichnet und in 130
Staaten ratifiziert. (UN-Behindertenrechtskonvemti2010)

Seit 26. Oktober 2008 ist die UN-Behindertenreabsiention in Osterreich in Kraft
getreten. Die Konvention muss sowohl von der Ggedtzng, der Verwaltung, als auch von
der Rechtssprechung beachtet und deren Standarcls dsterreichische Gesetze umgesetzt
und gewahrleistet werden. (Sozialministerium, 0.J.)

Es handelt sich um einen internationalen, volkénteashen Vertrag zur Forderung und
zum Schutz der Menschenrechte von Menschen mitlekteeller und/oder koérperlicher
Beeintrachtigung. Basierend auf einem sozialen Modelches besagt, dass Menschen nicht
aufgrund ihrer individuellen Beeintrachtigung, semddurch gesellschaftliche Schranken und
Benachteiligungen behindert werden, wird das Zafolgt, die Rechte von Menschen mit
Beeintrachtigung in der Gesellschaft zu starkershialp ist es die Aufgabe der Gesellschaft
und der Politik jegliche Art von Diskriminierung rnoMenschen mit Beeintrachtigung
zurtckzuweisen und eine soziale Gleichberechtigund Teilhabe zu verwirklichen. Der

Inklusionsgedanke spielt dabei eine wichtige Rollgpdass nicht Menschen mit
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Beeintrachtigung an die individuellen Lebensbereichngepasst werden, sondern die
unterschiedlichen Lebensbereiche fur Menschen ragiBrachtigung umgestaltet werden.
Demnach sollten physische Schranken und einstedhempgene Barrieren beseitigt und
Mal3nahmen zur Unterstlitzung angeboten werden.&§an2009)

Folglich erklart Plangger (2009):

Ein zweiter, sehr wesentlicher Anspruch, der dieaggte UN-Konvention durchzieht,
wird durch das Recht auf Selbstbestimmung formuli®elbstbestimmung ist dabei
unteilbar! Dieses Recht muss allen Menschen zuatkand ermoglicht werden,
unabhangig vom Schwergrad der Beeintrachtigung uddr jeweiligen
Lebenssituation. (S.13)

Dies wird vor allem in Artikel 19 der UN-Behindentechtskonvention deutlich. Es wird
das Recht von Menschen mit Beeintrachtigung aufsellien uneingeschrankten
Wahlmoglichkeiten wie von Menschen ohne Beeintigcing anerkannt. (Praetor Intermedia
UG, 0.J.) ,Dabei ist ,unabhangige Lebensfihrung’ i8inne von selbstbestimmter

Lebensfuhrung zu verstehen® (Praetor Intermedia 2034, 0.S.).

3.3 Bedeutsamkeit der Selbstbestimmung

Sowohl die UN-Behindertenrechtskonvention, als adigh geschichtliche Entwicklung
der Selbstbestimmung von Menschen mit Beeintrachtjgzeigen deutlich, dass das Recht
auf Selbstbestimmung einen genauso wichtigen FdlitoMenschen mit Beeintrachtigung,
wie auch fir Menschen ohne Beeintrachtigung, ditrstéierzu erklarte Williams (1989),
dass alle Menschen mit Beeintrachtigung ein sedissitamtes Leben flihren wollen und
Kennedy (1993) betonte ,what people need to reakzehat self-determination can be
different things to different people. All peopleositd have the opportunity to be self-

determining, based on what that means for them1{§.
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Die Bedeutsamkeit der Selbstbestimmung fir Mensah&nlB wird vor allem durch
Studien, die sich bereits mit dieser Thematik baft haben, verdeutlicht. Die meisten
Studien zeigen positive Zusammenhange zwischen S$elbstbestimmung und der
Lebensqualitat, der Integration in eine Geselldchaid dem Erwachsen-Werden von
Menschen mit IB. (Wehmeyer, 1995)

Zum Beispiel indizierte digife Choices Surveyon Wehmeyer und Schwartz (1998) die
fur die Selbstbestimmung wichtige Madglichkeit fir elschen mit Beeintrachtigung
Entscheidungen zu treffen. Dabei zeigte sich, ddss Umgebung, in welcher die
Testpersonen lebten, die Wahimdglichkeiten einsdtteaund somit auch die Lebensqualitat.
Folglich konnten signifikante Zusammenhange zwisclger Selbstbestimmung und der
Lebensqualitat von Menschen mit IB festgestelltdear Je hoher die Selbstbestimmung warr,
desto besser war auch die Lebensqualitat. (Wehng&egehwartz, 1998)

Dies deckt sich mit den Ergebnissen einer inteonaten Studie von Lachapelle et al.
(2005), wobei in Kanada, den USA, Belgien und Fraigh 182 Personen mit IB auf
Zusammenhange zwischen der Selbstbestimmung uniceiensqualitat getestet wurden. Es
konnte ein signifikanter Zusammenhang zwischen @&albstbestimmung und der
Lebensqualitat festgestellt werden. Funktionellskbminanzanalysen bestatigten, dass die
wesentlichen Charakteristika der Selbstbestimmung @ohe Lebensqualitat vorhersagen
konnen. (Lachapelle et al., 2005)

Des Weiteren ergaben die Forschungen von Schatadk (@005), dass Menschen mit IB
bei der Rangreihung der Kerndimensionen der Leheiddgt, die Selbstbestimmung
wichtiger einstuften, als deren Familienmitgliededer Betreuerinnen, welche die
Selbstbestimmung, als am wenigsten wichtig allerngenensionen der Lebensqualitat,

einstuften.
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Soresi, Nota und Sgaramella (2003) testeten irettad0 Personen mit 1B, welche die
Gesundheitspflege und die Sozialarbeiterinnen kewemussten. Hierbei ergaben sich
signifikante Zusammenhange mit der personlicherri@aénheit der Teilnehmerinnen. Die
Testpersonen mit geringerer Selbstbestimmung wigs&éBere Anpassungsprobleme, hohere
Isolationsraten, mehr Stimmungsschwankungen und Reyed interpersonale
Kommunikationsschwierigkeiten auf, als Personen hilheren Selbstbestimmungswerten
(Soresi et al., 2003).

In einer weiteren Studie von Wehmeyer und Schwa(i®97) wurde die
Selbstbestimmung von Jugendlichen mit IB wahrengsiHetzten Schuljahres gemessen,
gefolgt von einer Follow-up Studie ein Jahr spéater,zu untersuchen, wie es ihnen nach dem
Abschluss der Schule erging. Dabei lie3 sich egmiBkanter Trend erkennen, dass es den
Jugendlichen mit einer hoher selbsteingeschatzédins®estimmung besser erging, als den
Jugendlichen mit einer niedriger selbsteingesceatZbelbstbestimmung. Mitglieder der
hohen Selbstbestimmungsgruppe &ulRerten oOfter demsdNu aus ihrem Elternhaus
auszuziehen, hatten haufiger Geld gespart, einnegeKonto und einen bezahlten
Arbeitsplatz. Die Schulerlnnen, die am meisten iien, hatten die hochsten
Selbstbestimmungswerte und die individuellen Urdergorien von
Selbstbestimmungswerten wiesen signifikante Zusamhérege zum Stundenlohn der
Schulerinnen auf. (Wehmeyer & Schwartz, 1997)

Zusammengefasst beschreiben diese Studien, dassnéigliche Selbstbestimmung zu
einer hoheren Lebensqualitat, Zufriedenheit und emer besseren Integration in die
Gesellschaft bzw. zu einem unabhangigeren Leben Menschen mit IB fuihren kann,
wodurch die Bedeutsamkeit der Selbstbestimmung math unterstrichen wird. Deshalb

stellt sich die Frage, inwieweit heutzutage diebSilestimmung von Menschen mit IB
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unterstitzt und geférdert wird bzw. inwieweit dassfald der erlebten Selbstbestimmung

von Menschen mit IB als ausreichend angesehen wird.

3.4 Ist Selbstbestimmung gegeben?

Institutionen fir Menschen mit Beeintrachtigungdiemen bis heute auf unterschiedliche
Art und Weise zu Fremdbestimmung und Bevormunduhgeri Klientinnen. Die
selbstbestimmte Teilnahme in der Gesellschaft esoffelbstverstandlich sein und ein
Grundrecht fur ausnahmslos alle Menschen, ohneiclegl Einschrdnkungen in den
verschiedensten Lebensbereichen, darstellen. Jeslodles in der Praxis oftmals schwer zu
vermitteln und umzusetzen, da Menschen mit Bedhtigungen teilweise nur in
Kombination mit ihren vermeintlichen oder tatséchén Defiziten gesehen werden.
(Rohrmann, 1994)

Diesbezlglich beschreibt eine Studie von WehmewgedrMetzler (1995), dass Personen
mit 1B nicht wirklich selbstbestimmt leben kdnnddie Studienteilnehmerinnen erklarten
weniger Wahl- und Kontroliméglichkeiten zu besitzais Menschen ohne IB. Der Grol3teil
der Teilnehmerinnen konnte leichte Entscheidungaa,die Auswahl der Freizeitaktivitaten
oder der personlichen Kleidung, treffen, wurde gdbei wichtigeren Entscheidungen, wie
der Auswahl des Zimmerkollegen/der Zimmerkollegirdeo der Zustimmung zur
medizinischen Versorgung, nicht miteinbezogen. (Weyer & Metzler, 1995)

Gleichermalien fielen die Ergebnisse einer StudreRabertson et al. (2001) aus, wobei
der Grof3teil der Teilnehmerinnen mit IB kaum odeeink Moglichkeiten der
Selbstbestimmung sowohl bei bedeutenden Lebensendsmgen (z.B. Wohnort oder
Neueinstellung eines/einer Betreuerln) als auchalbigiglichen Entscheidungen (z.B. wo und
wann gegessen wird) angab.

Vor allem in gréReren Institutionen bzw. vollbetreu Wohneinrichtungen fur Menschen
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mit 1B wird in der Literatur von einem Mangel anli@#bestimmung berichtet. Je kleiner die
Institution und die Wohngruppe sind, desto hohdlerfladie Selbstbestimmungswerte aus.
(Lakin et al., 2008; Robertson et al., 2001; Siffiecl 1997; Stancliffe & Abery, 1997,
Stancliffe, Abery, & Smith, 2000)

Des Ofteren haben Menschen mit IB nur wenige Mbgkiten Entscheidungen in inrem
Leben selbststandig zu treffen oder personlicheli®men ausleben zu kdnnen (Stancliffe,
2001; Stancliffe & Wehmeyer, 1995). Dies wird aucteiner Studie von Ticha et al. (2012)
deutlich, wobei die Haufigkeit alltdglicher und argtitzungsbedingter Entscheidungen von
Menschen mit IB in den USA erhoben wurde. Unablgingom Schweregrad der
Beeintrachtigung hatten die Teilnehmerinnen aus Mgotrichtungen mit 16 oder mehr
Bewohnerlnnen die geringste Kontrolle Gber alltéud Entscheidungen (Ticha et al., 2012).

Die oftmals vorhandenen F&higkeiten von Menschert HBi ihr Leben selber
kontrollieren zu kénnen bleiben meist aufgrund eipermanenten und allumfassenden,
stellvertretenden Entscheidungsfindung zurtck (@ifée, Abery, Springborg, & EIKin,
2000).

Dazu wurden bei Shogren und Broussard (2011) liges/ mit Menschen mit IB Uber
den Einfluss von Selbstbestimmung auf deren Lebamhgefihrt. Es zeigte sich, dass
Testpersonen aus betreuten Wohneinrichtungen mehirédle und Wahlmdglichkeiten tber
ihre Aktivitaten forderten. Sie beschwerten sicithhentscheiden zu kdnnen, mit wem sie
zusammenleben wollten und erklarten, dass nichdimuMoglichkeit eigene Ziele verfolgen
zu konnen wichtig sei, sondern auch die Unterstigzdurch andere Personen. Die am
haufigsten erwahnte Schranke war die UberfursdrgliEinstellung von Mitmenschen, welche
Menschen mit IB im Weg steht. Menschen ohne Beiathtigung sehen des Ofteren nur die
Beeintrachtigung und nicht den Menschen, der dahisteht. Vor allem Eltern kdnnen

manchmal Uberbeschiitzend sein und somit ihr KindiBhem Erwachsen werden hindern.
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Die befragten Personen betonten, dass die Fanalgtehen muisste, dass Menschen mit IB
trotz einer standigen Unterstitzung auch unabhéngigin kdnnen und wollen. Aul3erdem
wurde von den Studienteilnehmerinnen verdeutlidass Unterstitzungssysteme oftmals eine
Barriere fur Menschen mit IB darstellen, da sidsmeist nach den eigenen Strukturen richten
und nicht nach den individuellen Praferenzen, bdsen und Fahigkeiten. Viele Menschen
mit IB kénnen ihre Traume artikulieren, bendtigdrera Unterstlitzung dabei, die weiteren
Schritte zu erkennen, Strategien zu entwickeln Hamkrete Handlungen zu setzen, damit
ihre Traume umgesetzt werden konnen. Der GroR3emil Testpersonen erklarte, dass die
Maglichkeit Entscheidungen treffen zu kénnen, algiginst von der Wahlmadglichkeit, in
welcher Umgebung sie leben, arbeiten und spieldlemqShogren & Broussard, 2011)

Dies deckt sich mit den Forschungen von Wehmeyer Bolding (1999), welche in
Bezug zur Selbstbestimmung, neben den Fahigkeiten Wenschen mit IB, die
Bedeutsamkeit der Mdglichkeiten, diese eigenendkéiten auch entfalten und benltzen zu
kbnnen, betonen. Sie beschreiben, dass die Umgebungelcher Menschen mit IB leben
und arbeiten, nicht nur Einfluss nimmt auf die Adr Unterstitzung, sondern auch auf die
Maoglichkeiten, die Menschen mit IB haben, um ihedbStbestimmung erfahren, sowie um
ihre Lebensqualitat verbessern zu kdnnen. In gewidgeise bestimmt die Umgebung auch,
inwieweit eine personliche, individuelle und unabyige Unterstitzung uberhaupt
ermdoglicht werden kann. (Wehmeyer & Bolding, 1999)

Zusammenfassend gesehen, dokumentieren die bisheBiwidien, dass trotz der bereits
weiter oben beschriebenen Bedeutsamkeit der SeHistbomung fur Menschen mit IB,
weiterhin ein Mangel an Selbstbestimmung, der hsighiich mit der Wohnform bzw. der
Umgebung in Zusammenhang gebracht wird, vorherrsébtglich beschaftigt sich die
Forschung seit langerem mit den Faktoren, welcheé&sdibstbestimmung beeinflussen, sodass

diese auch geférdert werden kann.



3. Selbstbestimmung 36

3.5 Einflussfaktoren der Selbstbestimmung

3.5.1 Individuelle Faktoren

Oftmals wird in der Selbstbestimmungsforschung Bekus auf individuelle Faktoren
von Menschen mit IB gelegt. Diese werden meist ed&w als unabhangige Variable zur
Erhebung des jeweiligen Selbstbestimmungsleveler a6 Moderatorvariable zur Testung
der Wirkung von Interventionen zur Foérderung delb&bestimmung, eingesetzt. Einer der
am haufigsten untersuchten, individuellen Faktsttit der Grad der Beeintrachtigung dar.

(Shogren, 2013)

3.5.1.1 Beeintrachtigungsgrad

Einige Forscher beschreiben, dass der Grad den®B&ehtigung die Selbstbestimmung
beeinflussen kann. In mehreren Studien wiesen 8dhiaken mit geringerer, kognitiver
Leistungsfahigkeit eine verminderte Selbstbestimgnauf. (Shogren et al., 2007; Wehmeyer
et al., 2012) Meist wird die kognitive Leistungsfgiteit anhand des Intelligenzquotienten
festgemacht (Wehmeyer & Abery, 2013).

Stancliffe et al. (2000) kamen in einer Studie zwemd Ergebnis, dass die
Studienteilnehmerinnen mit einer leichten IB hoh8etbstbestimmungswerte aufwiesen, als
Teilnehmerinnen mit einer schwereren IB. Hingegam&n Wehmeyer und Garner (2003) in
einer groReren Stichprobe von Menschen mit IB anére Korrelationswert vom = .15
zwischen der Selbstbestimmung und dem 1Q. Diedativeniedrige Zusammenhang und die
schiefe Verteilung der Werte in Richtung einer h@heSelbstbestimmung lassen darauf
schlieBen, dass das Intelligenzniveau die Sellastiomsing nicht vorhersagen kann

(Wehmeyer & Garner, 2003).
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Neben dem Grad der Beeintrachtigung bzw. dem IQderern der Literatur weitere
individuelle Faktoren, wie das Alter, das Geschiedie Ethnizitat und die Kultur diskutiert

(Shogren, 2013).

3.5.1.2 Alter

Mehrfach wurde die Selbstbestimmung von Forscherinpereits als ein Konstrukt der
Entwicklung identifiziert. Hierbei wird angenommermass sich die Fahigkeiten und
Einstellungen, welche mit der Selbstbestimmung Aa®sb werden, in der Kindheit und
Jugend bei vorhandenen Mdéglichkeiten diese zu rester entwickeln kénnen. Demnach
andert sich die Selbstbestimmung, sieht andersiadiverschiedene Arten der Unterstitzung
werden im Laufe der Zeit benétigt. (Shogren, 2(B&spielsweise ergaben Forschungen von
Lee et al. (2012), dass Schulerinnen mit IB tber Sichuljahre unterschiedliche Grade der
Selbstbestimmung aufwiesen. Fur Erwachsene mitdlt gas Alter keinen Pradiktor fur den

Selbstbestimmungsstatus dar (Wehmeyer & Garne8)200

3.5.1.3 Geschlecht

Obwohl das Geschlecht bisher nur wenig untersucindey betonen Forscherinnen, dass
es einen wichtigen Faktor bei der Selbstbestimndargtellt. Es wird angenommen, dass das
Geschlecht in Interaktion mit anderen Faktoren mera Effekt fuhrt. (Shogren, 2013)
Beispielsweise hatten bei Shogren et al. (2007phlebie Jugendliche mit IB aus den USA
hohere Selbstbestimmungswerte, als méannliche, wdhiei Nota, Ferrari, Soresi und
Wehmeyer  (2007) italienische, mannliche  Jugendlichenit IB  hdhere
Selbstbestimmungswerte angaben, als weibliche diligea. Beziglich erwachsener

Menschen mit IB tendierten bei Soresi, Nota undde(2004) Méanner zu einer héheren
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Selbstbestimmung als Frauen, wohingegen Wehmew&6jlund Wehmeyer und Garner

(2003) in ihren Forschungen keine Geschlechtswtiede feststellen konnten.

3.5.1.4 Ethnizitat

Auch beziglich der Ethnizitat wird von einigen Fdrsrinnen ein moglicher Einfluss auf
die Selbstbestimmung angenommen. Leake und Bodd@/)2verwendeten Fokusgruppen
und untersuchten die verschiedenen Perspektiven @admkanerinnen, Asiatinnen,
Philippinen, Hawaiianerinnen, Spanierinnen und R&esn generell in Bezug auf die
Selbstbestimmung. Betreffend der Verantwortung FEEmilien selbstbestimmtes Verhalten
zu ermoglichen, identifizierten sie feine Untergdd zwischen den ethnischen Gruppen
(Leake & Boone, 2007). Ahnliche Ergebnisse werden Vrainor (2005) bei afrikanischen,

spanischen und generell europaischen JugendlicitdB tmerichtet.

3.5.1.5 Kultur

Zunehmend wird die Kultur nicht mehr nur als einatégorie (z.B. Spanierinnen,
Europaern, Afroamerikanerinnen), sondern vielmdireegn Sammelsurium verschiedenster
Faktoren, wie dem Geschlecht, der Beeintrachtigaiey, Ethnizitat, der Sprache und dem
soziobkonomischen Hintergrund, angesehen. Das tielultur wird aus all jenen Faktoren,

die die Selbstbestimmung beeinflussen kénnen, gef¢sShogren, 2013)

3.5.2 Faktoren der Familie

Zusatzlich zu den individuellen Faktoren werdenhali@ktoren der Familie zu den
Einflussfaktoren der Selbstbestimmung gezahlt. Derhruntersuchten Studien den Einfluss
der eigenen Meinung der Familie Uber die Selbsthestng auf das gezeigte

Selbstbestimmungsverhalten zu Hause. (Shogren,) 2013
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Unterschiede bezuglich der Forderung der Selbsthesing im eigenen Heim wurden
bei einer Untersuchung von Eltern von MenschenlIBiitlokumentiert. Diese Unterschiede
basierten auf der Ethnizitdt, dem sozioOkonomischetatus und dem Grad der
Beeintrachtigung. Zum Beispiel forderten die Eltgon Kindern ohne Beeintrachtigung die
Selbstbestimmung mehr, als die Eltern von Kindermt M8, die eine bessere Bildung
aufwiesen. Eltern aus westlichen Kulturen legtenhm&/ert auf Unabhangigkeit und
Selbstbestimmung, als Eltern aus nicht-westlichatliuten. (Zhang, 2005)

In einer Studie von Carter et al. (2011) tendiedenEltern eher dazu die Bedeutsamkeit
der Selbstbestimmung zu betonen, wobei sich jedwehKinder nur geringfugig beteiligten.
Bei Carter, Trainor, Owens, Sweden und Sun (2010fen die Fahigkeiten von Kindern fir
ein selbstbestimmtes Leben von den Eltern tendénmaedriger eingestuft, als von ihren
Lehrerinnen und den Kindern selbst. Leake und Bo@897) fundierten, dass fur den
Grol3teil der Eltern die Selbstbestimmung ihrer kindichtig ist, diese aber manchmal von

den Eltern anders operationalisiert wird, als ven Kindern oder deren Schulsystem.

