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Definition, Begrifflichkeiten, Ursachen und Pravalenzen

Der durchschnittliche Intelligenzquotient betragt 100. Weicht der IQ mehr als zwei
Standardabweichungen davon ab, so spricht man von Hoch- bzw. Minderbegabung.
Je nach Kontext werden unterschiedliche Begriftlichkeiten fiir einen unterdurch-
schnittlichen IQ gewihlt. In der Pidagogik wird noch haufig von »geistiger Be-
hinderung« oder auch »kognitive Beeintrichtigung« gesprochen. Im angelsichsi-
schen Bereich wird hiufig die Bezeichnung »Lern-Schwierigkeit« oder »Lern-
Behinderung« gewahlt. Im medizinischen Klassifikationssystem, der International
Classification of Diseases (ICD) 10, wurden unterdurchschnittliche intellektuelle
Fahigkeiten im Kapitel F7 als »Intelligenzminderung« bezeichnet.

Im ICD-11 wird die kognitive Beeintrachtigung (https://icd.who.int/en) als Dis-
order of Intellectual Development (deutsch: Storungen der Intelligenzentwicklung, vgl.
https://www.bfarm.de/DE/Kodiersysteme/Klassifikationen/ICD/ICD-11/ueberset
zung/_node.html;jsessionid=EDC9B18BAEEE44BA0E6328473207D3A0.inter
net282) bezeichnet und den neuronalen Entwicklungsstorungen (englisch: neurodeve-
lopmental disorders) zugeordnet. Diese sind durch ein unterdurchschnittliches in-
tellektuelles Funktionsniveau und beeintrachtigtes adaptives Verhalten charakteri-
siert und konnen durch unterschiedliche Ursachen bedingt sein. DefinitionsgemafS
muss sich die Beeintrachtigung wahrend der Hirnentwicklung, also vor oder unter
der Geburt bzw. in der Kindheit manifestieren.

Fortschritte in der genetischen Diagnostik, insbesondere in der Sequenzierung
des gesamten Exoms, das sind die proteinkodierende Genabschnitte, haben gezeigt,
dass etwa die Hilfte angeborener Behinderungsformen genetisch bedingt sind,
insbesondere monogenetisch (ca. 3040 %), aber auch durch Variationen der Ko-
pienanzahl (copy number variations) (Zweier 2018; Vissers et al. 2016). Daneben
kénnen exogene, also duflere Faktoren wie z. B. Alkoholkonsum wihrend der
Schwangerschaft (fetale Alkoholspektrumstérungen, FASD), intrauterine oder pe-
rinatale Infektionen, Geburtskomplikationen, Stoffwechselstérungen wie z. B. eine
Hypothyreose oder extreme Mangelernihrung die Hirnentwicklung beeintrichti-
gen. Auch soziokulturelle Ursachen im unmittelbaren Lebensumfeld konnen —
insbesondere bei leichteren Lernbehinderungen — relevant sein. Nach Angaben der
Weltgesundheitsorganisation haben ca. 100 Millionen Menschen weltweit eine ko-
gnitive Behinderung (GBD 2018), wobei die Pravalenz ansteigt (ca. 1,2 %). Dies ist
u. a. auf eine bessere Erfassung und Diagnostik zurtickzufithren (Zablotsky et
al. 2019). Bezogen auf Deutschland sind ca. eine Millionen Menschen betroffen.
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Einleitung

Vulnerabilitat fur Erkrankungen

Personen mit einer Storung der Intelligenzentwicklung sind besonders gefihrdet fiir
die Entwicklung korperlicher oder psychischer Erkrankungen (Ubersichten vgl.
Schitzwohl und Sappok 2020; Sappok et al. 2019b). In den USA erlebte 2019 jede
dritte Person (33 %) mit einer kognitiven Behinderung mehr als 50 % korperliche
Krankheitstage und sogar jede zweite Person (47 %) mehr als 50 % psychische
Krankheitstage innerhalb des letzten Monats (Centers for Disease Control 2021).
Dartiber hinaus schlief etwa jede zweite Person mit einer kognitiven Behinderung
weniger als sechs Stunden pro Nacht (51 %), hatte jemals eine Depression (58 %)
und stufte ihren Gesundheitszustand als mittelmaRig bis schlecht ein (46 %)
(Centers for Disease Control 2021). Die Ursachen liegen einerseits in einer durch die
Hirnschadigung erh6hten Vulnerabilitit bei andererseits reduzierten Kompensati-
onsmoglichkeiten (Coping-Strategien; » Abb. 1).
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Abb. 1: Vulnerabilitats-Stress-Modell zur psychischen Gesundheit bei Personen mit einer
intellektuellen Behinderung: Die mit der Behinderung assoziierte erhéhte Vul-
nerabilitat fur psychische Erkrankung geht mit reduzierten Coping-(Bewaltigungs-)
Strategien einher.