3.5.3 Umgebungs- und Unterstutzungsfaktoren

Neben der Familie spielen, wie bereits weiter olsghon erwéhnt, hauptséchlich
generelle Umgebungsfaktoren, welche meist in Vehlg mit Unterstitzungsfaktoren
gesehen werden, eine sehr wichtige Rolle bezugdkciSelbstbestimmung.

Wehmeyer und Bolding (1999) beschreiben dazu, ahssUmgebung in welcher
Menschen mit IB leben, lernen, arbeiten und spiglele Aspekte ihres Lebens inklusive der
Selbstbestimmung beeinflussen. Diese Umgebungearsahieiden sich hinsichtlich des
Ausmalies, inwieweit Menschen mit IB personlich éatel und individuelle Unterstiitzung
erhalten (Wehmeyer & Bolding, 1999). Daher entfarsgh die Institutionen fir Menschen

mit IB immer mehr von dem Gedanken einer reinenrddeing und streben nach einer
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individuellen Unterstitzung in den notwendigen Ledigereichen (Wehmeyer & Bolding,
1999). Das heildt, die Bedingungen innerhalb der ébugg, welche eine Selbstfihrung
unterstitzen, sind meist von hoéherer Relevanz igiiSelbstbestimmung, als die Umgebung
selbst (Wehmeyer & Bolding, 2001).

Dies wird untermauert, durch die Ergebnisse eindudi§, in welcher die
Selbstbestimmung von Menschen mit IB bezlglich nsetéedlicher Lebens- und
Arbeitsumgebungen untersucht wurde. Hierbei wurdien,Community-based group*, das
heil3t Personen mit IB, die in ihrer eigenen Wohnoniigoder ohne Unterstitzung lebten, die
~community based congregate group“, das heil3t Rersanit 1B, die zusammenlebten mit
vier bis sechs anderen Personen mit IB und die ghommunity-based congregate group®,
das heil3t Personen mit IB, die in einer Institutieioten mit 12 oder mehr Personen mit 1B,
unterschieden. Personen aus der ,Community-basmgpgmwaren selbstbestimmter, wiesen
eine hohere Autonomie auf, hatten mehr Entscheshaiglichkeiten und waren zufriedener,
als Personen aus den anderen beiden Gruppen. BEegesnis wurde darauf zurtickgefihrt,
dass in der ,Community-based group” der Fokus adividuelle Unterstlitzung gerichtet war
und somit die niedrigen Werte der Selbstbestimndergbeiden anderen Gruppen auf Grund
der fehlenden Mdoglichkeiten dieser Umgebungen @damtscheidungen zu treffen, Wiinsche
auszudricken, sich Ziele zu setzen und generellKaietrolle des eigenen Lebens zu
ubernehmen, zustande kamen. (Wehmeyer & Bolding9)19

Zudem konnte von Wehmeyer und Bolding (2001) festjt werden, dass wenn
Menschen mit IB von einer einschrdnkenden Umgebimgine weniger einschrankende
Umgebung zogen (z.B. von einer Institution, in ef/ppartement), eine hohere
Selbstbestimmung aufwiesen. Dies deckt sich mit Eegebnissen weiterer Studien, wobei
einschrankende Lebensumgebungen zu signifikantrigezeén Selbstbestimmungswerten

fuhrten (Wehmeyer & Bolding, 1999, 2001; Wehmeyegichner, & Richards, 1995).
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Als Schlusselfaktor dieser Ergebnisse stellte smttels mehrerer Studien heraus, dass
derartige Lebensumgebungen die Wahlmdglichkeited somit die Selbstbestimmung
signifikant einschrénken, da starkere Struktured Regelungen vorhanden sind (Stancliffe,
1997, 2001; Stancliffe & Abery, 1997; Stancliffe at., 2000). Zum Beispiel wird
angenommen, dass Probleme in eingeschrankten Umgebules Ofteren Betreuerlnnen
I6sen, sodass die Mdoglichkeiten fur Personen mid#8 Losen von Problemen zu lernen
automatisch limitiert werden (Wehmeyer & Abery, 3D1Dasselbe gilt fur die Zielsetzung,
Entscheidungsfindung und fur andere Komponentdrsgedstimmten Verhaltens (Wehmeyer
& Abery, 2013).

Generell sollte der erste Schritt zur Forderung®kbstbestimmung eine Unterstitzung
der Menschen mit IB beim Spielen, Leben, Arbeiter lLernen in ihrer Gemeinschatft,
darstellen. Wenn Menschen mit IB unterstutzt wereligene Entscheidungen zu treffen, sich
Ziele zu setzen und Kontrolle in ihrem Leben erdg@hr dann steigt auch die
Selbstbestimmung und folglich verbessern sich dadulie individuellen Fahigkeiten.
Zusammenfassend betrachtet, beeinflussen sich rtieviduellen Fahigkeiten und die
Maglichkeiten, diese anwenden zu kdnnen, wechsgjsebdass beim Vorhandensein beider
Faktoren eine erhdhte Selbstbestimmung resultieaen. Demnach ist es notwendig, fur die
Basis einer qualitativ hochwertigen Unterstitzuidg Menschen mit IB, die personlichen
Praferenzen bzw. die individuellen Wiinsche und giéhten zu identifizieren. (Wehmeyer &
Bolding, 1999)

Ebenso stellte sich in einer Studie die Qualitatideerpersonalen Beziehung zwischen
Menschen mit IB und deren Betreuerinnen von holeewanz fur die Selbstbestimmung dar.
Eine gute Beziehungsqualitat schien den geeign€terext fur Unterstitzungshandlungen
zu schaffen. Wurde die Beziehung zu den Betreuenrats positiv beschrieben, schienen die

Studienteilnehmerinnen offener flr eine Unterstiitgizu sein. In anderen Worten das
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Ausmal, in welchem die Teilnehmerinnen ihre Setstihmung auslebten und die benétigte
Unterstitzung fordern konnten, wurde durch dierpgesonale Beziehungsqualitdt zu den
Betreuerinnen bestimmt. (Nonnemacher & Bambaral 01

Fernerhin erwies sich bei Wehmeyer und Garner (ROOB®B einer Serie von
Regressionsanalysen die  Wahlmoglichkeit als  st@rkstPradiktor fur  hohe
Selbstbestimmungswerte bei erwachsenen Menschen IBnit Dieses Ergebnis wird
untermauert von Abery und Ticha (2012) bei der d#emsbeobachtung von Interaktionen
zwischen Betreuerlnnen und Menschen mit IB.

Schliel3lich sind die Einflisse auf die Selbstbestung sehr komplex und kénnen nicht
nur anhand einer Variable (z.B. die Umgebung) erkierden. Damit die verschiedensten
Einflisse der Selbstbestimmung bei Menschen mudBtanden werden kbnnen, missen die
vielfaltigen Einflussfaktoren und deren Interakgon untereinander genauer betrachtet
werden. (Nonnemacher & Bambara, 2011)

Deshalb wird im nachsten Kapitel auf ein Modell &albstbestimmung von Wehmeyer

(1999), welches die Einflussfaktoren auch in Irkgom zueinander stellt, Bezug genommen.

3.6 Modell der Selbstbestimmung

Diese Diplomarbeit stitzt sich auf das theoretifohdierte, funktionale Modell der
Selbstbestimmung von Menschen mit intellektuelleeiBtrachtigung von Wehmeyer (1999),
welches in Bezug auf die bereits erlauterten Essflaktoren und die weiter oben
beschriebene Definition der Selbstbestimmung vonhMéyer (1996) in Kapitel 3.1
konstruiert wurde (siehe Abbildung 1).

Die zwei Hauptkomponenten ,capacity” und ,opportyhbestimmen in diesem Modell die
Entstehung von Selbstbestimmung. Das heil3t, sodieh¢igenen, individuellen Fahigkeiten

(,capacity*) von Menschen mit 1B, welche durch d@atwicklung (,development”) und dem
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Lernen (,learning”) beeinflusst werden, als auch Mdoglichkeiten (,opportunity”), welche

von der Umgebung und der Erfahrung abhéngig sileded=ahigkeiten anwenden zu kénnen,
fuhren zu einem mehr oder weniger selbstbestimniimen. Zusatzlich stellt auch die
Unterstitzung (,support‘) von Institutionen, vonrd&esellschaft, Eltern und anderen
Bezugspersonen einen wichtigen Faktor fur eine icligl Selbstbestimmung dar.

(Wehmeyer, 1999)

Development Environment

Learning Experience

Salf-

Autonormy Regulation
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Abbildung 1Funktionales Modell der Selbstbestimmung (Wehm@&yBolding, 1999)
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Des Weiteren erklart das Modell von Wehmeyer (18%6) aus welchen Dimensionen

sich die Selbstbestimmung von Menschen mit Beaihtigungen zusammensetzt:

1. Die Person handelt autonom.
2. Das Verhalten ist selbst regulierend.
3. Die Person beginnt und reagiert auf Ereignissesytipisch bevollmachtigter

Art und Weise.

4. Die Person handelt in einer selbst realisierenders&V/

Diese vier Charakteristika beschreiben die Funktiondes Verhaltens, welche
ausschlaggebend sind, ob eine Handlung selbstbastioder nicht selbstbestimmt ist.
Personen, die konsistent selbstbestimmtes Verha&gen, kdonnen als selbstbestimmt
lebende Menschen eingestuft werden, wobei Sellistirasing als dispositionales Merkmal
gesehen wird. Dispositionale Merkmale verbinden deganisation von kognitiven,
psychischen und physischen Elementen, sodass doehes Verhalten in unterschiedlichen

Situationen ahnlich, aber nicht identisch ist. (\Wielyer, 1999)

Im Folgenden soll jedes der vier Charakteristika $elbstbestimmung nach Wehmeyer

(1999) ndher beschrieben werden.

3.6.1 Autonomie

Unter derAutonomywird das Ergebnis eines Individuationsprozessestaseden und
werden Handlungen miteinbezogen, welche Menschesidhitlich ihrer eigenen Praferenzen,
Interessen und Fahigkeiten, unabhangig von auf¥eirdiissen oder Eingriffen, ausfihren

(Wehmeyer, 1999). In der Praxis waren das zum Ba&igpeizeitaktivitaten, Handlungen zur
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Selbst- bzw. Familienpflege (Essen zubereiten, &ifdn gehen, Haushalt fihren, etc...),
berufliche oder soziale Aktivitaten (z. B. soziBleteiligung), sowie Management Aktivitaten
(z. B. unabhéngige Handlungen mit der Umgebungafdos, Feinstein, Damond, & Reiss,
1988).

Autonomes und selbstbestimmtes Verhalten sollte amht verwechselt werden mit
selbstzentriertem, egoistischem Verhalten. Dasthdi@ischen handeln oft im Zuge ihrer
personlichen Interessen, dennoch gibt es Situationedenen nicht nach spezifischen

Interessen gehandelt werden sollte. (Wehmeyer,)1999

3.6.2 Selbstregulierendes Verhalten

Whitman (1990) definiert di8elf-regulatiorals ein komplexes Antwort-System, welches
Menschen ermdglicht ihre Umgebung und ihr Repert@n Antworten, um mit dieser
Umgebung umgehen zu kénnen, zu ergrinden. Foldliimen Entscheidungen darlber
getroffen werden, wie gehandelt werden sollte Atdtbch gehandelt wird und evaluiert wird,
ob die Ergebnisse des Verhaltens erwiinscht sind tasvVerhalten wieder revidiert werden
sollte. Selbstregulierendes Verhalten beinhaltet Anwendung von Selbst-Management
Strategien (Selbstkontrolle, Selbstinstruktion, bStdvaluation und Selbstbestarkung),
Strategien der Zielsetzung, der Problemlésung, Etgscheidungsverhaltens und Strategien

durch Beobachtung etwas zu lernen (Whitman, 1990).

3.6.3 Psychische Bevolimachtigung

Trotz der notwendigen Fahigkeiten und der Mdoglichkdiese zu nutzen, kdnnen
Menschen sich nicht in einer selbstbestimmten Ad WWeise verhalten. Oftmals glauben
Menschen mit Beeintrachtigungen, dass sie sicht micldaquater Form verhalten kdnnten

oder ihr Verhalten unergiebig ware. (Wehmeyer, 1999
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Nach Zimmerman (1990) beinhaltEmpowermentie unterschiedlichen Dimensionen
wahrgenommener Kontrolle inklusive der kognitivepersonlichen Wirksamkeit), der
Personlichkeits- und motivationalen Domane. Durdrnprozesse, dem Anwenden von
Fahigkeiten zur Problemlosung und dem Erreichen Yamtrolle im Leben, kdnnen
Menschen eine wahrgenommene, psychische Bevolligéadigt entwickeln, welche das
Erreichen von gewiinschten Ergebnissen, wie somilesion und eine Einbindung in die

Gemeinschaft, ermdglichen kann. (Zimmerman, 1990)

3.6.4 Selbstrealisation

Der Begriff Self realisationstammt urspringlich aus der Gestaltpsychologie wind
von Wehmeyer (1999) fur das Konzept der Selbstiesting insofern verwendet, als dass
selbstbestimmt lebende Menschen genau wissen wierigut sind und sich dementsprechend
auch verhalten. Selbstrealisierende Menschen nuiasnumfangreiche und einigermal3en
akkurate Wissen Uber sich selbst, ihre StarkenLimdationen, sodass sie sich auch in dieser
Art und Weise verhalten. Dieses sogenannte Selestwiund Selbstverstehen entsteht durch
Erfahrungen bzw. der Interpretation der Umgebund wird beeinflusst durch Evaluationen
anderer Personen, durch Bestarkung und durch Atioien des eigenen Verhaltens.

(Wehmeyer, 1999)

Das Alter, die Moglichkeiten, die Fahigkeiten uné duReren Umstéande kénnen einen
Einfluss auf diese vier Dimensionen haben, wodudds Ausmall der mdglichen
Selbstbestimmung Uber die Zeit oder auf Grund dexgébung variieren kann. Jedenfalls
missen diese vier Charakteristika prasent seifedtss fur sich einen wichtigen, aber nicht

hinreichenden Faktor der Selbstbestimmung darsf@liéhmeyer, 1999)
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Stutzend auf dieses funktionale Modell der Sellsdtivenung wird in der vorliegenden
Diplomarbeit der zusatzliche Faktor Erkrankungeni beéer Untersuchung der
Selbstbestimmung von Menschen mit IB eingefihrt .omwtbertcksichtigt und der Fokus
wird dabei auf dementielle Erkrankungen gerich&h,sda diese, wie bereits in Kapitel 2.1
beschrieben, bei Menschen mit IB zunehmend hautigdrfriher auftreten, als bei Personen
ohne IB und wie das nachste Kapitel zeigt, ein |[Ess auf die Selbstbestimmung von
Menschen mit IB vermutet werden kann bzw. aktuelldiesem Bereich keine Forschung

vorliegt.

3.7 Zusammenfassung

Die Definitionen der ,Selbstbestimmung” sind selaiféltig und beziehen sich entweder
auf die Menschenrechte oder auf bestimmte Verhaleisen, die in einer Antwortklasse
zusammengefasst werden. Diese Arbeit bezieht sitdia weiterentwickelte Definition von
Wehmeyer (1996), welcher das Konzept der Selbstheatng mit dem/der eigenen kausalen
Vertreterin des eigenen Lebens und der Lebensguaditerbindung sieht.

Historische Urspriinge inklusive der UN-Behindereatmtskonvention verdeutlichen die
Bedeutsamkeit der Selbstbestimmung fir MenschenlBnitDies wird untermauert durch
zahlreiche Studien, die Zusammenhange zu der Lgbehtit, Lebenszufriedenheit und
Selbststandigkeit bzw. Integration in die Gesebdtlerkennen lassen. Dennoch wird in der
Literatur von einem bestandigen Mangel an Selbs8tbesuing und Madglichkeiten
selbstbestimmt Leben zu kodnnen berichtet. Instihgn, insbesondere vollbetreute
Wohneinrichtungen werden meist als sehr einschrithkerlebt, aber auch Eltern von
Menschen mit IB werden oftmals als so genanntei@arbezeichnet.

Die bereits erforschten Einflussfaktoren der Sékbstimmung werden in der Literatur in

individuelle Faktoren, worunter der Beeintrachtigegrad, das Alter, das Geschlecht, die
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Ethnizitdt und die Kultur fallen, in Faktoren derarkilie und in Umgebungs- und
Unterstitzungsfaktoren gegliedert. Vor allem die déivung und somit die Art der
Unterstitzung konnen die Selbstbestimmung hemmenfodiern.

Diese Arbeit basiert auf dem funktionalen Modelt 8elbstbestimmung von Wehmeyer
(1999), welches die unterschiedlichen Einflussfedtobertcksichtigt und davon ausgeht,
dass sich die individuellen Fahigkeiten und die Miseiten diese einsetzen zu kbnnen,
wechselseitig beeinflussen. Daraus entsteht eirfe oger weniger gute Selbstbestimmung,
die sich aus den vier Dimensionen, der Autonomes, Slelbstregulation, der psychischen
Bevollméchtigung und der Selbstrealisation zusanseizih

In Bezug auf die zunehmende Problematik dementiElierankungen bei Menschen mit
IB und mangels Forschung bezuglich der Selbstbeasting und der Krankheit Demenz, wird
dieses Modell der Selbstbestimmung um den Faktankireiten, mit dem Fokus auf
Demenzerkrankungen, erweitert und ein moglicher fliss auf das Konstrukt der

Selbstbestimmung untersucht.
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4. Demenz und Selbstbestimmung

Der ausfuhrlichen Darstellung des Konstrukts detbskbestimmung und dessen
Einflussfaktoren folgt nun die theoretische Unteueraing eines méglichen Zusammenhangs
dementieller Erkrankungen mit der SelbstbestimmbagMenschen mit 1B, wodurch die
Forschungsrelevanz dieser Arbeit bzw. in dieserd Rethmals betont werden soll. Nachdem
bisher bezuglich der Thematik Demenz und Selbsthesing bei Menschen mit IB keine
Forschungen verdffentlicht wurden und angenommerd,wilass sich eine dementielle
Erkrankung bei Menschen mit IB mit denselben Symmatio aul3ert wie bei Menschen ohne
IB, wird zuséatzlich Literatur Uber Demenz und S#dbstimmung bei Menschen ohne IB

angefihrt.

Die Institution Alzheimer Europe (1999, zitiert maDeutscher Ethikrat, 2012) fuhrt an,
dass bei Menschen ohne IB im Anfangsstadium deeltiErkrankungen die Fahigkeit
Entscheidungen zu treffen und die Willensbildungnzpiell in allen Lebensbereichen
maoglich ist. Das heil3t Entscheidungen, basiererfiddam eigenen Wertesystem und nach
unterschiedlichen Gesichtspunkten betrachtet, sotddem moglich. Wichtig sind vor allem
eine unterstitzende Atmosphare und die nétige Zedr allem bei komplexen,
schwerwiegenden Entscheidungen. (Alzheimer Eurdb@@9; zitiert nach Deutscher Ethikrat,
2012)

Entscheidungen zu Aktivitaiten des taglichen Leben& der Verbleib in der
gewohnten Wohnsituation, Allein-Ausgehen, AutofahireNutzung Offentlicher
Verkehrsmittel oder Einschrdnkungen von RauchenAlkdholgenuss, werden in der
Literatur als typische Themen dieser Phase dalfestedenen die Meinungen des
Betroffenen und des Umfeldes zwar unterschiedl&hn &6nnen, Gberwiegend aber

auf die Einsicht der Betroffenen gesetzt werdennkamenn die Kommunikation
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sorgfaltig und mit ausreichend Zeit gefuhrt wirdqAeimer Europe, 1999; zitiert nach
Deutscher Ethikrat, 2012, S. 20).

Dennoch treffen in der Praxis bei einem niedriggesthatzten Kompetenzlevel von
demenzerkrankten Menschen ohne IB, die Pflegerlroter Betreuerinnen im Namen der
betroffenen Person die Entscheidungen (z.B. bediigliGesundheitsfragen oder
Freizeitaktivitdten), obwohl oftmals keine objeldiv Informationen Uber die spezifischen
Kompetenzen dieser Person vorliegen (Bourkel, kgr& Weber, 2012).

Dazu wurden Laien anhand einer Vignette, die eiaesdh mit milder oder schwerer
Demenz darstellte, angewiesen finf KompetenzerPdeson zu bewerten. Die Kompetenzen
umfassten, mit unterschiedlichen Einfluss auf deespnliche Sicherheit und der eigenen
Umgebung, folgende Aktivitaten: ein Auto zu fahreiinanzielle und gesundheitliche
Entscheidungen zu treffen, die eigene Kleidung ahlen und eine Tasse Tee zuzubereiten.
Der Grol3teil der Teilnehmerinnen indizierte, dass Rerson kein Auto mehr fahren, keine
finanziellen Entscheidungen mehr treffen und kelresse Tee mehr zubereiten durfte.
Gesundheitliche Entscheidungen und die Wahl deeneig Kleidung waren noch immer
moglich gewesen. Das Zubereiten einer Tasse Tedemwahrscheinlich als gefahrlicher
eingestuft, als eine medizinische Entscheidunggida unmittelbare Gefahr damit verknipft
wurde (z.B. der Ausbruch eines Feuers). DemgeméadenuKompetenzen, die direkt eine
Bedrohung fur die Sicherheit der Person und derengébung darstellten, niedriger
eingestuft, als Verhaltensweisen die nur einenréktien Einfluss auf die Sicherheit
aufwiesen. (Werner, 2006)

Moss und Patel (1997) indizieren mit ihrer Studiass an Demenz erkrankte Menschen
mit 1B an denselben Symptomen leiden, wie Mensobleme I1B. Folglich kann vermutet
werden, dass die Ergebnisse der Studie von BreayeBt, Sands und Walton (1999), welche

erklaren, dass bei Menschen ohne IB dementielleaBkkingen einen Einfluss auf die
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Lebensqualitat aufweisen, wobei nach Schalock (L9€& Selbstbestimmung eine
Kerndimension der Lebensqualitat darstellt, auahMi@&nschen mit IB zutreffen konnten.
Jedoch fehlen zurzeit noch die geeigneten Mittel Einflussfaktoren der Lebensqualitat bei
demenzerkrankten Menschen mit IB messen zu koraessgt-Bahrer, 2012).

Auch in Hinblick auf das Kapitel 4.4 dieser vorleglen Diplomarbeit, indem der
Mangel an Selbstbestimmung und Entscheidungsfteibei Menschen mit IB ohne
dementieller Erkrankung ausfuhrlich diskutiert weirtélegt die Vermutung nahe, dass dieser
Sachverhalt auch bei demenzerkrankten MenschenIBniutrifft. Diesbeziglich kénnte
angenommen werden, dass bei einer zuséatzlichen ndietten Erkrankung zur IB die
Selbstbestimmung noch weiter in den Hintergrunéetiddonnte.

Ein schwerwiegendes Problem ist, dass an Demenmanite Menschen bei einer
fortgeschrittenen Demenz die verbalen Fahigkeiterieren, wodurch sie sich nicht mehr
mitteilen kdnnen, ob die erhaltene UnterstitzumgrinVinschen und Bedirfnissen entspricht
(Gusset-Bahrer, 2012). Zudem stellt sich nach Mot Patel (1997) die Frage, welche Art
von Unterstutzung an Demenz erkrankte MenschenBrbendétigen, da neben der primaren,
intellektuellen Beeintrachtigung zusatzlich die $yame einer Demenz auftreten.

.Spatestens durch die Erkrankung an einer Demergeutet dies fur den geistig
behinderten Menschen, seine bisher gewohnte, wemantell auch begrenzte,
Selbstbestimmung schrittweise zu verlieren® (Weld&97, S. 1330). Entsprechend ware es
nach Weber (1997) zu empfehlen, dass auch bei Mensmit IB bestimmte Fragen (z.B.
zum alltdglichen Lebensablauf) schon vor dem Atdtreciner dementiellen Erkrankung mit
der betroffenen Person geklart werden, sodassesiisges Mald an Selbstbestimmung auch
bei fortgeschrittener Krankheit bestehen bleibemniké.

Vor allem in einem Anfangsstadium der Demenz koregdir Menschen mit IB noch

immer moglich sein mit Unterstitzung von Betreuyoggsonen Entscheidungen zu treffen.
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Dadurch kénnte zum Beispiel der/die Sachwalterkelche/r dann bei einem fortgeschrittenen
Krankheitsstadium die Entscheidungen fir die efdearPerson ibernehmen muss, von der
Person mit IB selber ausgewahlt werden, wodurch aweiterhin eine Art Selbstbestimmung
gewahrleistet ware. (Weber, 1997)

Deshalb verdeutlicht Theunissen (2007), dass Mamsahit IB mit Demenzerkrankung
keine heilpadagogische Forderung, Betreuung, Vguswy oder statische Pflege bendétigen,
sondern betont, dass sich die Unterstiitzung auPéison mit Demenzerkrankung zentrieren
und mit dieser in Kooperation und im Dialog gemamsschon vorausschauend und
individuell entwickelt werden sollte.

Fur eine derartige Assistenz werden von Theunig2607) sieben zentrale Formen

abgeleitet:

» Die dialogische Assistenz ermdglicht den AufbaweeiBeziehung und die Erfullung
der Bedurfnisse wie Geborgenheit, Zuwendung, sez@mmunikation, emotionaler
Halt, Anerkennung, Mitmenschlichkeit und VerbundeithDie Qualitat der Beziehung
beeinflusst das Wohlbefinden der demenzerkrankéesop.

* Die lebenspraktische Assistenz betrifft die Unigming im Alltag, wie die
Korperpflege, Essen oder Ankleiden. Dabei wird digf Selbstbestimmung und die
Ressourcenaktivierung der Person mit IB mit Dememaakung geachtet.

* Die advokatorische Assistenz Ubernimmt die Aufgdtbe Menschen mit IB mit
Demenzerkrankung Partei zu ergreifen, sodass diesterhin ihre Zukunft planen,
selber entscheiden, handeln und ihre Interessemefaimen kénnen.

* Die sozialintegrierende Assistenz unterstitzt dimdusion in die Gesellschaft und

Gemeinschatft.
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» Die facilitatorische Assistenz soll sowohl das pbgise als auch das psychische
Wohlbefinden starken und die Sinne bzw. Bewegurigséd aktivieren. Hierbei wird
an eigene Starken und Ressourcen angeknipft.

* Die intervenierende Assistenz kommt bei selbstgefiiden Situationen zum tragen,
wobei auf die Wirde der Person mit Demenzerkranigeaghtet wird.

» Die validierende Assistenz vermittelt einer Pergaut IB mit Demenzerkrankung das
Gefiihl angenommen zu werden, indem emotionale Aumgen akzeptiert, bestatigt

und wertgeschatzt werden. (S. 146)

Schliellich gab trotz fehlender Reprasentativithe é8efragung in GroRRbritannien von
Personen mit Down Syndrom, welchen die Diagnose demnicht vermittelt wurde,
interessante Einblicke in das Erleben eines fri8&adiums einer Demenzerkrankung bei
Menschen mit Down Syndrom. Zumeist bemihten siagh Blefragten ihr vermindertes
Selbstwertgefihl zu starken indem nach Hinweiseassdpositiv Uber sie gedacht wird,
gesucht wurde. Uberwiegend manifestierte sich im @esprachen ein Unterstiitzungsbedarf,
insbesondere eine Unterstitzung durch Mitarbemern Sowohl Gefiihle der Angst,
eingeengt zu sein und Frustration wurden von demd@femerinnen genannt. Zudem stellte
sich heraus, dass ebenso wie Demenzkranke ohne Bgwdrom, an Demenz erkrankte
Personen mit Down Syndrom versuchten die Fassas einabhangigen und kompetenten
Menschen weiterhin aufrechtzuerhalten. Die zertgadsissage dieser Befragung war, dass an
Demenz erkrankte Menschen mit und ohne Down Syndiom Gefiihle aufern und bei
Entscheidungen Uber ihre zukinftige und aktuelleed®eing bzw. Versorgung miteinbezogen
werden sollten. (Lloyd, Kalsy, & Gatherer, 2007)

Uberdies berichten Betreuerinnen von demenzerkeanktenschen mit IB haufig Gber

emotionale Erschopfung und Stress. Des Ofteren dwdraie mangels Fachkenntnisse das
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divergente Verhalten eines/einer an Demenz erkeankBewohners/Bewohnerin nicht
nachvollziehen und sind wunsicher in ihrem Verhaltezegeniber dieses/dieser
Klienten/Klientin. Zuséatzlich kbnnen die unerwaetetVerhaltensweisen und Reaktionen von
Personen mit Demenzerkrankung als Belastung flreBetinnen erlebt werden, worunter

meist die Arbeits- und Betreuungsleistung leidéugset-Bahrer, 2012)

Zusammenfassung

Alles in allem zeigt die bisherige Forschung, dassvienschen mit IB heutzutage ohne
das Zutun einer Demenzerkrankung noch immer anstebtimmung mangelt, obwohl sich
mittlerweile in der Gesellschaft und der Politiksd@echt auf und die Bedeutsamkeit eines
selbstbestimmten Lebens fur Menschen mit IB manéedhat.

Die Erkrankung an einer Demenz muss nicht durchreMerlust der Selbstbestimmung
bedingt sein, diese kann jedoch im Zuge der Erkragkandere Formen annehmen und meist
nur mit einer geeigneten, angepassten Unterstiutaitgr fortbestehen. Im Anfangsstadium
einer Demenz werden in der Allgemeinbevolkerungditnen Menschen gefahrliche und
schwerwiegende Entscheidungen haufig abgeschriebbmjohl deren Kompetenzlevel
oftmals nicht bekannt ist.

Bezlglich Menschen mit IB mit Demenzerkrankung wiveérmutet, dass deren
Selbstbestimmung, die meist schon vor einer Erkragkbegrenzt ist, schrittweise verloren
gehen konnte. Neben der intellektuellen Beeintidaohty treten Symptome einer
Demenzerkrankung in Erscheinung, worunter auchViéelust der verbalen Sprachfahigkeit
fallt. Die Mitteilung individueller Bedurfnisse undVinsche wird erschwert und die
Selbstbestimmung kénnte immer mehr in den Hintergmiicken.

Theunissen (2007) fuhrt dazu unterschiedliche Faroer Assistenz fur Menschen mit

IB mit Demenzerkrankung an, wie die dialogischebelespraktische, advokatorische,
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sozialintegrierende, facilitatorische, intervenrete und validierende Assistenz. Dadurch
kommt die Notwendigkeit einer angepassten FormUteerstitzung, welche weiterhin eine
Art Selbstbestimmung ermdglicht, zum Ausdruck.

Zuletzt gab eine Studie aus Grol3britannien von dJd$alsy und Gatherer (2007) gute
Einblicke in das Erleben einer Demenz von Menschgriown Syndrom und unterstrich die
Vermutung, dass Menschen mit IB mit denselben Sgmph einer Demenz zu kdmpfen
haben wie Menschen ohne IB.

Dennoch scheint das Themenfeld der SelbstbestimmuongZusammenhang mit
dementiellen Erkrankungen bei Menschen mit IB hisheerforscht zu sein, weshalb sich die

vorliegende Arbeit mit dieser Thematik auseinanekzts



5. Selbst- vs. Fremdeinschatzung 56

5. Selbst- vs. Fremdeinschatzung

Obwohl aus der Literatur deutlich hervorgeht, dabgeichungen zwischen der Selbst-
und Fremdeinschéatzung verschiedenster Konstruktgliohd sind, greift die bisherige
Forschung der Selbstbestimmung bei Menschen mindésst lediglich auf die Selbst- oder
Fremdeinschatzung zurick und setzt diese nichteémuB zueinander (Lakin et al., 2008;
Robertson et al., 2001; Stancliffe, 1997; Stareli§ Abery, 1997; Stancliffe, Abery, &
Smith, 2000; Wehmeyer & Metzler, 1995). Daher solldiesem Kapitel die Selbst- und
Fremdeinschatzung unterschiedlicher Konstruktetemtwerden, welche fur das vorliegende
Projekt von groR3er Bedeutsamkeit sind und in Beaufgfriihe Anzeichen einer dementiellen
Erkrankung eine wichtige Rolle spielen kdnnten. @ekers da keine Vergleichsstudien der
Selbst- und Fremdeinschatzung der SelbstbestimmangMenschen mit 1B bekannt sind,
werden diesbezuglich Studien, die Lebensqualitdh \Rersonen mit IB Dbetreffend,
herangezogen mit dem bereits weiter oben bescimégbeHintergrund, dass die
Selbstbestimmung auch einen Teil der Lebensqualitétnacht. Ferner werden der Thematik
dieser Diplomarbeit entsprechend, Vergleichsstudiewischen der Selbst- und

Fremdeinschatzung bei Menschen ohne IB mit demmtiErkrankungen angefuhrt.

Schmidt et al. (2010) verfolgten mit ihrer Studieasd Ziel die Selbst- und
Fremdeinschatzung der Lebensqualitdt von MenschemBnzu vergleichen und kamen zu
dem Ergebnis, dass Menschen mit IB ihre Lebend@uaignifikant hoher einschatzten als
deren Betreuerinnen. Wahrend manche Studien grof&krepanzen zwischen der
Einschatzung der Lebensqualitat durch PersonenIBniselbst und deren Pflegerinnen
erkennen lie3en (Janssen, Schuengel, & Stolk, 208%n & Schober, 1993), konnten andere

Studien eine hohe Ubereinstimmung abbilden (Mc\&llgurton-Smith, 2000).
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Speziell bei Janssen et al. (2005) indizierten Digkrepanzen in den Bereichen der
Lebensqualitat, wie Freiheit und physische SicherlHar Personen mit IB mit hoherer
Funktionsfahigkeit eine Dissonanz (Pflegerinnenamaufrieden, Personen mit IB nicht) und
in den Bereichen, wie fehlende Integrationsmogkgitan, unzureichende Betreuung und
inadaquate Unterkunft, fir Personen mit geringeffeinktionsfahigkeit eine Adaption
(Personen mit IB waren zufrieden, Pflegerinnentjich

Somit lieBen dissonante Ergebnisse darauf schljeBass Pflegerinnen oftmals fir
Menschen mit IB wichtige Bereiche der Lebensqualiticht erkennen, wohingegen die
adaptiven Ergebnisse von Seiten der Personen netn® Resignation und den Umgang mit
Stress, induziert durch gelernte Hilflosigkeit o#tegnitiver Dissonanz, abbildeten (Janssen
et al., 2005).

Diese Resultate kdnnen als konsistent mit der Hhgs® von Olson und Schober (1993)
angesehen werden, welche eine Adaption als ComngSiress ausgeldst durch eine erlernte
Hilflosigkeit annehmen. Insbesondere in Situatiomeib schlechten Bedingungen, die nur
schwer verandert werden kbnnen, mit zusatzlichemakm Druck, diese Bedingungen zu
akzeptieren, das heil3st wenn eine kognitive Dissonaorliegt, wird eine Stressreduktion
angestrebt. Zusatzlich werden bei Personen mitinB bBohe Anfalligkeit sozial erwinschte
Antworten zu geben und kognitive Limitationen bessglternativen zu erkennen als Griinde
fur eine Adaption angefuhrt. (Olson & Schober, 1993

Folglich und auf Grund der bestétigten Validitat 8elbsteinschatzung bei Schmidt et al.
(2010) wird dazu geraten sowohl die Selbst- alshade Fremdeinschétzung in die
Forschungsarbeit bei Menschen mit IB einzubezieH2emnach wird dies in der hier

vorliegenden Arbeit bertcksichtigt werden.

2 Bei einer Dissonanz ist die Selbsteinschatzundrigjer als die Fremdeinschatzung, bei einer Adapiierhalt
es sich genau umgekehrt (Olson & Schober, 1993).
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Insbesondere auch Studien im Bereich dementietlaaBkungen bei Menschen ohne 1B
konnten merkliche Unterschiede zwischen der Setisteatzung betroffener Personen mit
einer Demenz und der Fremdeinschatzung durch dBetgreuerinnen oder Pflegerinnen
feststellen. Nach Ready, Ott und Grace (2004) gehdinformantinnen von alteren Personen
deren Lebensqualitat bei kognitiven Beeintrachtggm oder dementiellen Erkrankungen
niedriger ein. Zudem berichten weitere Studien,sd&flegerinnen von Menschen mit
Demenzerkrankung oftmals die Lebensqualitdt niedriginschatzen als die Patientinnen

selbst (Novella et al., 2001; Logsdon, Gibbons, Mic¢, & Teri, 2002).

Mogliche Erklarungen dieser Unterschiede werderem@inderem von Ready et al.
(2004) angefuhrt:

1. Personen mit dementiellen Erkrankungen nehmenziinrehmenden Symptome
und Limitationen nicht so wahr wie ihre Betreuednnund zeigen geringere
Einsicht.

2. Depressive Symptome von Pflegerinnen auf Grund witleid gegenuber
Personen mit Demenzerkrankung konnen die Fremdeitmmg der
Lebensqualitat von Patientinnen beeinflussen.

3. Die Bewertungsmalistabe fiur die Lebensqualitdt kdnseh auf Grund
kompensatorischer Mechanismen zur Erhaltung desliWfbhdens bei Personen
mit dementiellen Erkrankungen im Gegensatz zu EBflegen unterscheiden. (S.

263)

Daruber hinaus beschreiben Arlt und Kollegen (2@38¢ niedrigere Einschatzung durch
Pflegerinnen der gesundheitsbezogenen Lebensquabtd Menschen mit dementiellen

Erkrankungen, da eine Demenz nicht nur die Lebealggu erkrankter Personen sondern
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auch die Lebensqualitit von Pflegerinnen beeinflusshd somit auch deren
Fremdeinschatzung verglichen mit der Einschatzueg Batientinnen selbst. Uberdies
schatzen Personen mit Demenzerkrankung ihre kegnitDefizite weniger schwerwiegend
ein, welches auf eine geringere Einsicht, einemistyen Symptom einer Demenz,

zurtckgefuhrt werden kann (Arlt et al., 2008).

Zusammenfassung

Der Vergleich zwischen der Selbst- und Fremdeinzcingy bei Personen mit IB wurde
in diesem Kapitel mangels Forschung im BereichQibstbestimmung, anhand von Studien
bezuglich dem Konstrukt der Lebensqualitdt abgebidntlachdem die Selbstbestimmung
einen Teil dieses Konzeptes darstellt, liegt dienMdgung nahe, dass diese Studienergebnisse
auch fr die hier vorliegende Arbeit relevant sikRdrner wurden Studien zu dieser Thematik
bei Menschen ohne IB mit dementiellen Erkrankungegefihrt.

Uber alle erwahnten Forschungen hinweg, konntereldohiede zwischen der Selbst-
und Fremdeinschatzung abgebildet werden, die nedmst niedrigere Fremdeinschatzung
durch Betreuerlnnen oder Pflegerinnen und eine eb8elbsteinschatzung der Patientinnen
der Lebensqualitdt postulieren. Diese untersclibdh Einschatzungen werden auf
verschiedenste Ursachen zuriickgefiihrt. Unter andererden Resignation, Stressreduktion,
geringere Einsicht oder andere Bewertungsmal3stéive Seiten der Patientinnen und
depressive Symptome oder Mitleid von Seiten dereBetrinnen genannt.

Jedenfalls besteht Einigkeit Uber die Tatsache,s dsish die Selbst- von der
Fremdeinschatzung oftmals unterscheiden kann usbatie beide Einschatzungsformen in
der Forschungsarbeit bei Menschen mit IB oder déeiem Erkrankungen zur Anwendung

kommen sollten, sodass valide Ergebnisse daraukieesn kénnen.
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II EMPIRISCHER TEIL

Im Theorieteil dieser vorliegenden Arbeit wurdem dihemen Selbstbestimmung und
dementielle Erkrankungen bei Menschen mit IB ausifilhdargebracht. Der empirische Teil
widmet sich nun der darauf basierenden durchgefiihi$tudie. Vorweg werden die
Zielsetzung dieser Forschungsarbeit sowie die Rarggsfragen und statistischen
Hypothesen angefiihrt. Uberdies wird auf die Durbhiiag, die Stichprobe und die
Erhebungsinstrumente der Studie Bezug genommealgédessen werden die Ergebnisse
dargestellt und anschlieRend interpretiert bzwkudiert, sodass schliel3lich Limitationen
dieser hier vorliegenden Studie geschildert werdad ein Ausblick fur die zukunftige

Forschung dieses Themenfeldes folgen kann.

6. Zielsetzung und Fragestellungen

In Hinblick auf die im theoretischen Teil diskutiem Studien und deren Erkenntnisse,
verfolgt diese Forschungsarbeit einerseits das Zdeh Selbstbestimmungsstatus von
Menschen mit IB in eingeschrankten, vollbetreutesitifgs zu erfassen und andererseits
einen mdoglichen Einfluss von dementiellen Erkrarmkuauf die Selbstbestimmung zu
erheben.

Wie in Kapitel 3.3 erklart wurde, wird der Selbsthexmung fir Menschen mit IB eine
hohe Bedeutsamkeit zugeschrieben und wurde demaach bereits rechtlich verankert
(siehe Kapitel 3.2). Dennoch konnten mittels zabiver Studien Defizite bzw. eine teilweise
kaum vorhandene Selbstbestimmung bei MenschenBrfgedtgestellt werden (siehe Kapitel
3.4). Der Groldteil der bisherigen Forschungen gdt, dass Umgebungs- und

Unterstitzungsfaktoren einen bedeutenden Einflukslia Selbstbestimmung von Menschen
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mit IB austben, wobei vor allem Wohnumgebungenemischrankenden Charakter, das heif3t
vollbetreute Wohneinrichtungen, als mindernd fue @elbstbestimmung genannt werden
(siehe Kapitel 3.5).

Viele Studien erhoben den Selbstbestimmungsstatittelsn Fragebégen, welche
entweder von Menschen mit IB oder deren Bezugsperstozw. Betreuerlnnen bearbeitet
wurden. Jedoch kann, wie eine Studie von Schalbck. 2005) zeigt, die Relevanz einer
maoglichen Selbstbestimmung von Menschen mit 1B ehagngeschatzt werden, als von
Menschen ohne IB. Des Weiteren wird in der Literampfohlen neben einer objektiven,
ebenfalls eine subjektive Einschatzung zu erheBehrfidt et al., 2010). Zudem waren fur
die verwendeten Testverfahren keine NormstichprdbeMenschen mit IB gegeben. Somit
wurde in dieser vorliegenden Studie die ErhebungSibstbestimmung sowohl durch die
Selbsteinschatzung der Selbstbestimmung von Mensghe B selbst als auch durch die
Fremdeinschatzung der Selbstbestimmung von derengdbetreuerinnéroperationalisiert.

Hierdurch ergeben sich folgende Fragestellungen:

6.1 Hauptfragestellung 1

Gibt es Unterschiede zwischen der Selbst- und Feemadhatzung der Selbstbestimmung

bei Menschen mit IB in vollbetreuten Wohneinrictgen (Gesamtscore)?

6.1.1 Subfragestellung 1.1

Gibt es Unterschiede zwischen der Selbst- und Feemadhatzung der Selbstbestimmung
in deren einzelnen Dimensionen (Autonomie, Selgstedion, Selbstrealisation, psychische

Bevollmachtigung) bei Menschen mit IB in vollbetren Wohneinrichtungen?

3 Jeder/jede Klientin in einer vollbetreuten Wohmigintung der Lebenshilfe Oberdsterreich besitzt eelaine
Bezugsbetreuerln, welcher/welche fir die individeielUnterstiitzung dieses/dieser Klientln in bestinnmte
Bereichen, wie z.B. Zimmerputz, Arztkontakte, Fre&eivitaten, etc. verantwortlich ist.
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Zu der Thematik Selbstbestimmung im Zusammenhanglementiellen Erkrankungen
bei Menschen mit IB konnten aktuell keine Forscla@mngebnisse gefunden werden.
Lediglich theoretische Uberlegungen lassen einefiuSs einer Demenzerkrankung auf die
Selbstbestimmung bei Menschen mit IB vermuten. bbéiewird von einem schrittweisen
Ruckgang der Selbstbestimmung ausgegangen. DiesahAren werden durch Studien bei
Menschen mit Demenzerkrankung ohne |IB erhartet, idabesondere in einem
Anfangsstadium der Demenz gewisse Entscheidungédearenz erkrankten Menschen von
Betreuerlnnen oder Unterstltzungspersonen abgdspraverden (siehe Kapitel 4). Dadurch

werden folgende Fragestellungen aufgeworfen:

6.2 Hauptfragestellung 2

Gibt es Unterschiede bezuglich der Selbst- oder mBeinschatzung der
Selbstbestimmung bei Menschen mit IB, die Anzeicll®d) dementieller Erkrankungen

aufweisen, im Gegensatz zu jenen ohne Anzeicheg)(d@mentieller Erkrankungen?

6.2.1 Subfragestellung 2.1

Gibt es Unterschiede bezuglich der Selbst- odemBeenschéatzung bei den einzelnen
Dimensionen der Selbstbestimmung bei Menschen Bitmit Anzeichen dementieller

Erkrankungen, im Gegensatz zu jenen ohne Anzeidbarentieller Erkrankungen?

6.3 Hauptfragestellung 3

Gibt es Unterschiede zwischen der Selbst- und Feemdhatzung bei Menschen mit 1B

mit Anzeichen dementieller Erkrankungen oder ohneedichen dementieller Erkrankungen?
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6.3.1 Subfragestellung 3.1

Gibt es Unterschiede zwischen der Selbst- und Feemadhatzung in den vier
Dimensionen der Selbstbestimmung jeweils in der p@eu mit und ohne Anzeichen

dementieller Erkrankungen?

In Kapitel 3.5 wurden noch weitere mogliche Einfiizktoren der Selbstbestimmung,
wie das Alter, das Geschlecht, der Beeintrachtiggray, die Ethnizitat, die Kultur und
Faktoren der Familie beschrieben. Da der ethnisoie kulturelle Hintergrund in dieser
Stichprobe gleich gehalten und der Beeintrachtiggrad auf Grund mangelnder, geeigneter
Erhebungsinstrumente nicht erhoben wird bzw. fareli Faktoren in vollbetreuten
Wohneinrichtungen nicht von Relevanz sind, inteegssn dieser Studie zusatzlich die

Variable Geschlecht. Infolgedessen ergeben sigdedia untersuchenden Fragestellungen:

6.4 Hauptfragestellung 4

Gibt es Unterschiede hinsichtlich des Geschlechtsi lber Selbst- oder

Fremdeinschatzung der Selbstbestimmung?

6.4.1 Subfragestellung 4.1

Gibt es Unterschiede hinsichtlich des Geschlechtsi lder Selbst- oder

Fremdeinschatzung in den vier Dimensionen der 8sbEmmung?
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6.5 Hauptfragestellung 5

Gibt es Unterschiede hinsichtlich des Geschlechtsi lder Selbst- oder
Fremdeinschatzung der Selbstbestimmung bei Menschi&nIB mit Anzeichen einer
dementiellen Erkrankung, im Gegensatz zu jenen oAnegeichen einer dementiellen

Erkrankung?

6.5.1 Subfragestellung 5.1

Gibt es Unterschiede hinsichtlich des Geschlechtsi Mler Selbst- oder
Fremdeinschatzung der vier Dimensionen der Selbstheung bei Menschen mit IB mit
Anzeichen einer dementiellen Erkrankung, im Gegenga jenen ohne Anzeichen einer

dementiellen Erkrankung?

6.6 Statistische Hypothesen

Zur Uberprufung der auf dem aktuellen Wissensstiaasierenden Forschungsfragen,
wurden die nun angefiuhrten statistischen Hypothegmuliert. Um einen besseren
Uberblick zu gewahren wird lediglich die Alterndtixpothese H1, welche einen Unterschied

postuliert, angegeben.

Hypothese la — 1le
Es gibt signifikante Unterschiede zwischen der §elbund Fremdeinschatzung der
Selbstbestimmung in den Dimensionen Autonomie, shedhlisation, Selbstregulation,

psychische Bevollmachtigung und in allen vier Disienen gesamt.
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H11a Mselbst au Premd_aut
H1.1¢ Mselbst regF Mremd reg

H11e Mselbst# Miremd

Hypothese 2a — 2j

Es gibt signifikante Unterschiede bezuglich der bSkl oder Fremdeinschatzung der

Selbstbestimmung gesamt

Selbstregulation und psychische Bevolimachtigungisawen Menschen mit

Anzeichen einer dementiellen Erkrankung und ohnezefahen einer dementiellen

Erkrankung.

H1.2a Mselbst deF Mselbst_ode

H1.2¢ Mselbst de_auf Mselbst_ode_aut
H126 !Jselbst_de_reg}'é Uselbst_ode_reg
H12g Mfremd_de_aut# Mremd ode_aut

Hqoi llfremd_de_reg?é Wtremd_ode_reg

Hypothese 3a — 3]

Es gibt signifikante Unterschiede zwischen der §elbnd Fremdeinschéatzung in Bezug auf
die Selbstbestimmung gesamt und in ihren einzelDenensionen in der Gruppe mit

Anzeichen einer dementiellen Erkrankung oder in @uppe ohne Anzeichen einer

dementiellen Erkrankung.

H1.1b' Mselbst rea® Mfremd_real

H1.1d: Mselbst_beE Mremd_bev

in den Dimensionen nduatie, Selbstrealisation,

Hi 26" Miremd deF Mremd_ode

Hy 24 !»lselbst_de_reaﬁ'é Uselbst_ode_real
Hi.2f: Mselbst_de_be¥ Mselbst ode_bev
H on: !Jfremd_de_real?é Wtremd_ode_real

H1.2 Mremd_de _bev# Mfremd_ode_bev

IB mit
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Hiza !»lselbst_dem?é Wiremd_dem H1 3b: llselbst_keine_den":'é Wiremd_keine_dem

Hiag llselbst_aut_dem?é Wiremd_aut_dem Hiad Hselbst_aut_keine_del# Wfremd_aut_keine_dem
Hize llselbst_real_deni'é Wfremd_reg_dem Hqaf llselbst_real_keine_der# Wiremd_real_keine_dem
Hl.3g: !Jselbst_reg_den"v'é Wiremd_reg_dem Hian Hselbst_reg_keine_deﬁ# Wiremd_reg_keine_dem

Hqai !»lselbst_bev_den":'é Wfremd_bev_dem Hl.3j: llselbst_bev_keine_den?lé Wiremd_bev_keine_dem

Hypothese 4a — 4]
Es gibt signifikante Unterschiede zwischen Mannemd Frauen bezuglich der Selbst- oder
Fremdeinschatzung in den Dimensionen Autonomiebshealisation, Selbstregulation,

psychische Bevollmé&chtigung und der Selbstbestingmgasamt.

H1.4a Pselbst mann# Mselbst frau

H14g Wselbst_mann_ auft Uselbst_frau_aut
H1.46 llselbst_mann_reg'7'é Wselbst_frau_reg
|'|1.4g: !»lfremd_mann_aut?é Mfremd_frau_aut

H 1.4 !»lfremol_mann_aut?é Wiremd_frau_reg

Hypothese 5a — 5f

H1 .40 Premd_mann# Mfremd_frau

H1ad !Jselbst_mann_real?é Wselbst_frau_real
H1 .4t llselbst_mann_be\i'é Uselbst_frau_bev

Hi.an: !Jfremd_mann_real5’é Wfremd_frau_real

Hl.4j: llfremol_mann_bev?é Wiremd_frau_bev

Es gibt signifikante Unterschiede zwischen Manngnd Frauen mit und ohne Anzeichen
einer dementiellen Erkrankung bezuglich der Selbdér Fremdeinschatzung.
H1sa: llselbst_mann_demenz'z'é Wselbst_frau_demenz H sp: llselbst_frau_demeni'é Mselbst_frau_keine_dem

Hisg llselbst_mann_keine_deni'é Wselbst_frau_keine_dem Hi s5d: llselbst_mann_keine_den# Mselbst frau_demenz

Hise llselbst_mann_demenn"é Wselbst_mann_keine_dem H ¢ llselbst_mann_demenfllseIbst_frau_keine_demenz
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7. Planung und Durchflhrung der Studie

7.1 Untersuchungsdurchftihrung

Im Rahmen dieser Diplomarbeit wurden fir die Ertrebder notwendigen Daten zur
Untersuchung der Forschungsfragen und statistis¢tihgrothesen Menschen mit IB und
deren Bezugsbetreuerlnnen aus vollbetreuten Wotideinngef? der Lebenshilfe
Oberosterreich rekrutiert und befragt. Es wurdenjeme Wohneinrichtungen angeschrieben
und um eine Teilnahme gebeten, die von den Beleitdidnnen der Lebenshilfe
Oberosterreich vorgeschlagen wurden. Die Erheband Yon Juni bis Ende November 2014
statt. Menschen mit IB wurden mittels FragebogeRBinzelinterviews zur Selbsteinschatzung
ihrer Selbstbestimmung interviewt, wobei in selteféllen auf Wunsch der Testperson eine
Vertrauensperson mitanwesend war. Ansonsten beafasdé der/die Studienteilnehmerin
und der Projektleiter alleine in einem Raum. Jehdam wie gut die Auffassungsgabe der
befragten Person gegeben war, nahm die Befragundtcdis 60 Minuten in Anspruch.
Der/die jeweilige Bezugsbetreuerin konnte in deristivenzeit seine/ihre Fragebdgen zur
Fremdeinschatzung der Selbstbestimmung selbstgtémasfillen und sich bei etwaigen
Fragen an den Projektleiter wenden. Zusatzlichtesotler/die Bezugsbetreuerin ein
Demenzscreening fur seinel/inre Bezugsperson beéambehAuf die Erhebungsinstrumente

wird in Kapitel 7.3 naher eingegangen.

7.1.1 Informed Consent

Zunachst wurden in Zusammenarbeit mit der agogrscheitung der Lebenshilfe
Oberosterreich Informationsblatter Gber den Himaeng und Ablauf dieser Studie, sowie

Teilnehmerlnnenrechte erstellt. Ebenso wurde emate Version dieser Informationsblatter

*In vollbetreuten Wohneinrichtungen ist 24 StundemTag Betreuungspersonal anwesend.
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in einfacher Sprache inklusive Fragen zu den geggbénformationen fir Menschen mit 1B
erarbeitet.

Die Einrichtungsleiterinnen der jeweiligen Wohnh&iusurden kontaktiert, erhielten die
Informationsblatter und wurden in einem Informasigasprach Uber diese Studie aufgeklart.
Folglich wurde mit an der Studie interessiertersBeen mit IB ein Termin vereinbart, wobei
der Projektleiter anhand der vereinfacht, verfasdtdormationsblatter den potentiellen/die
potentielle Studienteilnehmerin Uber die Untersuchund dessen/deren Rechte in Kenntnis
setzte. Den Studienteilnehmerinnen wurde die Anot&¢rder Befragung versichert, welche
auf Wunsch von diesen, bei Verdacht auf frihe Acimn einer Demenz, Lebenshilfe intern
zur weiteren medizinischen Versorgung aufgehobenevekonnte. Anschlie3end wurde eine
Einverstandniserklarung zur Verwendung der anonigmiesh Daten unterschrieben.

Bei besachwalteten Personen wurden zusatzlicBattbwalterinnen verstandigt und um
eine Einverstandniserklarung fur die Teilnahme shiger Klientin gebeten. Diese konnten
ebenso angeben, ob im Falle friher Anzeichen eiD@menz, die Anonymitat

aufrechterhalten oder aufgehoben werden sollte.

7.1.1.1 Exkurs Lebenshilfe Oberosterreich

Als einer der ersten Vereine fir Menschen mit lakeueller und mehrfacher
Beeintrachtigung wurde die Lebenshilfe Oberostelrel969 in Vocklabruck gegrindet.
Gegenwartig konnen ca. 1600 Personen mit intelleiuund mehrfacher Beeintrachtigung
zu den betreuten, begleiteten und geférderten Hiiean der Lebenshilfe Oberdsterreich
gezahlt werden. In Uber 80 Einrichtungen werdenenetler mobilen Fruhférderung und
Familienbegleitung, Kindergarten, Horte, sowie Méigkeiten zum Arbeiten und Wohnen
angeboten. Im Bereich Wohnen werden teilbetreutepiimbetreute und vollbetreute

Wohneinrichtungen unterschieden. (Lebenshilfe Odieréeich — Landesleitung, 0.J.)
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Insgesamt bestehen aktuell 43 Wohneinrichtungen, wielchen Menschen mit
intellektueller und mehrfacher Beeintrachtigunghiren Féahigkeiten unterstitzt und gefordert
werden. Dadurch sollte eine gesteigerte Eigenveratiing und Selbstbestimmung
resultieren, sodass unter der Anleitung und Bagigitvon Betreuerinnen ein normales Leben
ermdglicht werden kann. (Lebenshilfe Oberdsterreittandesleitung, 2014)

Das priméare Ziel der Lebenshilfe OberdsterreicllistFérderung der Selbstbestimmung
und Integration in die Gesellschaft von Menschert mtellektueller und mehrfacher
Beeintrachtigung, sowie die Sicherung der indivitlie Lebensqualitat, welche an sieben
Qualitatswegweisern festgemacht wird: Gesundheitd u®icherheit, Wahl- und
Entscheidungsmadglichkeiten, Présenz und Teilnahpersonliche Beziehungen, soziale
Kompetenz, Sinnfindung, Akzeptanz und Anerkennu(igebenshilfe Oberdsterreich —

Landesleitung, 0.J.)

7.1.2 Ethische Kriterien

Des Ofteren werden heutzutage Menschen mit IB irFdeschung beriicksichtigt und bei
empirischen Studien, wie auch in dieser Diplomarbmiteinbezogen. Demnach sollten
ethische Fragen bereits im Planungsprozess bedexten. Eine ethisch vertretbare Studie
basierend auf der Befragung von Menschen mit IBtesohls eines der Ziele, eine
Verbesserung der Situation dieser Personengrupfagen. (Perry, 2004)

Nachdem diese vorliegende Arbeit sich auf die Sedsimmung von Menschen mit IB
konzentriert und im Mittelpunkt eine Verbesserury 8ituation fir Personen mit IB steht,
kann diese Studie als ethisch akzeptabel angesekeen. Zudem erlautern Bortz und
Doring (2006), dass eine Studie weder die Privatsplverletzen darf, noch die erfragten
Inhalte eine psychische Belastung darstellen diirfechon wahrend der Planung dieser

Studie wurde darauf geachtet, dass diese Aspektgeden werden.
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Vor allem mussen die Studienteilnehmerinnen vorddrmiert werden, die Anonymitat
gewahrleistet sein und die erhobenen Daten vertrablehandelt werden (Bortz & Ddring,
2006; Perry, 2004). Diesen Ansprichen wurde auctiesem Projekt gerecht, indem die
teilnehmenden Personen ausfuhrlich Gber die Stmfieemiert und lediglich Codes anstatt
Namen notiert wurden, mit der Ausnahme Personerefbetd, die ausdricklich damit
einverstanden waren, dass bei frihen Anzeichem Biemenz die Anonymitat diesbeztiglich
aufgehoben werden und Betreuerinnen dariber inbstmierden durften. Ansonsten wurden
keine einzelnen Ergebnisse dieser Studie rickgaerneld

Zur Vermeidung korperlicher und psychischer Beéititigungen durch die Befragung
(Bortz & Doéring, 2006) wurde die Mdglichkeit zu P gegeben und die Interviewzeit auf
hdchstens 60 Minuten bemessen. Des Weiteren wulfdsree ruhige, ungestorte Atmosphéare

in einem abgeschiedenen Raum fur das Interviewhgetac

7.2 Stichprobenbeschreibung

Fur die Studienpopulation wurden Menschen mit lBeaem Alter von 35 Jahren, die in
vollbetreuten Wohneinrichtungen lebten rekrutiefttdem wurde pro Person mit IB die
jeweilige Bezugsbetreungsperson mitbefragt, sodasshprobenpaare gebildet werden
konnten. Als Ausschlusskriterien galten ein zu psdlter oder eine bereits fortgeschrittene,
dementielle Erkrankung, sowie eine mangelnde, Verbahigkeit der Teilnehmerinnen mit
IB, welche von den Bezugsbetreungspersonen eingschwurde. Mittels eines
Demenzscreenings erfolgte die Einteilung in zweugpen mit und ohne friher Anzeichen
dementieller Erkrankungen. Je Gruppe wurde einehftobengroRe von 25 Personen

angestrebt.
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Aufgrund dem oftmals fehlenden Einverstandnis dmrh@alterinnen, der Erfullung der
Einschlusskriterien und notwendigen Testabbrichamchd mangelnde verbale Fahigkeiten,
die sich erst wahrend der Befragung manifestiertkonnte pro Gruppe folgende
StichprobengroRe erreicht werden: mit Anzeicheereiemena = 18 und ohne Anzeichen

einer Demenn = 12. Folglich ergab sich eine Gesamtstichprobe3@Rersonen.

7.3 Untersuchungsinstrumente

Zur Erhebung der Selbst- und Fremdeinschatzung ver Dimensionen der
Selbstbestimmung von Menschen mit IB wurden zwetenrschiedliche Instrumente
verwendet. Zum einen die Arc’s Self-Determinatiaral® von Wehmeyer (1995) und zum
anderen das Hannover-Selbstregulations-Inventag, K$RI von Jager, Schmid-Ott, Ernst,
Doélle-Lange und Sack (2012). Als Demenzscreeniegtéi die deutschsprachige Fassung des
National Task Group Early Detection Screen for Detiae kurz NTG-EDSD von Zeilinger
und Fritsch (2013). Die Untersuchungsunterlagen nkénim Anhang dieser Arbeit

eingesehen werden.

7.3.1 Arc’s Self-Determination Scale

Die Arc’s Self-Determination Scale wurde Uber die &f the United States (Association
for Retarded Citizens of the United States) von kveyer (1995) und seinem Team
entwickelt. Sie diente urspringlich der Selbsteidszung der Selbstbestimmung von
Schilerinnen und Studentinnen mit 1B, wurde abeeit®in Studien bei Erwachsenen mit 1B
angewendet. Deshalb wurde auch in dieser Studiedesies Verfahren zuriickgegriffen.
Basierend auf die weiter oben beschriebene Deadimitier Selbstbestimmung von Wehmeyer
(1996) erfasst dieses Instrument die vier Dimeresiather Selbstbestimmung: die Autonomie,

Selbstrealisation, psychische Bevollmé&chtigung 8alibstregulation. (Wehmeyer, 1995)
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Nachdem kein geeignetes deutschsprachiges Verfatwerterhebung der Selbst- und
Fremdeinschatzung dieser vier Dimensionen der fhasmmung bei Menschen mit IB
vorlag, wurde die Arc’s Self-Determination Scaleefwheyer, 1995) auf Deutsch Ubersetzt,
fur erwachsene Menschen mit IB modifiziert unddig Fremdeinschatzung adaptiert.

Die Autonomie wurde in der englischen Originalvensdurch 32 Fragen mit jeweils vier
Antwortmoglichkeiten gemessen. In der modifiziertdautschen Version wurden Fragen zur
Schule entweder herausgenommen oder inhaltliciauhrbeit bezogen verandert, sodass 26
Fragen zur Erfassung der Autonomie, daraus regeltie Die vier Antwortmoéglichkeiten
blieben weiter bestehen und wurden auf Deutschsebdr Folglich konnte die Person
antworten mit: ,Ich mache es nicht, auch wenn ighMoglichkeit dazu habe.”; ,Ich mache
es manchmal, wenn ich die Moglichkeit dazu habgch mache es meistens, ich habe die
Mdglichkeit dazu.”; ,Ilch mache es immer, ich habe Moglichkeit dazu.” Fur jede Antwort
wurden 0 (,ich mache es nicht[...]*) bis 3 (,ich ma&chs immer][...]*) Punkte vergeben und
zu einem Gesamtscore summiert. Im Bereich psychiggvollmachtigung musste sich die
Testperson jeweils zwischen zwei Antworten fur dim besten Zutreffende entscheiden.
Neben der Ubersetzung ins Deutsche wurden dieiingfich 16 Fragen auf 15 gekirzt, da
sich wiederum eine Frage auf die Schule bezog.

Die 15 Fragen zur Selbstrealisation blieben auchden deutschsprachigen Version
bestehen. Bei jedem Item konnte die Testpersonchersden Antworten ,Stimme zu“ oder
»~Stimme nicht zu* wahlen. Sowohl fur die Dimensipsychische Bevollméachtigung als auch
fur die Dimension Selbstrealisation wurden jew8ilsder 1 Punkt pro Antwort vergeben und
daraufhin summiert.

Fur die Erfassung der Fremdeinschatzung dieserimensionen wurden zusatzlich zu
den beschriebenen Anderungen, die jeweiligen Palg@mnomen (erste auf dritte Person

singular) verandert.
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Auf Grund des offenen Antwortformats der Arc’s Se#termination Scale in der
Dimension Selbstregulation wurde von diesem Ted Werfahrens abgesehen und auf das

HSRI von Jager et al. (2012) zurlckgegriffen.

7.3.2 Hannover-Selbstregulations-Inventar, HSRI

Das HSRI (Jager et al., 2012) ist ein Fragebogerviassung der Selbstregulation und
kann zum Screening der Ich-Funktionen eingesetztieve Es werden die Dimensionen,
Identitatsstorungen Affektdifferenzierung und Affekttoleranz Beziehungsstorungen
Frustrationstoleranz und Impulskontrollsowie Selbstwertregulatiorerfasst (Jager et al.,
2012). Die 35 Items konnte die Testperson mit Jhjstlten”, ,manchmal®, ,oft", ,sehr oft"
oder ,immer” beantworten. Fur die sechskategoriSkala wurden 1 (,immer*) bis 6 (,nie")
Punkte vergeben. Bei der adaptierten Version finddken mit IB wurde flr ein besseres
Verstandnis bei zwei Fragen die Sprache vereinfaddass bei Iltem 7 ,wenn mir etwas
misslingt” auf ,wenn ich etwas nicht schaffe” uneibtem 13 ,in mir spire ich nur
Spannung® auf ,in mir spure ich nur Anspannung whduhe* umgeéndert wurde. Ferner
wurde die Version zur Fremdeinschatzung der Selgstation noch hinsichtlich der
Personalpronomen (von der ersten in die drittedPesgngular) abgewandelt. Die jeweiligen
Punkte wurden zu einem Summenscore zusammengedahitt das Ergebnis interpretiert

werden konnte.

Des Weiteren wurde ein Gesamtsummenscore fur distSsowie Fremdeinschéatzung
der Selbstbestimmung aus den drei Dimensionen d&s Aelf-Determination Scale und der

erfassten Selbstregulation des HSRI gebildet.
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7.3.3 NTG-Early Detection Screen for Dementia, NT@&DSD

Zur Erhebung des dementiellen Status der PersoitelBmurde die deutsche Version
des Demenzscreenings ,NTG-Early Detection ScregnDiementia“ von Esralew et al.
(2013) eingesetzt. Dieser Fragebogen dient dazizéitiy Anzeichen einer leichten bis
schweren dementiellen Erkrankung bei Menschen rBit zu erkennen und erfasst
demographische Variablen (Daten zur Identifikatipeysonliche Merkmale, diagnostische
Informationen, Informationen zur Wohnungssituatjomcht Items zur Gesundheit und
Funktionsfahigkeit, als auch eine Adaption des O3@@ementia Screening Questionnaire
and Interview for Intellectual Disabilities) von BeHare, Prior und Bhaumik (2007), wobei
Aktivitaten des taglichen Lebens, Sprache und Komkation, Schlaf Wach Rhythmus,
ambulante Behandlung, Gedéchtnis, Verhalten unekfffsowie aufgezeichnete Probleme
und von Anderen beobachtete auffallige, signifieaihderungen erfragt werden. (Esralew et
al., 2013)

Die Antwortmdglichkeiten dieser acht Items sind: gi\schon immer der Fall“, ,Schon
immer, hat sich aber verschlechtert”, ,Neues Symmp{on letzten Jahr)* oder ,Trifft nicht
zu“. Fur die Antworten ,Schon immer, hat sich aberschlechtert* und ,Neues Symptom
(im letzten Jahr)* wurden 1 bzw. 2 Punkte vergeldm,diese auf frihe Anzeichen einer
Demenz hindeuten und somit die Einteilung der $tiche in die Gruppen mit und ohne
Anzeichen einer Demenz erfolgen konnte. Fir dieeesmd Antworten wurden O Punkte
vergeben.

Das Screening wurde den Bezugsbetreuerinnen vdrgagevobei zur Wahrung der
Anonymitat der Name der Person nicht auszufillenbzsv. die fur diese Studie irrelevanten
Punkte, wie die ,aktuelle Medikation, ,Anmerkungeau anderen Veranderungen oder
wichtigen Hinweisen®, ,Empfehlungen fir weiteres rgehen” und ,Informationen zur

Bearbeitung“ herausgenommen wurden.
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7.3.4 Ubersetzung und Adaption von Fragebogen

SchlieRlich sollte beziiglich der Ubersetzung undygibn von Fragebdgen angemerkt
werden, dass gewisse Standards dabei eingehaltelenwsollten. Hierzu wurden die vom
Projektleiter Ubersetzten, adaptierten und modifien Verfahren nochmals von den
Studienassistentinnen lberarbeitet und folglichnkereine finale Version der verwendeten
Fragebdgen entstehen. In Bezug auf die deutschesétbang der Arc’s Self-Determination
Scale konnte mangels zeitlicher Ressourcen eineki®@csetzung ins Englische zweier
unabhangiger Personen nicht erfolgen. Dieser $ckes Ubersetzungsprozesses ware
notwendig zur Klarung etwaiger Unklarheiten, sodaszu einem weiteren Abgleich mit der
Originalversion kommt. Der néchste Schritt ware dddung von Expertenteams
verschiedenster Fachrichtungen, die eine endguliigersetzung erarbeiten und diese in
Pilotstudien Uberprifen. Infolgedessen sollte dejeRtleiter in einem letzten Schritt den
Ubersetzungsprozess und die finale Version desatiezhs begutachten und fiir akzeptabel

erklaren.

7.4 Verwendete statistische Verfahren

Zur  Analyse der teilweise Ubersetzten, adaptiertaand modifizierten
Erhebungsinstrumente wurde eine Reliabilitatsaealgsirchgefiihrt, indem die internen
Konsistenzen nach Cronback erechnet wurden.

Fur die Anwendung von t-Tests fur abhangige Stichen zahlen eine Normalverteilung
der Differenzen der Werte und intervallskalierteddaals Voraussetzungen. Ansonsten sollte
auf ein parameterfreies Verfahren zurickgegriffererden (Field, 2009). Zu den
Voraussetzungen der Verwendung multivariater Vaaaalysen (MANOVA) gehoren:
intervallskalierte Daten, Normalverteilung der Date jeder Gruppe und zu jedem Zeitpunkt

und die Homogenitat der Varianzen. Die Daten soliteabh&ngig voneinander sein und eine



7. Planung und Durchfiihrung der Studie 76

multivariate Normalverteilung, die mittels SPSShtitiberprufbar ist, sollte vorliegen (Field,
2009).

Nachdem in dieser Studie die Daten mit Hilfe eiRaaktesystems erhoben wurden, kann
eine stetige Verteilung und ein Intervallskalenalve angenommen werden. Auf
Normalverteilung der Daten bzw. deren Differenzearde mittels Kolmogorov-Smirnov-
Test (KS-Test) geprift. Ein nicht signifikantes &bgis 0 > .05) deutet auf eine
Normalverteilung der Daten hin. Dieser Anpassurggdéann durch eine optische Darstellung
in Form eines Histogramms ergénzt werden. Auf Grded geringen Trennscharfe bei
kleineren Stichproben, sollte die Interpretation Begebnisse nur mit Vorsicht durchgefuhrt
werden. (Field, 2009)

Die Homogenitat, das heil3t die Gleichheit der \fazen wurde durch den Levene-Test
und Box-Tests berechnet, wobei ein nicht signiftearErgebnisg > .05) fir eine gegebene
Homogenitat spricht (Field, 2009).

Da sowohl Field (2009) als auch Bortz und Dorin@0@) multivariate Varianzanalysen
als sehr robust gegeniiber Verletzungen der gemanfeaussetzungen beschreiben und
keine alternativen Verfahren zur Uberprifung demagéstellungen dieser Studie zur
Verfugung stehen, wurden diese Verfahren trotzdemchdjefiihrt. Bei nicht Erfullen der
Voraussetzungen fur t-Tests flr abhangige Sticlempbwvurde auf das parameterfreie
Verfahren dem Wilcoxon Test zurlckgegriffen. Digg&snisse der Voraussetzungen werden
bei der jeweiligen Hypothesenprifung ersichtlich.

Ob sich die Selbst- von der Fremdeinschatzung géner jeder einzelnen Dimension
der Selbstbestimmung, sowie innerhalb der zwei @&opmit und ohne friiher Anzeichen
einer Demenz unterscheidet, wurde mit Hilfe t-Té&$tsabhangige Stichproben untersucht.

Fur die weiteren Fragestellungen wurden multivarigarianzanalysen (MANOVA)

berechnet, sodass auf Unterschiede zwischen dem Gwgppen mit und ohne friher



7. Planung und Durchfiihrung der Studie 77

Anzeichen einer Demenz und/oder zwischen Mannenh fnauen bzgl. der Selbst- oder
Fremdeinschatzung der Selbstbestimmung gesamuelisia den einzelnen Dimensionen der
Selbstbestimmung getestet werden konnte.

Fernerhin wurden fur die einzelnen Ergebnisse diekEstarken ermittelt, die ein
objektives und standardisiertes Mal3 fur die Auspnggeines beobachteten Effekts darstellen
(Field, 2009). Nach der Empfehlung von Field (200&irde fir die Ergebnisse der t-Tests
und Wilcoxon Tests als Effektstarke der Pearsonré{ationskoeffizient berechnet.

Wennr = .10 wird von einem kleinen Effekt ausgegangedass der Effekt ein Prozent
der totalen Varianz erklart. Bei = .30 liegt ein mittlerer Effekt vor und es werdeaun
Prozent der totalen Varianz erklart. Von einem groE&ffekt zeugt wenn = .50 , wobei der
Effekt 25 Prozent der Varianz erklart. (Cohen, 992

Bezuglich der Ergebnisse der durchgefihrten MANOWAsrde als Effekstarke das
partielle Eta-Quadraf? ermittelt. Dieser Wert gibt den Anteil der erk&mt Varianz im
Verhaltnis zur Gesamtvarianz an (Field, 2009). @o{i®88) zu Folge kann bgt = .01 ein

schwacher, bej? = .06 ein mittlerer und be? = .14 ein starker Effekt angenommen werden.
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8. Ergebnisse

Fur die Darstellung der Ergebnisse wurden mitteds Software SPSS (Version 21)
samtliche der deskriptiv und inferenzstatistisciggrechnungen vorgenommen. Zunachst
erfolgt die Analyse der Ubersetzten und adaptieEdrebungsinstrumente, um anschlie3end

die deskriptiven und analytischen Ergebnisse alideiti

8.1 Analyse der Erhebungsinstrumente

Auf Grund der Ubersetzung ins Deutsche bzw. der pfida der verwendeten
Fragebdgen, der Arc’s Self-Determination Scale demd HSRI wurden zur Uberprifung der
Reliabilitaten die internen Konsistenzen nach Camhbsa berechnet. Die Reliabilitat gilt als
Gutekriterium psychologischer Untersuchungsverfahmehand dessen angezeigt wird, ob
wie z.B. in diesem Fall, Fragebdgen tatsachlich daserfassende Konstrukt messen. In
anderen Worten, ob ein Fragebogen auch das miastemmessen soll. (Field, 2009)

Die Reliabilitéat kann auf verschiedene Arten berethwerden, wobei Cronbachisdie
am haufigsten angewandte Methode darstellt undtssamh hier zum Einsatz kam. Bezuglich
der Interpretation beschreibt Field (2009), dasst®/eona = .7 bisa = .8 als akzeptabel
gelten und niedrigere Werte auf nicht reliable 8kalhindeuten. Die berechneten
Reliabilitaten der hier verwendeten Erhebungsimsénte werden daran angelehnt
interpretiert. Wie in Tabelle 3 ersichtlich, ergabs&ch in den Dimensionen Autonomie und
Selbstregulation, sowie der Selbstbestimmung gesawbohl bei der Selbst-, als auch bei der
Fremdeinschatzung Cronbach’s alpha worn .8 und kénnen somit als reliabel eingestuft
werden. Die Skalen psychische Bevollimachtigung Setbstrealisation wiesen Werte von
a < .7 auf, welches auf eine geringe Reliabilitdtlie8en lasst. Zur Steigerung der Reliabilitat

der Skala Selbstrealisation wurden sowohl bei @#vs$ als auch bei der Fremdeinschatzung
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die zwei Items ,Ich kann zornig gegentber Mensckem, die ich mag.“ und ,Ich fihle
mich, als kdnnte ich nicht viele Sachen machensgaachlossen. Dadurch erhéhte sich die
Reliabilitat bei der Selbsteinschatzung ven = .363 aufa = .528 und bei der

Fremdeinschatzung van= .520 aufx = .587.

Tabelle 3

Reliabilitaten der einzelnen Dimensionen und ddibsSkestimmung Gesamt nach Cronbaeh’s

Selbsteinschatzung Fremdeinschatzung
Autonomie o=.824 a=.881
Psychische Bevollméchtigung o =.602 a=.635
Selbstrealisation o =.528 o =.587
Selbstregulation a =.880 a = .887
Selbstbestimmung Gesamt o =.845 o=.915

Anmerkung:= Cronbach’s. nach Ausschluss von 2 Items

8.2 Deskriptive Statistik

8.2.1 Stichprobenverteilung, Geschlecht und Alter

Die Daten von insgesamt 31 deutschsprachigen Mespecsonen mit IB und 31
Bezugsbetreuerinnen konnten nach Ausschluss einersughsperson und deren
Bezugsbetreuerin aufgrund des zu jungen AltersenAthalyse mit einflieBen. Somit setzte
sich die Gesamtstichprobll € 30) mit einem durchschnittlichen Alter véh = 53.7 &D =
8.7) aus 53.3%n(= 16) Mannern und 46.7% € 14) Frauen zusammen (siehe Abbildung 2).

Mittels des Demenzscreenings NTG-EDSD wurde diehBtobe in eine Gruppe mit
Anzeichen dementieller Erkrankungen (AZ_Demenz) withe Anzeichen dementieller
Erkrankungen (ohne_AZ_Demenz) eingeteilt. Die Meny der Stichprobe auf die zwei
Gruppen AZ_Demenzn(= 18) und ohne_AZ Demenan & 12) werden in Abbildung 3

ersichtlich.
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Die Geschlechterverteilung in den zwei Gruppen, iwidbbildung 4 dargestellt, bestand
aus 44.4%r( = 8) Mannern und 55.6% & 10) Frauen in der Gruppe AZ_Demenz und aus

66.7% € = 8) Mannern und 33.3% € 4) Frauen in der Gruppe ohne_AZ Demenz.

Geschlecht
20—

M mannlich
E weiblich

Anzahl

A7 Demen= ohne_AZ_Demenz=

dementielle Anzeichen

Abbildung 4 Geschlechterverteilung der Gruppen mit und ohBevén Demenz

Das Durchschnittsalter der Stichprobe betMig- 53.7 GD = 8.7) bei einer Spannweite
von 41 bis 69 Jahren. In der Gruppe AZ_Demenz teidre Altersspanne von 41 bis 69
Jahren mit einem Durchschnittsalter vévh = 53.8 GD = 9.8) und in der Gruppe

ohne_AZ Demenz lag die Altersspanne bei 44 bis&@8eh mit einem durchschnittlichen

Alter vonM = 53.4 D= 7.2).

8.2.2 Beeintrachtigung

In der Gruppe AZ_Demenz wiesen zwei Personen egrabdehinderung, eine Person

eine leichte IB und drei eine mittelgradige IB aBei 12 Personen wurde der Grad der
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Beeintrachtigung als unbekannt angegeben. In depg& ohne_AZ Demenz hatten drei
Personen eine leichte IB, vier Personen eine midde IB, und bei funf Personen war der

Beeintrachtigungsgrad unbekannt.

8.2.3 Syndrome und Ursachen

Bezuglich der Syndrome und Ursachen der IB lagatemGruppe AZ_Demenz bei zwei
Personen das Down Syndrom, bei neun Personen Binmd bei sieben Personen andere
Ursachen vor. In der Gruppe ohne_AZ Demenz hatten Rersonen das Down Syndrom,
sieben Personen eine IB, eine Person eine Zerabeakp und bei einer Person wurden andere

Ursachen angegeben.

8.2.4 Diagnose Demenz

Hinsichtlich einer bereits bestehenden Diagnosereailementiellen Erkrankung wurde
bei einer Person eine bereits vorhandene Diagnosefeliihen Form der Demenz angegeben.
Die anderen Studienteilnehmerinnen wiesen keingrisen auf. Das heil3t in der Gruppe

AZ_Demenz befanden sich 17 Personen ohne und enserPmit der Diagnose Demenz.

8.2.5 Pflegestufe

Insgesamt Uber beide Demenz Gruppen hinweg, wwedessMal die Pflegestufe nicht
angegeben, und zwei Personen hatten keine PflégeSiaben der befragten Personen hatten
die Pflegestufe 2, neun die Pflegestufe 3, zweiRfiegestufe 4, zwei die Pflegestufe 9 und

jeweils eine Person die Pflegestufe 1 und 5.
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8.2.6 sonstige Beeintrachtigungen

In Bezug auf sonstige Beeintrachtigungen konntegéssellt werden, dass 13 Personen
sehbeeintrachtigt waren und eine Brille trugenhsd@ersonen waren horbeeintrachtigt, funf
Personen verwendeten ein Horgerat, sechs Persaai@m w ihrer Mobilitat eingeschrankt
und jeweils zwei Personen sal3en im Rollstuhl, deerstweder selber bedienen konnten oder

nicht.

8.2.7 sonstige Krankheiten

Zusatzlich wurden noch sonstige Krankheiten misstiadie in Tabelle 4 nachgelesen

werden konnen.

8.2.8 Selbst- und Fremdeinschéatzung der Selbstbestnung

Im Folgenden werden nun die mittels Arc’s Self-Dmiaation Scale ermittelten Daten
fur die quantitative Erfassung der Selbst- und FEreimschatzung der Selbstbestimmung und
deren einzelner Dimensionen (Autonomie, Selbssatdin, Selbstregulation und psychische
Bevollméchtigung) aufgezeigt. Die Versuchspersoneamreichten innerhalb der
Gesamtstichprobe bzgl. der Selbsteinschatzung elbstBestimmung Werte im Durchschnitt
von M = 245.01 D = 26.2) und bzgl. der Fremdeinschatzung Werte Mo 219.53
(SD = 29.46). Der minimalste Wert der Selbsteinschigzlag bei 189 Punkten und der
hdchste Wert bei 277 Punkten. Die Werte der Frensgbi&tzung erstreckten sich von 155 bis
zu 270 erreichten Punkten. Die Durchschnittswerteihalb der einzelnen Dimensionen der

Selbstbestimmung kénnen in Tabelle 5 nachgelesetene
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Tabelle 4

Haufigkeiten sonstiger Krankheiten in Absolutwerten

Krankheit

Personenanzahl

Arthritis

Osteoporose

Erkrankung des Herzens

Hohes Cholesterin

Hoher Blutdruck

Niedriger Blutdruck

Schlaganfall

Diabetes

Schilddrtisenerkrankung

Asthma

Chronische Bronchitis; Lungenemphysem
Schlafstérungen

Alkohol- oder Substanzmissbrauch
Angststorung
Aufmerksamkeitsstérung

Bipolare Storung
Demenz/Alzheimer Demenz
Depression

Essstorung

Zwangsstorung

Schizophrenie

Andere

Ruckenschmerzen

Verstopfung

Schmerzen in den Ful3en
Magen-/Darm Beschwerden
Kopfschmerzen

Huft- oder Knieschmerzen
Nacken- oder Schulterschmerzen
Gleichgewichtsstorung/ Schwindelgefiihle
Horbeeintrachtigung
Sehbeeintrachtigung

Krebs

Chronische Erschépfung
Epilepsie/Krampfanfallsleiden
Sodbrennen/Reflux
Harninkontinenz

Schlafapnoe

Ticks, Spastik, Bewegungsstorung
Zahnschmerzen
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Tabelle 5
Darstellung der Mittelwerte und Standardabweichungger Selbst- und Fremdeinschatzung der

Selbstbestimmung

Selbstbestimmung M D
Selbst/Fremd Selbst/Fremd
Autonomie 53.93/43.83 12.37/12.47
Selbstrealisation 10.57/9.13 1.91/2.92
Selbstregulation 169.9/156.37 23.03/19.63
psychische Bevollmachtigung 10.67/10.2 2.37/2.78

Anmerkung?®= Selbst- und Fremdeinschéatzung der Selbstbestimmun

8.2.9 Frihe Anzeichen dementieller Erkrankungen

Die Gesamtstichprobe wurde anhand der Daten desewdeten Demenzscreenings
NTG-EDSD in die zwei Gruppen AZ_Demenz und ohne_B&menz eingeteilt. Wie bereits
weiter oben beschrieben konnten bei 18 Personeriéimen einer frihen Demenz festgestellt
werden. Je hoher die erreichten Wertpunkte warestodmehr Anzeichen einer Demenz
lagen vor. Im Durchschnitt wiesen Personen der @gudZ_Demenz Werte voll = 10.56

(SD=9.41) auf, wobei der Range von 1 bis 33 erreriftunkten ging.

8.2.10 Selbst- und Fremdeinschatzung der Selbstbiesimung innerhalb der
Gruppe mit und ohne friihe Anzeichen einer Demenz

Die durchschnittichen Werte der Selbst- und Framsdhatzung in der Gruppe
AZ Demenz lagen beM = 244.72 &D = 28.15) undM = 216.17 §D = 31.54). Hierbei
erreichten die Testpersonen bei der Selbsteinsahgt®/erte von 189 bis 273 Punkte und bei
der Fremdeinschatzung 155 bis 270 Punkte.

Innerhalb der Gruppe ohne AZ Demenz lag der Dulohiiewert der

Selbsteinschatzung bkl = 245.58 §D = 24.19) und der Fremdeinschatzung Me+ 224.58
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(SD = 26.54). Der minimalste Wert der Selbsteinschiégzag bei 196 und der hdchste Wert
bei 277 Punkten. Die Fremdeinschatzung ging vondl83u 256 erreichten Punkten.
Zur besseren Veranschaulichung werden die Mitteeveind Standardabweichungen

innerhalb der einzelnen Dimensionen der Selbstbesting in der Tabelle 6 angefuhrt.

Tabelle 6
Darstellung der Mittelwerte und Standardabweichungenerhalb der Gruppen AZ Demenz und

ohne_AZ Demenz

AZ_ Demenz ohne_AZ Demenz
Selbstbestimmung M SD M SD
Selbst/Fremd® Selbst/Fremd® Selbst/Fremd®  Selbst/Fremd
Autonomie 53.01/42 13.1/15.13  55.25/46.58 11.63/6.57
Selbstrealisation 10.67/9.44 1.85/2.28 10.42/10.25 2.1/1.86
Selbstregulation 170.22/156.33 22.38/17.03 1695BLAP 24.96/23.82
Psychische 10.78/9.44 2533.07  10-511.33 2.2/1.87

Bevollmachtigung

Anmerkung?®= Selbst- und Fremdeinschatzung der Selbstbestigmun

8.2.11 sonstige Beobachtungen

Die Einzelinterviews begannen mit der offenen Frayéas verstehen Sie unter
Selbstbestimmung?”, welche neben einem lockerestiegin die Befragung, dazu diente das
generelle Verstandnis fur den Begriff Selbstbestimgisowohl von den Teilnehmerinnen
mit IB als auch deren Betreuerinnen zu erfassebeDionnten 12 der 30 befragten Personen
mit IB die Frage nicht beantworten mit der Angaliehth zu wissen, was der Begriff
Selbstbestimmung bedeute oder diesen Begriff naehgehért zu haben. Die Gbrigen 19
Studienteilnehmerinnen mit IB beschrieben die Skéstimmung meist anhand von selbst
gewdahlten Tatigkeiten, wie ,einkaufen gehen®; ,Apsen gehen®, oder dadurch selber
Entscheidungen treffen zu kénnen bzw. zu dirfeneBterson mit IB erwéhnte, dass zur

Selbstbestimmung auch eine Fremdbestimmung gelvétehe zum Schutz dienen wirde.
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Gegensatzlich dazu konnten alle 30 befragten Bethenen diese Frage beantworten und
stellten den Begriff Selbstbestimmung als ein Maescecht und als Leitlinie in der Arbeit
mit Menschen mit IB dar. Das Konstrukt der Selbstioemung wurde meist allgemein
umrissen und kaum in einzelnen Téatigkeiten besbarie Der Grol3teil der Betreuerinnen
erwahnte Phrasen wie ,eigene Entscheidungen trefienkonnen®; ,das Leben selbst
bestimmen und gestalten zu kdénnen®; ,personenzstéd Denken“ oder ,den eigenen

Tagesablauf zu gestalten®.

8.3 Auswertung der statistischen Hypothesen

Der folgende Abschnitt behandelt die Ergebnisdhusitg der einzelnen weiter oben
aufgestellten Fragestellungen und deren statigtisd¢ypothesen. Die Voraussetzungen der
verwendeten statistischen Verfahren sollen tberpnid die Ergebnisse prasentiert werden.
Die Darstellung der Ergebnisse erfolgt nach FiglaDQ). Zudem kdnnen die Ergebnisse auch

im Anhang in den Ergebnistabellen nachgelesen werde

8.3.1 Unterschiede Selbst- vs. Fremdeinschéatzung

Zur Beantwortung der Hauptfragestellung 1, ob zhesc der Selbst- und
Fremdeinschatzung der Selbstbestimmung gesamt esded Subfragestellung 1.2, ob
innerhalb der einzelnen Dimensionen der Selbstbesting zwischen der Selbst- und
Fremdeinschatzung signifikante Unterschiede bestelveurden t-Tests fur abhéangige
Stichproben bzw. bei nicht erflllten Voraussetzumder Wilcoxon Test durchgefiihrt.

Die Voraussetzung, eine Normalverteilung der Déferen, wurde mittels K-S Test
Uberprift und konnte bzgl. des Gesamtscores detbsBelstimmung mit einem
nichtsignifikanten Ergebnid)(30) = .086,p > .05) angenommen werden. Dasselbe galt fur

die Dimensionen Autonomi®(30) = .108p > .05), Selbstrealisatiai(30) = .131p > .05)
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und  Selbstregulation D(30) = .087, p > .05). Innerhalb der Skala psychische
Bevollmachtigung kam der K-S Test auf ein signifites Ergebnis¥(30) = .164,p < .05),
wodurch von einer nicht gegebenen Normalverteilaieg Differenzen dieser Dimension
ausgegangen werden konnte und somit der paranse¢evifilcoxon Test verwendet wurde.

Auf Grund mehrmaliger Anwendung von t-Tests fur &injige Stichproben zur
Beantwortung dieser Haupthypothese wurde eine Algtder Adjustierung nach Bonferroni
vorgenommen. Ansonsten ware der Alpha Fehler z@3 geworden und hatte das statistische
Verfahren zu viel an Macht verloren (Bortz & D6rng006). Dadurch ergab sich bei
viermaliger Anwendung von t-Tests fur abh&ngigetgtroben ein Alpha von .0125.

Die Ergebnisse der t-Tests fur abhangige Stichprdimegl. der erreichten Werte der
Arc’s Self-Determination Scale und des HSRI zeigdass es signifikante Unterschiede
zwischen der Selbst- und Fremdeinschatzung sowolBezug auf den Gesamtscore der
Selbstbestimmung(@9) = 3.35,p < .0125,r = .53) als auch in den Dimensionen Autonomie
(t(29) = 3.48p < .0125,r = .54) und Selbstrealisatiot({9) = 2., 74p < .0125,r = .45) gibt.

In der Dimension Selbstregulationi(29) = 2.39,p > .0125,r = .41) wurden keine
signifikanten Unterschiede zwischen der Selbst- Eneimdeinschatzung festgestellt. Dies
zeigt sich auch in der Dimension psychische Bevétntigung, wonach der non
parametrische Wilcoxon Test auf keine signifikantémerschiedez = -.447,p > .05,r = -

.08) schliel3en lasst.

8.3.2 Unterschiede Demenz vs. ohne Demenz

Zur Beantwortung der Hauptfragestellung 2 und de@rbfragestellung 2.1, die
Unterschiede zwischen der Gruppe mit und ohne fAifEeichen einer Demenz in Bezug auf
jeweils der Selbst- oder Fremdeinschatzung desmaesats der Selbstbestimmung und in

deren einzelnen Dimensionen postulieren, wurde minkivariate Varianzanalyse berechnet.
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Als Zwischensubjektfaktor wurde der Faktor Dememzt Und ohne friihe Anzeichen einer
Demenz) herangezogen, die Selbst- und Fremdeizssigider vier Dimensionen und der
Gesamtscore der Selbstbestimmung fungierten abngjode Variable.

Zu den Voraussetzungen einer MANOVA zadhlen die WUdalgigkeit und
Intervallskalenniveau der Daten, sowie eine muliata Normalverteilung und die
Homogenitat der Varianzen. Die Ergebnisse des Kgbrmv-Smirnov-Tests aus Tabelle 11
lassen erkennen, dass in der Gruppe AZ Demenz dreiSdlbsteinschéatzung bzgl. des
Gesamtscores der Selbstbestimmurdg(18) = .24, p < .05) und der Dimension
Selbstregulation I(18) = .218,p < .05) keine Normalverteilung der Daten gegebén is
Dasselbe gilt sowohl fur die Fremdeinschatzung Banension Selbstrealisation in der
Gruppe AZ Demenz[(18) = .205,p < .05), als auch fur die Selbsteinschatzung der
Selbstrealisation in der Gruppe ohne_AZ_ Dem@&{48) = .278p < .05).

Zudem wurden zur Uberpriifung der Homogenitat deiaviaen der Levene Test und der
Box Test durchgefuhrt, welche mit einer Fehlerwaheslichkeit vono = .05 aufgrund nicht
signifikanter Ergebnisse bei allen Variablen bi$ de Fremdeinschatzung der Autonomie
(F(1, 28) = 9.62p < .05) auf eine gegebene Homogenitat der Variaszkhel3en lassen.

Nach Field (2009) und Bortz und Ddring (2006) besgine MANOVA gegenuber
Verletzungen eine starke Robustheit und sollte alteam hinsichtlich dek- und -Fehler-
Kumulierung gegeniber mehreren ANOVA’'s bevorzugt rdee. Nachdem die
Voraussetzungen auch nur teilweise verletzt wurdam die MANOVA hier trotzdem zum
Einsatz. Die daraus resultierenden Ergebnisseerekginen signifikanten Haupteffek&(g,
21) = .776,p > .05, 5* = .228), das heiRt es konnten keine signifikaritenierschiede
zwischen der Gruppe AZ_Demenz und ohne_AZ DemenBenug auf die Selbst- oder
Fremdeinschatzung der Selbstbestimmung gesamt endvigr Dimensionen festgestellt

werden. Demnach wurde von weiteren Post-Hoc Tésgissehen.



8. Ergebnisse 20

8.3.3 Unterschiede Selbst- vs. Fremdeinschéatzungilil®emenz und ohne
Demenz

Mit der Hauptfragestellung 3 und der Subfragestglu3.1 werden mdgliche
Unterschiede zwischen der Selbst- und Fremdeinaeh@tder Selbsbestimmung jeweils in
der Gruppe AZ Demenz und ohne AZ Demenz beleuchierpriift wurden diese
Hypothesen wiederum mit t-Tests fir abhangige $tamiben und dem Wilcoxon Test.

Die Normalverteilung war den durchgefihrten K-SiFezufolge in der Gruppe
AZ_Demenz bei der Variable psychische Bevolimaehtgy ©(18) = .240,p < .05) nicht
gegeben. Alle anderen Differenzen innerhalb der izweruppen zeigten eine
Normalverteilung.

Nachdem auch hier mehrere t-Tests flr abhéngigehi@bben durchgefihrt wurden,
ergab die Bonferroni Korrektur ein Alpha von .012Zbe statistischen Ergebnisse zeigten in
der Gruppe AZ Demenz signifikante Unterschiede ekes der Selbst- und
Fremdeinschatzung der Selbstbestimmung im Gesarat§(b7) = 2.63,p < .0125,r = .54)
und in den Dimensionen Autonomie (t(17) = 2.83, P¥25, r = .57) und Selbstrealisation
(t(17) = 3.74p < .0125,r = .67). Die Variable Selbstregulation in der Grugya® Demenz,
sowie alle Variablen in der Gruppe ohne_AZ Demenisen keine signifikanten
Unterschiede zwischen der Selbst- und Fremdeinsehgtauf. Auch die Uberpriifung der
Dimension psychische Bevollmachtigung in der Grupge Demenz mittels Wilcoxon Test

kam zu keinen signifikanten Unterschieder -1.287 p > .05,r = -.23).

8.3.4 Unterschiede Frauen vs. Manner

Mit der Hauptfragestellung 4 bzw. der Subfragestel 4.1 wurden Unterschiede
zwischen Méannern und Frauen sowohl bei der Sedtistauch bei der Fremdeinschatzung des

Gesamtscores und der einzelnen Dimensionen derstBeftiimmung betrachtet. Hierzu



8. Ergebnisse 91

wurde wiederum eine MANOVA trotz teilweiser Verlatgen der Voraussetzungen
berechnet.

Der Kolmogorov-Smirnov-Test zur Uberprifung der Maiverteilung der Daten ergab
beim Gesamtscore der Selbsteinschatzung bei Mar{pét6) = .232,p < .05) und Frauen
(D(14) = .251,p < .05), sowie bei der Fremdeinschatzung der Vhi#utonomie in der
mannlichen Gruppe(D(16) = .258, p < .05) signifikante Ergebnisse, weshalb eine
Normalverteilung dieser Daten ausgeschlossen wekdente. Weiters zeigte der Levene
Test in Bezug auf die Fremdeinschatzung der Seldstation(F(1, 28) = 5.14p < .05) und
die Selbsteinschatzung des Gesamtscdféls 8) = 7.05p < .05) signifikante Ergebnisse.
Die Homogenitat der Varianzen der anderen Variablende aufgrund nicht signifikanter
Ergebnisse angenommen.

Die statistischen Ergebnisse der MANOVA wiesen wede der Selbsteinschéatzung
(F(4, 25) = .102p > .05,* = .102) noch bei der Fremdeinschatzum@!( 25) = .170, p > .05,
n? = .170) signifikante Unterschiede zwischen Mannerd Frauen auf. Folglich konnte auch
auf nicht signifikante Unterschiede innerhalb deinzelnen Dimensionen der

Selbstbestimmung geschlossen werden und wurde estiHdC-Tests abgesehen.

8.3.5 Unterschiede Frauen vs. Manner bei Demenz ummdhne Demenz

Die Uberprifung der Hauptfragestellung 5 und Sugsstéellung 5.1, welche
Unterschiede der Selbst- oder Fremdeinschatzun@dsamtwerts und der vier Dimensionen
der Selbstbestimmung zwischen Mannern und Frauedem Gruppe AZ Demenz und
ohne_AZ Demenz postulierten, erfolgte ebenfallseimer MANOVA.

Beim K-S-Test zeigten sich signifikante Ergebnisséer Gruppe AZ_Demenz bei den
Mannern bezogen auf die Fremdeinschatzung der t8agation D(8) = .336,p < .05), in

der Gruppe AZ _Demenz bei den Fraudd(10) = .263,p < .05) und in der Gruppe
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ohne_AZ Demenz bei den Manne(8) = .302,p < .05) bezogen auf den Gesamtwert der
Selbsteinschatzung der Selbstbestimmung. Dem deifichigen Levene Test zu Folge war die
Homogenitat der Varianzen bei der Fremdeinschatzangvariable Autonomi¢F(3, 26) =
3.87,p < .05) und bei der Selbsteinschatzung des Gesarats§ (3, 26) = 4.21p < .05)
nicht gegeben.

Uber alle Gruppen hinweg kamen die statistischegeliitisse der MANOVA weder bei
der Selbsteinschatzung((2, 75) = .297p > .05,7°= .099) noch bei der Fremdeinschatzung
(F(12, 75) = .579p > .05,5% = .193) auf einen signifikanten Haupteffekt. Soerijaben sich

auch keine signifikanten Unterschiede in den emaelDimensionen der Selbstbestimmung.
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9. Diskussion und Interpretation

Die gewonnenen Ergebnisse dieser Diplomarbeit rsalien im folgenden Kapitel mit
den Erkenntnissen der bisherigen Forschung, wddehsits im Theorieteil angefiihrt wurden,
verglichen und in Bezug dazu gesetzt werden. Hienfierden die deskriptiv und
inferenzstatistisch gewonnenen Resultate der AelsDetermination Scale, des HSRI und
des NTG-EDSD herangezogen. Des Weiteren werdentdtionmen und Kritikpunkte dieser

hier vorliegenden Studie in die Diskussion der Brggse einflie3en.

Zunachst wurden Unterschiede zwischen der Selbstt Eremdeinschatzung der
Selbstbestimmung und deren einzelner Dimensionegrpiiliit. Die Ergebnisse zeigten
signifikante Unterschiede des Gesamtwerts der elbsmmung und in den Dimensionen
Autonomie und Selbstrealisation. Die Effekstarkagein im Durchschnitt bei = .5 und
lieBen einen starken Effekt erkennen. Keine sigaiften Unterschiede konnten in den
Dimensionen psychische Bevollméchtigung und Sedbstation gefunden werden. Die
zusatzliche Betrachtung der deskriptiven Statisliéfd anhand der Mittelwerte und
Standardabweichungen erkennen, dass die Selbstbastig nicht nur den Gesamtwert
sondern auch alle Dimensionen betreffend, von Rersonit IB deutlich héher eingestuft
wurde, als von deren Betreuerinnen. Dies deckt sithden Resultaten von Schmidt et al.
(2010), wobei die Selbsteinschatzung von MenschéniBnauch deutlich héher als die
Fremdeinschatzung ausfiel. Somit konnten die Engskn der gegenstandlichen
Untersuchung vor allem Diskrepanzen zwischen desdhiatzung von Personen mit IB und
deren Betreuerinnen aufdecken.

Diese Resultate entsprechen auch bisherigen Strdemissen (Janssen et al., 2005;
Olson & Schober, 1993). Nach Olson und Schober JL9@nnten die vorliegenden

Ergebnisse auf eine Adaption (Selbsteinschatzumgma@ls Fremdeinschétzung) hindeuten
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bzw. von einer Stressreduktion auf Grund einer kogm Dissonanz oder erlernten
Hilflosigkeit von Seiten der Personen mit IB zeugen

Eine kognitive Dissonanz entsteht durch nicht mdeder vereinbare Gedanken, wie
Winsche, Wahrnehmungen, etc. und fuhrt zu einenativeqn Geflhlszustand (Olson &
Schober, 1993). Deshalb wird meist anhand von &fiet (z.B. Idealisierungen) versucht
eine kognitive Dissonanz zu reduzieren (Olson & dbehm, 1993). Sollten die
Studienteilnehmerinnen mit IB der vorliegenden &ud Bezug auf ihre Sebstbestimmung
dissonante Wahrnehmungen oder Gefiihle erlebt h&lbente folglich die hohere Selbst- als
Fremdeinschatzung der Selbstbestimmung daraugiesssein.

Die oben erwahnte erlernte Hilflosigkeit wird beseben als eine Einstellung keine bzw.
wenig Kontrolle zu haben (Olson & Schober, 1993)ese Einstellung der Hilflosigkeit
entwickelt sich auf Grund negativer Erfahrungens(@l & Schober, 1993). Demnach kdnnten
die Resultate der vorliegenden Studie darauf hiteshewdass die Studienteilnehmerinnen mit
IB sich selbst mit wenig Kontrollvermégen wahrnaimmend zur Kompensation ihrer
negativen Einstellung die Selbstbestimmung hohesobidtzten, als ihre Betreuerinnen.

Ob eine kognitive Dissonanz oder erlernte Hilfosiglbei den Studienteilnehmerinnen
mit 1B vorlag, lasst sich nur vermuten, kann abehand der vorliegenden Studie nicht
festgestellt werden. Ferner kdnnen diese Interpoetsanséatze von Olson und Schober (1993)
nur unter Vorbehalt fur die vorliegenden Daten awagemen werden, da sich die bisherigen
Untersuchungen von Olson und Schober (1993) auf Klasstrukt der Lebensqualitat
beziehen. Dennoch liegt der Verdacht nahe, dase dMasatze auch fur die gegenwartigen
Resultate Giltigkeit besitzen kénnten, zumal ditbSbestimmung als Kerndimension der
Lebensqualitat verstanden wird (Schalock, 1996) wtalke Zusammenhdnge mit der
Lebensqualitat bereits festgestellt wurden (Wehm&y&chwartz, 1998; Lachapelle et al.,

2005).
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Ein weiterer Erklarungsansatz von Olson und Sch@@93) fur eine hdohere Selbst- als
Fremdeinschatzung besagt, dass Studienteilnehneerinmt 1B haufiger sozial erwiinscht
antworten oder oftmals auf Grund ihrer kognitivemmitationen beim Erkennen von
Antwortalternativen gehemmt sind.

Unter der Annahme, dass die hier teilgenommenesoRen mit IB sozial erwtnscht
geantwortet haben, kdnnten die Ergebnisse kontsadiskutiert werden. Es kénnte vermutet
werden, dass die Fremdeinschatzung der Betreuerleimer der Realitat entspricht und somit
die gegebene Selbstbestimmung abbildet. Dies wiindémkehrschluss bedeuten, dass die
befragten Personen mit IB sich mehr Selbstbestingmuviinschen oder in ihrer
Selbstbestimmung eingeschrankt sind, aber diesschi@nkung nicht wahrnehmen oder
mitteilen. Vor allem wurde eine derartige Beschrink der Selbstbestimmung bereits
mehrmals in Untersuchungen postuliert und spezellollbetreuten Settings aufgezeigt
(Lakin et al., 2008; Robertson et al.,, 2001; St#fiecl 1997; Stancliffe & Abery, 1997,
Stancliffe et al., 2000). Insbesondere dokumengare aktuellere Studie von Ticha et al.
(2012) eine sehr geringe Kontrollmoglichkeit von rdehen mit IB in gréf3eren
Wohneinrichtungen. Dazu wurden auch nach ShogrenBroussard (2011) von Menschen
mit IB mehr Kontroll- und Wahlmaoglichkeiten in Woéettings gefordert.

Ob diese Vermutungen zutreffen und bei den Befragéene Einschréankung der
Selbstbestimmung tatsachlich bestand, kann mitgdgenstandlichen Studie nicht ganzlich
beantwortet werden. Fur die hier neu ins Deutschersétzte Version der Arc’s Self-
Determination Scale bzw. fir das HSRI bei MenscheinIB lagen keine Normwerte vor,
wodurch auch keine Referenzpunkte gegeben warenmitSdoestanden keine
Vergleichsmaoglichkeiten. Zur Abklarung dieser Fragéssten Normstichproben erhoben und

weitere Studien durchgefuhrt werden. Eine zusételi®oglichkeit waren Vergleichsstudien
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zwischen weniger eingeschréankten Settings (z.Boegeutes Wohnen) und vollbetreuten
Einrichtungen.

In Hinblick auf die hier erkannten signifikanten tdrschiede zwischen der Selbst- und
Fremdeinschatzung sollte noch kritisch angemerktderg dass die Studienteilnehmerinnen
mit IB auf die offene Frage, was sie unter eindb8bestimmung verstehen, oftmals keine
Antwort gaben oder das Wort Selbstbestimmung rkahnten. Obwohl der Testleiter diesen
Personen die Bedeutung der Selbstbestimmung exkliéinnte dieser Umstand zu den

beschriebenen Ergebnissen beigetragen haben.

Ein weiteres Hauptaugenmerk der vorliegenden Stlatieauf der Uberpriifung von
maoglichen Unterschieden zwischen der Selbst- urthBeinschétzung der Selbstbestimmung
innerhalb der zwei Gruppen AZ_Demenz und ohne_AZn®we, in welche die Stichprobe
anhand der Ergebnisse des NTG-EDSD eingeteilt wutdier konnten signifikante
Unterschiede in der Gruppe AZ_Demenz beziglichGesamtscores der Selbstbestimmung
und der Dimensionen Autonomie und Selbstrealisagiosfindig gemacht werden. Bezuglich
der Effektstarken konnte wieder ein starker Effekt einem durchschnittlichen von .5
festgestellt werden. Die anderen Dimensionen umd Gliuppe ohne AZ Demenz wiesen
keine signifikanten Unterschiede auf. Wurden zudedie Mittelwerte und
Standardabweichungen in die Analyse miteinbezogiefien sich auch hier eine hohere
Selbst- als Fremdeinschatzung erkennen.

Im Vergleich zu bisherigen Studien bei Menschen eohiB mit dementiellen
Erkrankungen wundern die gegenstandlichen Resuitetiet. Sowohl bei Novella et al.
(2001) als auch bei Logsdon et al. (2002) schatBersonen mit Demenzerkrankung ihre
Lebensqualitat hoher ein als ihre Pflegerinnensived von Arlt et al. (2008) bestatigt, mit

der Annahme, dass eine Demenz nicht nur die Lelahiit erkrankter Menschen, sondern
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auch aller Mitmenschen beeinflusst. Schliel3lich #mden Betreuerinnen von Personen mit
dementiellen Erkrankungen oftmals Mitleid und ewkein depressive Symptome, welche
ihre Einschatzung der Lebensqualitat beeinflussem KReady et al., 2004). Folglich konnten
auch in Bezug darauf die unterschiedlichen Einzcimiggen der vorliegenden Studie erklart
werden. Insbesondere da von Betreuerinnen von Mensmit IB h&aufig von emotionalem

Stress und Belastungen bei einer zu der IB hinzukenden dementiellen Erkrankung
gesprochen wird (Gusset-Bahrer, 2012) und dies mekrbei der vorliegenden Studie von
den befragten Betreuerinnen verbal angemerkt wurde.

Des Weiteren erklaren Ready et al. (2004), dassoRen mit Demenzerkrankung ihre
zunehmenden Symptome und Einschrankungen wenigestrieren und Einsicht zeigen, als
ihre Unterstltzungspersonen. Daraus ergibt sictstnene hohere Selbsteinschatzung der
eigenen Fahigkeiten, welches als ein typisches 8mgeiner Demenz angesehen werden
kann (Arlt et al., 2008). Uberdies wenden Persanérdementiellen Erkrankungen meist zur
Kompensation ihrer Limitationen andere Bewertundssti@be an als ihre Betreuerinnen

(Ready et al. 2004).

Bezeichnend sind ebenfalls die Resultate der gé&@atischen Testung auf Unterschiede
der Selbst- oder Fremdeinschatzung der Selbsthestimg zwischen der Gruppe AZ_Demenz
und ohne_AZ_Demenz. Uber beide Gruppen hinwedestetiich weder bei der Selbst- noch
bei der Fremdeinschatzung signifikante Unterschiege Jedoch lie3en die Mittelwerte
erkennen, dass in der Gruppe AZ_Demenz im Gegeamsat@ruppe ohne_AZ Demenz die
Fremdeinschatzung abnahm, wohingegen die Selbsleitmming nahezu gleich bleibend war.
Auch dies deutet darauf hin, dass Personen mititBrithen Anzeichen einer Demenz ihre
Symptome und Einschrankungen madglicherweise wenig&thrnehmen oder diese

kompensieren wollen (Arlt et al., 2008).
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Andererseits konnten die Resultate auch darauf éisem, dass von Betreuerinnen bei
Personen mit IB mit friihen Anzeichen einer Demapz-éhigkeiten fur ein selbstbestimmtes
Leben geringer eingeschatzt werden als bei Personbne Demenzerkrankung.
Beispielsweise postulieren Bourkel et al. (2012) Bezug auf Menschen mit
Demenzerkrankung ohne IB ein niedriger eingescésitkompetenzlevel durch Pflegerinnen,
sodass Entscheidungen ohne Kenntnis der tatséehlitompetenzen fir die betreuten
Personen ubernommen werden. Dies bestatigt siaseldzei Werner (2006), wobei gewisse
Fahigkeiten Menschen mit Demenzerkrankung teilwelbgesprochen wurden, ohne die
tatséchlichen Kompetenzen zu kennen. Erkranken éhemsmit IB an einer Demenz wird
vermutet, dass es zu einem schrittweisen VerlustS#dbstbestimmung kommen kodnnte
(Weber, 1997), wobei ein fortgeschrittenes Stadiden Demenz durch den Verlust der
verbalen Sprachfahigkeit gezeichnet ist, sodassséhenund Bedurfnisse nicht mehr verbal
geéaullert werden kdonnen (Gusset-Bahrer, 2012).

Nachdem in der vorliegenden Studie nur eine Pebsonits eine diagnostizierte frihe
Form der Demenz aufwies und die Zuteilung zu deop@en anhand des NTG-EDSD
erfolgte, welches ein reines Demenzscreening dirgtel in Folge eines Verdachtes einer
Demenz weitere Abklarungen fur eine Diagnose notligewaren, sollten diese Annahmen
aber kritisch betrachtet werden. Zudem mussen awhd>der zu kleinen Stichprobe von 30
Personen mit IB, speziell bei der zusatzlichen diiumg in die zwei Gruppen AZ_Demenz
und ohne_AZ Demenz, die allgemeine Gultigkeit urgpf@sentativitdt der Ergebnisse in

Frage gestellt werden und kann lediglich ein Tre@onutet werden.

Schliel3lich sollten noch mogliche Einflisse desdBkshts auf die Selbstbestimmung
untersucht werden. Hierbei wurden generell Gbex @luppen und ebenso innerhalb der

Gruppe AZ Demenz und ohne_AZ Demenz keine stafistirelevanten Unterschiede
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gefunden. Demnach kann in den vorliegenden Datenkemnen Geschlechtsunterschieden
beziglich der Selbstbestimmung und dementiellemaBkkungen ausgegangen werden. Diese
Resultate entsprechen den Ergebnissen von Wehn®986) und Similarly et al. (2003).

Dennoch sollte auch hier die geringe Stichprobebg@s Kritikpunkt erwdhnt werden.

Ferner unterliegt die gegenstandliche Untersuchweiteren Limitationen, die an dieser
Stelle erwahnt werden sollten. Bei der Uberprifuthey (ibersetzten und adaptierten
Erhebungsinstrumente in  den Dimensionen Selbstededn und  psychische
Bevollméachtigung wurden sehr niedrige interne Ksiesizen berechnet, weshalb die
Reliabilitdt der verwendeten Verfahren in Fragesgilen ist. Zusatzlich misste die Arc’s
Self-Determination Scale, wie weiter oben besclemebtickiibersetzt werden ins Englische
und daraufhin von einer Expertinnenkommission naaknins Deutsche, sodass sie ohne
Vorbehalt angewendet werden konnte. Uberdies wdedeHSRI sowohl firr die Befragung
von Menschen mit IB als auch fur die Fremdeinsal@dzdurch Betreuerinnen modifiziert
und sollte in einer zuklnftigen Studie in Bezug aig Gutekriterien Uberpruft werden.
Fernerhin stellen Menschen mit IB eine sehr hetmegund komplexe Stichprobe dar,
wodurch die Untersuchung vor allem bei zuséatzlichemen Anzeichen einer Demenz

teilweise erschwert wurde.

Zusammenfassend lassen die Ergebnisse dieser ifderh Unterschiede zwischen der
Selbst- und Fremdeinschéatzung der Selbstbestimmusigesondere im Zusammenhang mit
dementiellen Erkrankungen, erkennen. Ob vollbetreufettings und dementielle
Erkrankungen die Selbstbestimmung einschranken,n kanf Basis der vorliegenden
Ergebnisse nur vermutet werden und bedarf nochevegiStudien. Nichtsdestoweniger wird

ein Einfluss dementieller Erkrankungen auf die Sedestimmung bei Menschen mit 1B
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gemutmaldt und zuklnftige Forschung in diesem Blerets unabdingbar betrachtet.
Ungeachtet dessen weisen die Diskrepanzen zwisdeensubjektiven und objektiven
Einschatzung der Selbstbestimmung auf weiteren kagdbedarf in der Betreuung,
Integration und Inklusion von Menschen mit IB hsmdass zukinftig eine uneingeschrankte
Selbstbestimmung erreicht werden kann. Dem musk howzugefigt werden, dass einigen
potentiellen Studienteilnehmerinnen mit IB trotzelresse die Teilnahme an dieser Studie von
ihren Sachwalterinnen oder Eltern verwehrt wurdd afleine dieser Umstand von einer
bestehenden Einschradnkung der Selbstbestimmungt. zélwgeifellos besteht folglich
dringender Forschungs- und Aufklarungsbedarf inugeauf die Selbstbestimmung und die

steigende Problematik dementieller ErkrankungerMsgischen mit IB.
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Anhang

Anhang 1. Zusammenfassung/Abstract

Zusammenfassung

Ziele: Die vorliegende Studie verfolgte das Ziel die S#bstimmung von Menschen mit
intellektueller Beeintrachtigung zu erfassen. Darubinaus sollte der Einfluss dementieller
Erkrankungen auf die Selbstbestimmung bei Menschirntellektueller Beeintrachtigung
untersucht werden. Die Intention war Unterschiedészhen der Selbsteinschatzung der
Selbstbestimmung von Personen mit intellektuellereeiBtrachtigung und der
Fremdeinschatzung durch deren Betreuerinnen fdstiars

Methode: Es wurden Menschen mit intellektueller Beeintrigintg, sowie deren
Betreuerlnnen aus vollbetreuten Wohneinrichtungen debenshilfe Oberdsterreich zur
Selbstbestimmung mittels der Arc’s Self-Determorati Scale und des Hannover
Selbstregulations Inventars (HSRI) befragt. Mitfelides NTG-Early Detection Screen for
Dementia erfolgte die Zuteilung in zwei Gruppen mid ohne Anzeichen einer frihen
Demenz.

Ergebnisse: Die statistische Auswertung ergab signifikante ddgsthiede zwischen der
Selbst- und Fremdeinschatzung der SelbstbestimmbDiege Unterschiede manifestierten
sich insbesondere in der Gruppe mit frihen Anzeickimer Demenz. Uber alle Gruppen
hinweg konnten keine Geschlechtsunterschiede fesitjeverden.

Konklusion: Mogliche Hintergriinde dieser Ergebnisse werdenkutiisrt und die
Bedeutsamkeit zukinftiger Forschung in diesem Feldkd aufgezeigt. Weitere
Untersuchungen sollten den Selbstbestimmungsstatusvollbetreuten Einrichtungen

erforschen, sowie den Einfluss von dementiellerrdtrkungen berticksichtigen.
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Abstract

Purpose: The purpose of this present study was to measeredlf determination of people
with intellectual disabilities. Furthermore the ludnce of early dementia on self
determination concerning people with intellectuadadilities should have been examined.
The intention was to determine differences betwsah ratings of self determination from
people with intellectual disabilities and proxyingts from their caregivers.

Method: By using the Arc’s Self-Determination Scale and Hannover-Selbstregulations
Inventar (HSRI) people with intellectual disabési as well as their caregivers in congregate
settings of the Lebenshilfe Obergsterreich werestioieed about self determination. On the
basis of the results of the NTG-Early DetectioneBaorfor Dementia the sample was divided
into a group with and without signs of early denmeent

Results: Statistical analysis showed significant differenbetween self and proxy ratings of
self determination. Especially concerning the gromiph early signs of dementia these
differences became manifest. No sex differencefldmeidetermined overall groups.
Conclusion: Possible reasons for these results may be distasskthe remarkableness for
future research in this field will be illustratef@urther surveys should examine the status of

self determination in congregate settings as weetha influence of dementia on it.
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Anhang 2: Ergebnistabellen

Tabelle 7
Statistische Ergebnisse t-Tests fur abhangige @tdlen und Wilcoxon Test
t-Test T df p r

Autonomie 3.48 29 .002 54
Selbstrealisation 2.74 29 .010 .45
Selbstregulation 2.39 29 .023 41
Gesamtscore 3.35 29 .002 .53

Wilcoxon Test Z p r
psychische Bevollméachtigung -.447 .655 -.08
Tabelle 8

K-S-Testergebnisse fur die Selbst- und Fremdeitsehg aller vier Dimensionen und der

Selbstbestimmung gesamt in der Gruppe AZ_Demenatumed AZ_Demenz

AZ Demen? ohne AZ Demen?
Selbst/Fremd Selbst/Fremd
D df P D df p

Autonomie .138/.138 18 .200/.200 .175/.180 12 200/
Selbstrealisation .192/.205 18 .077/.045 .278/.242 .011/.056
Selbstregulation .218/.174 18 .023/.158 .196/.202 1 .200/.159
psychische .199/.138 18 .059/.200 173/.178 12 .200/.200
Bevollméchtigung
Gesamtscore .240/.125 18 .007/.200 .168/.236 12  0O/.cBxn

Anmerkung:*= mit Anzeichen einer Demenz
2 ohne Anzeichen einer Demenz
£ Selbst- und Fremdeinschéatzung der Selbstbestimgmun

Tabelle 9
K-S-Testergebnisse fir die Differenzen der Sellnstt Fremdeinschatzung aller vier Dimensionen

und der Selbstbestimmung gesamt in der Gruppe AZebe und ohne_AZ Demenz

AZ Demen? ohne AZ Demen?
Differenzen Selbst u. Frernd Differenzen Selbst u. Frernd
D df p D df p
Autonomie 122 18 .200 145 12 .200
Selbstrealisation 112 18 .200 227 12 .088
Selbstregulation 135 18 .200 225 12 .094
psychische 240 18 .007 .193 12 .200
Bevollmachtigung
Gesamtscore .105 18 .200 217 12 125

Anmerkung:*= mit Anzeichen einer Demenz
2 ohne Anzeichen einer Demenz
£ Selbst- und Fremdeinschéatzung der Selbstbestigmun
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Tabelle 10
Statistische Ergebnisse t-Tests flr abhédngige @tdien und

AZ Demenz und ohne_AZ Demenz

Wilcoxon Test in der Gruppe

Gruppe AZ Demen?

t-Test T df p R
Autonomie 2.83 17 .012 57
Selbstrealisation 3.74 17 .010 .67
Selbstregulation 1.90 17 074 41
Gesamtscore 2.63 17 .002 .54

Wilcoxon Test Z p R
Psychische Bevollméchtigung  -1.287 .198 -.23
Gruppe ohne AZ_Demen?

t-Test T df P R
Autonomie 1.94 11 .078 .54
Selbstrealisation .20 11 .845 45
Selbstregulation 1.40 11 .188 41
Psychische Bevolimachtigung -1.01 11 334 -.08
Gesamtscore 2.02 11 .069 .53

Anmerkung:*= mit Anzeichen einer Demenz
2 ohne Anzeichen einer Demenz

Tabelle 11

K-S-Testergebnisse fur die Selbst- und Fremdeitsehg aller vier Dimensionen und der

Selbstbestimmung gesamt in der Gruppe Manner uadefr

Manner Frauen
Selbst/Fremt Selbst/Fremt
D df p D df p
Autonomie .159/.232 16 .200/.021 .187/.164 14 200
Selbstrealisation .198/.167 16 .093/.200 .251/.194 .017/.145
Selbstregulation .200/.203 16 .085/.078 .213/.144 1 .086/.200
Psychische A77/.195 16 .196/.104 .195/.162 14 .155/.200
Bevollméachtigung
Gesamtscore .258/.179 16 .006/.180 131/.166 14 0.2

Anmerkung:*= Selbst- und Fremdeinschéatzung der Selbstbestimmung
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Tabelle 12

K-S-Testergebnisse fir die Selbst- und Fremdeitsehg aller vier Dimensionen und der

Selbstbestimmung gesamt zwischen Mannern und Fraoemer Gruppe AZ Demenz und

ohne_AZ Demenz

Manner AZ_DemenZ

Frauen AZ Demen?

Selbst/Fremd Selbst/Fremd
D df p D df p
Autonomie .201/.216 8 .200/.200 171/.151 10 200
Selbstrealisation .210/.168 8 .200/.200 .200/.21®@ 1 .200/.200
Selbstregulation .248/.336 8 .159/.008 .194/.102 10 .200/.200
Psychische .272/.168 8 .083/.200 .206/.148 10 .200/.200
Bevollmachtigung
Gesamtscore .236/.246 8 .200/.168 .263/.204 10 /. 2018
Méanner ohne_ AZ Demen? Frauen ohne_AZ_ DemenZ
Selbst/Fremd Selbst/Fremd
D df p D df p
Autonomie .202/.196 8 .200/.200 274/.246 4 A
Selbstrealisation .250/.339 8 .150/.007 237/.214 4 A.
Selbstregulation .206/.211 8 .200/.200 .270/.262 4 A.
Psychische .193/.198 8 .200/.200 .250/.329 4 1.
Bevollmachtigung
Gesamtscore .302/.199 8 .031/.200 278/.214 4 J.

Anmerkung:*= mit Anzeichen einer Demenz
2 ohne Anzeichen einer Demenz

£ Selbst- und Fremdeinschatzung der Selbstbestigmun
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Anhang 3: Informationsblatter

Informationsblatt fiir Leiterinnen, Mitarbeiterinnen und Sachwalterinnen von Wohnein-
richtungen der Lebenshilfe Oberdsterreich

Diplomarbeitsprojekt

»Selbstbestimmung und dementielle Erkrankungen”

Diplomand: Daniel Kerschbaummayr
Diplomarbeitsbetreuer: Dr. Germain Weber

Hintergrund der Forschungsarbeit:

Die Forschungsliteratur zu der Thematik Selbstbestimmung bei Menschen mit intellektueller
Beeintrachtigung beschreibt deutlich, dass ein selbstbestimmtes Leben zu einer héheren
Lebensqualitdat beitrdgt. Vergangene Studien zeigen, dass Menschen mit intellektueller
Beeintrachtigung mehr Selbstbestimmung fordern, aber dennoch von vielen Barrieren
berichten. Vor allem der Einfluss von Unterstiitzungspersonen (z.B. Eltern, Betreuerlnnen,
...), der individuellen Fahigkeiten und der Umgebung, in welcher Menschen mit

intellektueller Beeintrachtigung arbeiten, leben und wohnen, wurde gut dokumentiert.
(Luckasson & Spitalnik, 1994; Shogren & Broussard, 2011)

Auch zu dem Thema der aktuellen Diplomarbeit (,Selbstbestimmung und dementielle
Erkrankungen®) gibt es Vorberichte, dass bei Menschen ohne intellektuelle Beeintrachtigung
eine Demenzerkrankung Einfluss auf die Selbstbestimmung hat. Bei Menschen mit

intellektueller Beeintrachtigung gibt es dazu noch keine Forschungen. (Brod, Stewart, Sands, &
Walton, 1999)

Dadurch, dass in den letzten Jahren die Lebenserwartung von Menschen mit intellektueller
Beeintrachtigung rasant angestiegen ist, nehmen auch altersbedingte, gesundheitliche
Probleme zu (Strauss & Eyman, 1996). In der Forschungsliteratur wird geschildert, dass vor allem
dementielle Erkrankungen haufiger und friher bei Menschen mit intellektueller
Beeintrachtigung, als bei Menschen ohne Beeintrdchtigung auftreten (Strydom, Livingston, King,
& Hassiotis, 2007) Als besondere Risikofaktoren einer dementiellen Erkrankung werden die
intellektuelle Beeintrachtigung an sich, Down Syndrom, Epilepsie, Hirntraumata, sowie die

Einnahme von Neuroleptika, beschrieben (zigman et al., 2004).
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Diese Diplomarbeit widmet sich dem moglichen Einfluss dementieller Erkrankungen auf die
Selbstbestimmung von Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung. Hierbei wird ein
theoretisches Modell von Wehmeyer (1999) herangezogen, anhand dessen die selbst- bzw.
fremdwahrgenommene Selbstbestimmung erfragt wird. Dieses Modell beschreibt vier
wesentliche Merkmale, aus denen sich die Selbstbestimmung bei Menschen mit
intellektueller Beeintrachtigung zusammensetzt: Autonomie, Selbstrealisation,

Selbstregulation und psychische Bevollmachtigung.

Ziel der Diplomarbeit
Das Ziel dieser Diplomarbeit ist es das Ausmal} der Selbstbestimmung in vollbetreuten

Wohneinrichtungen der Lebenshilfe Oberdsterreich zu erheben bzw. mogliche Unterschiede
zwischen der Selbsteinschatzung und der Fremdeinschatzung der Selbstbestimmung durch
Bezugsbetreuerinnen zu erfassen. Mogliche Unterschiede kdnnten fur die Praxis bedeuten,
dass ein Umdenken bzgl. der Selbstbestimmung in der Arbeit mit Menschen mit
Beeintrachtigungen sinnvoll wire.

Des Weiteren wird untersucht, inwieweit Anzeichen dementieller Erkrankungen bestehen
und ob diese die Selbstbestimmung beeinflussen. Somit kénnten neue Erkenntnisse fir die
Forschung gewonnen werden, sodass noch weitere Faktoren wie dementielle Erkrankungen
fir das Modell der Selbstbestimmung berticksichtigt werden sollten und in weiterer Folge

auch in die praktische Alltagsarbeit miteinflieBen.

Gesuchte Teilnehmerinnen
Fiir die Erfassung der Selbstbestimmung und moglicher Anzeichen dementieller

Erkrankungen werden in vollbetreuten Wohneinrichtungen der Lebenshilfe Oberdsterreich
rund 50 Paare gesucht. Eine Person mit intellektueller Beeintrdchtigung und seine/ihre

Hauptbetreuungsperson bilden ein Paar, das einander seit mindestens 1 Jahr kennen sollte.

Damit soll sichergestellt sein, dass der/die Bezugsbetreuerin die Person mit intellektueller
Beeintrachtigung hinsichtlich ihrer Selbstbestimmung und moglicher dementieller Anzeichen
auch treffend einschatzen kann. Zusatzlich sollte die Betreuungsperson speziell flr die

Betreuungstatigkeit ausgebildet sein oder Uber hinreichende Berufserfahrung verfligen

(mind. 3 Jahre).
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Die Person mit intellektueller Beeintrachtigung sollte mindestens 35 Jahre alt sein und in

einer vollbetreuten Wohneinrichtung leben. Zudem miussen sie Uber verbale Sprache

verfligen, da sie (iber sich selbst verbal Auskunft geben sollen.

Ablauf der Untersuchung
Dieses Informationsblatt wird an diverse vollbetreute Wohneinrichtungen der Lebenshilfe

Oberosterreich ausgehandigt und folglich ein Termin zur allgemeinen Vorstellung des
Projektes mit den Einrichtungsleiterlnnen vereinbart. AnschlieBend werden schlieflich
Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung und ihre Bezugsbetreuerinnen Uber die
Zielsetzungen der Untersuchung, Teilnehmerinnenrechte etc. informiert und schlieSlich um
ihre Teilnahme gebeten. Der/die Teilnehmerln wird um das Einverstandnis zur Einzeltestung,
zur Verwertung und zur Veroffentlichung der anonymisierten Daten in Form dieser
Diplomarbeit gebeten. Bevor die personliche Befragung stattfindet, werden die jeweiligen
Sachwalterlnnen kontaktiert, Uber das Projekt informiert und um ihr rechtliches
Einverstandnis zur Erhebung gebeten.

Die personliche Befragung wird ungefahr eine Stunde in Anspruch nehmen. Daraufhin wird
die Bezugsperson in einer Einzeltestung (ca. 30 Min.) befragt.

Die agogische Leitung der Lebenshilfe Oberdsterreich ist iber diese Untersuchung informiert
und hat unter Vorbehalt der Einhaltung aller rechtlichen und ethischen Rahmenbedingungen

dieser Studie zugestimmt.

Allgemeine ethische Grundsdtze der Untersuchung

1. Anonymitat

Alle Fragebogen und Protokolle erhalten einen Teilnehmercode, der aus Buchstaben und aus
einer Nummer besteht. Die Unterlagen eines Teilnehmerpaars erhalten denselben Code. Auf
Forschungsdokumenten werden keine Namen festgehalten. Personenbezogene Details, die
fir die Auswertung relevant sind (Alter, Geschlecht, etc.), werden sehr wohl notiert.

Die Teilnehmerinnen und Sachwalterlnnen kdénnen entscheiden, ob die Anonymitdt bei
positiv getesten Anzeichen einer dementiellen Erkrankung bestehen bleibt oder fiir die
Lebenshilfe intern aufgehoben wird, sodass weitere Schritte fiir eine gesundheitliche

Versorgung, die mit den Einrichtungsleiterinnen vorab abgesprochen werden, diskutiert und
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eingeleitet werden koénnen (z.B. Arztkonsultierung). In diesem Fall notiert sich der
Projektleiter zu jedem Teilnehmercode den vollstandigen Namen.
Unterzeichnete Einverstandniserklarungen werden separat von Forschungsunterlagen

aufbewahrt.

2. Vertraulichkeit

Der/die Teilnehmerin wird Uber die Verschwiegenheitspflicht des Interviewers aufgeklart.
Informationen aus dem Gesprach werden sicher vom Projektleiter verwahrt und nur dann an
Mitarbeiterinnen der Lebenshilfe Oberdsterreich weitergegeben, wenn sich der/die
Teilnehmerin und dessen/deren Sachwalterln ausdriicklich damit einverstanden erklart
(siehe Anonymitat). In diesem Fall werden nur Informationen beziglich dementieller
Aufilligkeiten weitergegeben und keine privaten Details. Dies wird dem/der Teilnehmerln

auch schriftlich versichert.

Teilnehmerinnenrechte wiahrend der Befragung
- Jede/r Teilnehmerln kann zu jeder Zeit um zusatzliche Erlauterungen bitten.

- Jede/r Teilnehmerln darf Antworten verweigern.
- Jede/r Teilnehmerln kann die Befragung jederzeit durch eine Pause unterbrechen.
- Jede/r Teilnehmerln kann jederzeit von der Befragung vollstandig zurlcktreten.

- Jede/r Teilnehmerln kann auf die Anwesenheit einer vertrauten Bezugsperson zu jedem

Zeitpunkt bestehen.
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Anhang 4: Informationsblatter in einfacher Sprache

Informationen fir die Teilnehmerinnen und Teilnehmea an der Studie
~oelbstbestimmung und dementielle Erkrankungen®
Was ist eine Studie?

Bei einer Studie werden viele Menschen zu einem Thema befragt.

Diese Studie heiRt ,Selbstbestimmung und dementielle Erkrankungen”.

Die Antworten der Befragten werden verglichen und in einem Bericht aufge-
schrieben.

Dieser Bericht heif$t dann Studie.

Bei dieser Studie ist das Thema die Selbstbestimmung und dementielle Erkran-
kungen.

Bei einer dementiellen Erkrankung ist man oft verwirrt. Man vergisst viele Sa-
chen, zum Beispiel wo man ist, Namen, Geburtstage.

Das Ergebnis der Studie soll helfen, dass eine dementielle Erkrankung erkannt
wird und dass Unterschiede der Selbstbestimmung von Menschen mit einer
dementiellen Erkrankung und Menschen ohne einer dementiellen Erkrankung
erkannt werden.

Wer macht die Studie?

Student Daniel Kerschbaummayr der Universitat Wien

befragt in der Lebenshilfe Oberdsterreich 50 Menschen mit intellektueller Be-
eintrachtigung, die sprechen und klare Antworten geben kénnen, und ihre Be-
zugsbetreuer, wie selbstbestimmt sie leben.

Um was geht es bei der Studie?

Wir wollen mit Ihnen Uber Ihre Selbstbestimmung sprechen.
Wir fragen Sie zum Beispiel:

= Kochen Sie ihr eigenes Essen?

= Kimmern Sie sich um |hre Kleidung?

=  Welche Hausarbeiten machen Sie selbst?
Wir befragen lhre Bezugsperson mit denselben Fragen.

Wir wollen mit lhrer Bezugsperson Gber moégliche Anzeichen dementieller Er-
krankungen sprechen.
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Wir fragen Ihre Bezugsperson zum Beispiel:

= Braucht er/sie Hilfe beim Waschen oder Baden?
= Kann er/sie Worte nicht finden?
= |st er/sie in der Nacht verwirrt?

Wie konnen Sie an der Studie teilnehmen?

Bevor Sie sich entscheiden, ob Sie bei der Studie mitmachen madchten, gibt es
ein Informationsgesprach, wie dieses gerade.

Daniel Kerschbaummayr wird mit lhnen Gber die Studie sprechen.
Sie kénnen alles fragen, was Sie Uber die Studieemi modchten.

Mdchten Sie eine Vertrauensperson dabei haben?

Wenn Sie mochten, konnen Sie gerne eine Person,

die Sie gut kennen und der Sie vertrauen, dabei haben.

Die Vertrauensperson kann zum Informationsgesprach mitkommen.

Oder die Vertrauensperson kommt nur zum Gesprach fiir die Studie mit. Das
konnen Sie selbst bestimmen.

Die Vertrauensperson kann zum Beispiel eine Betreuerin oder ein Betreuer o-
der eine andere Person, der Sie vertrauen

und die auch Sie gut kennt sein.

Sie selbst konnen bestimmen, wer bei den Gesprachen dabei sein soll

und wer lhnen dabei helfen soll.

Was passiert beim Gesprach fir die Studie?

Sie kommen mit lhrer Vertrauensperson zum Termin, den wir beim Informati-
onsgesprach ausgemacht haben.

Das Gesprach mit lhnen wird ungefahr eine Stunde dauern.

Wir werden mit IThnen Uber die Fragen, die im Fragebogen stehen, sprechen.
Ihre Antworten werden aufgeschrieben.

Man braucht die geschriebenen Antworten, damit man spater die Gesprache
vergleichen kann.

Das Gesprach mit Ihrer Bezugsperson wird eine halbe Stunde dauern. Die Ant-
worten lhrer Bezugsperson werden auch aufgeschrieben.
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Was passiert, wenn es beim Gesprach etwas gibt, dasangenehm ist fur

Sie?

Gar nichts passiert.

Sie kdnnen wahrend dem Gesprach

jederzeit Fragen stellen, wenn Sie etwas nicht richtig verstehen.

Sie kdnnen sich auch eine Pause im Gesprach wiinschen, wenn es zu lange
dauert.

Und Sie konnen jederzeit das Gesprach abbrechen,

wenn Sie nicht mehr weitermachen wollen.

Wenn Sie eine Frage nicht beantworten wollen, macht das nichts.
Niemand wird bdse sein, wenn Sie Uiber etwas nicht sprechen mdchten.
Alles was Sie sagen bleibt geheim und wird nicht weitergesagt!

Wir werden lhren Namen nicht auf dem Fragebogen aufschreiben.
Niemand wird spater wissen, wer welche Antwort gegeben hat.

Flr die Studie ist nur die Antwort selber wichtig.

Nur Sie und die Vertrauensperson, die Sie zum Gesprach mitbringen,
werden wissen, was Sie sagen.

Die aufgeschriebenen Antworten werden sicher aufgehoben

und nach ein paar Jahren zerstort.

Es ist egal, was Sie bei der Studie sagen,

Sie bekommen dafir keine Probleme.

Ihre Antworten kdnnen niemanden verargern,

weil niemand weil3, dass sie von lhnen sind!

Alles was lhre Bezugsperson Uber Sie sagt bleibt lyggm und wird nicht

weitergesagt, wenn Sie das nicht wollen.

AUSSER:

Sollte Ihre Bezugsperson Anzeichen einer dementiellen Erkrankung bei lhnen

beschreiben, kénnen Sie selber entscheiden, ob andere Personen der Lebens-
hilfe davon erfahren dirfen, damit ein Arzt oder jemand anderes kontaktiert

werden kann, um lhnen zu helfen.

Wenn Sie das nicht wollen, halten wir uns daran und ist das auch kein Problem.
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Wie geht es nach dem Gesprach weiter?

Wenn Sie bei der Studie mitgemacht haben,

konnen Sie ein halbes Jahr spater das ganze Ergebnis der Studie von allen Teil-
nehmern gemeinsam erfahren.

Die Ergebnisse werden in meiner Diplomarbeit zu lesen sein.

Was wir noch sagen méchten
Wir wiirden uns freuen, wenn Sie bei dieser Studie mitmachen mochten.
Nur wenn Sie mitmachen, kann unsere Studie ein Erfolg werden.

Mit Hilfe der Studie wollen wir die Selbstbestimmung von Menschen mit Beein-
trachtigungen und Demenz fordern.

Danke fur lhre Hilfe.
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Bestatigung fur die Teilnehmer an der Studie
~oelbstbestimmung und dementielle Erkrankungen®,

dass sie folgende Informationen bekommen haben:

Bitte lesen Sie die folgenden Satze gut durch
und kreuzen Sie dann das Kastchen mit ,Ja“ an,
wenn der Satz stimmt.

Kreuzen Sie das Kastchen mit ,Nein“ an,

wenn Sie meinen, dass der Satz falsch ist.

Mir wurde erklart,

= was eine Studie ist
= wie das Gesprach fur die Studie sein wird.

Ja, das stimmt. g /
Nein, das stimmt nicht.

2. Ich weil3, dass ich in der Studie zu meiner Selbstbestimmung be-
fragt werde.

Ja, das stimmt. g /
Nein, das stimmt nicht.
3. Ich weil}, dass Betreuer zu meiner Selbstbestimmung befragt

werden und ob Anzeichen einer dementiellen Erkrankung bei
mir vorliegen.

Ja, das stimmt. /)
Nein, das stimmt nicht. x
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4, Ich weil}, dass das was ich sage
= aufgeschrieben wird
= die Antworten mitgenommen werden
= die Antworten mit anderen Antworten
verglichen werden.

Ja, das stimmt. /
Nein, das stimmt nicht.

5. Ich weil, dass das, was ich sage
in eine Arbeit geschrieben wird,
die alle Menschen lesen kénnen.

Ja, das stimmt. /
Nein, das stimmt nicht. x
6. Ich weil}, dass mein Name nicht in der Arbeit steht

und niemand weil3,
was ich bei der Studie gesagt habe.

Ja, das stimmt.

Nein, das stimmt nicht. g

Mir wurde versichert,
dass ich fir meine Antworten
sicher keine Probleme bekommen kann.

Ja, das stimmt. x /
Nein, das stimmt nicht.
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8.

10.

11.

Ich stimme zu, dass eine Vertrauensperson,
die mich gut kennt,
mir beim Gesprach helfen wird.

Ja, ich stimme zu. x /
Nein, ich bin dagegen.

Ich weil3, dass niemand mir bose ist,
wenn ich die Fragen nicht beantworten will.

Ja, das stimmt. x /
Nein, das stimmt nicht.

Ich weil3, dass ich jederzeit
mit dem Gesprach aufhoren kann

Ja, das stimmt. x /

Nein, das stimmt nicht.

Ich mochte, dass bei Anzeichen einer dementiellen Erkrankung
andere Personen informiert werden, sodass ein Arzt oder je-
mand anderes mir helfen kann.

Ja, ich stimme zu. x /

Nein, ich bin dagegen.
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Meine Unterschrift:

rd

Meine Vertrauensperson ist:

rd
e

Datum:

Bestatigung, dass Sie bei der Studie mitmachen

Wir bitten Sie darum,

dass Sie bei der Studie ,,Selbstbestimmung und dementielle Erkran-
kung“ mitmachen.

Ja, ich mache bei der Studie mit:

Mein Name ist:

Meine Unterschrift:

AN NN

Datum:

Ich bin damit einverstanden, dass bei Anzeichen einer dementiellen
Erkrankung die Anonymitat aufgehoben wird und meine Daten an
Mitarbeiter der Lebenshilfe weitergegeben werden.

Ja, ich stimme zu.

Nein, ich bin dagegen und mdéchte, dass niemand meine
Ergebnisse erfahrt.
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Wenn es eine Person gibt,

von der Sie rechtlich vertreten werden
(Sachwalterin oder Sachwalter)
Informieren wir diese dartber,

dass sie teilnehmen mochten.

Die Person, die mich rechtlich vertritt heildt und ihre Kontaktdaten

sind:
rd

Falls Sie doch nicht mitmachen mochten,

wird das auf keinen Fall

irgendwelche Unterstitzungen und Leistungen beeinflussen, die Sie
jetzt oder in Zukunft bekommen.

Sie kdnnen immer sagen,

dass Sie doch nicht bei der Studie mitmachen maochten.

Es wird Ihnen nichts passieren.
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Originialitatserklarung

Ich erklare hiermit, dass ich die vorliegende Dipérbeit mit dem Titel
Selbstbestimmung bei Menschen mit intellektuellereirBrachtigung im
Zusammenhang mit dementiellen Erkrankungselbststandig und ohne

unerlaubte Hilfe verfasst habe.

Ich habe ausschliel3lich die angegebenen QuellenHilfemitteln verwendet
und die wortlich oder sinngemald entnommenen Steltelerer Autorinnen und

Autoren sind als solche kenntlich gemacht.

Diese Arbeit wurde bislang weder im In- noch im Ransl in irgendeiner Form
einer anderen Prifungsbehtrde vorgelegt und ish aucht veré6ffentlicht

worden.

Wien, am ................

(Daniel Kerschbaummayr)
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