Psychische Gesundheit

Einer aktuellen Metanalyse von Mazza et al. (2020) zufolge finden sich bei Personen
mit einer Stérung der Intelligenzentwicklung doppelt so haufig psychische Er-
krankungen (inklusive schweren Verhaltensstorungen) als in der Allgemeinbevol-
kerung (34 % gegenuber 17 %). Populationsbasierte Untersuchungen zeigen eine
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Verhaltensstérungen

Punktprivalenz fiir psychische Stérungen im engeren Sinne (ohne Verhaltensstd-
rungen) von 20-25 % (Cooper et al. 2007; Sheehan et al. 2015). Menschen mit einer
Storung der Intelligenzentwicklung konnen dieselben psychischen Krankheitsbilder
entwickeln wie Menschen ohne eine Behinderung. Die Haufigkeit von Autismus-
Spektrum-Stérungen (7,5-15 %), Traumafolgestdrung und psychotische Storungen
(ca. 4 %) ist jedoch erhoht, wihrend andere etwa gleich haufig (affektive Storungen:
7-11 %) oder evtl. sogar seltener als in der Allgemeinbevolkerung vorkommen
(Substanzabhingigkeiten: ca. 1 %, Personlichkeitsstorungen: ca. 1 %). Bei einigen
Krankheitsbildern ist unklar, wie sich die Privalenzen gegeniiber der Allgemein-
bevolkerung unterscheiden (z. B. Angststérungen: 4-6 %), Aufmerksamkeits-Defi-
zit-Hyperaktivitits-Syndrom (ADHS): ca. 1,5 %), Demenzen: ca. 1 %), Zwangssto-
rungen: ca. 0,7 %) (Sappok et al. 2019b). Hier hingen die Haufigkeiten sehr vom
Schweregrad der intellektuellen Beeintrichtigung (z. B. ADHS), von ggf. vorhan-
denen Komorbidititen (z. B. Autismus bei Zwangsstorungen) oder genetischen
Bedingungen (z. B. Demenz bei Down-Syndrom) ab.

Verhaltensstérungen

Neben psychischen Erkrankungen im engeren Sinne finden sich bei ca. jeder 4.-5.
Person schwerwiegende Verhaltensstérungen, die einer Behandlung bedirfen
(Cooper et al. 2007; Sheehan et al. 2015). Verhaltensstérungen sind Verhaltens-
weisen von einer solchen Intensitat, Haufigkeit oder Dauer, dass die Lebensqualitit
und/oder die physische Sicherheit der Person oder anderer bedroht wird und frei-
heitsentziehende Maflnahmen ergriffen werden (Royal College of Psychiatrists
2007). Diese Verhaltensstorungen beeintrachtigen die Lebensqualitit und Teilha-
befahigkeit von Betroffenen erheblich und kénnen bis zur Exklusion aus der Ge-
sellschaft fihren. Nach einer Erhebung in Baden-Wiirttemberg leben etwa 10 % der
Personen mit einer Stérung der Intelligenzentwicklung in intensivbetreuten
Wohnformen der Eingliederungshilfe (EGH; Theunissen 2019). Dies zeigt sich ei-
nerseits in den ca. 3,2 % geschlossenen stationar betreuten Wohnplatzen der Ein-
gliederungshilfe (EGH) (BAGUS 2021). Bei ca. 200.000 stationdr betreuten Wohn-
plitzen in der EGH (BMAS, 3. Teilhabebericht 2021) macht dies bundesweit
ca. 6.500 Wohnplatze aus, wobei nur ca. 2/3 davon an Personen mit einer Stérung
der Intelligenzentwicklung vergeben sind, was ca. 4.000 geschlossenen Wohnplatzen
in der EGH fiir Personen mit einer Stérung der Intelligenzentwicklung entspricht.
Dazu kommt der vergleichsweise hohe Anteil von Personen mit einer intellektuellen
Behinderung im MafSregelvollzug, der im Jahr 2013 in Bremen bei 7 % (Bericht
soziales Bremen 2013) bzw. im Rheinland bei 15 % lag (Hohne 2013). Gerade
schwerwiegende Verhaltensstorungen kdnnen zur gesellschaftlichen Exklusion und
zu Zwang und Gewalt gegen eine historisch besonders vorbelastete Bevolkerungs-
gruppe fithren. Um dies soweit wie moglich zu vermeiden, ist die umfassende Ab-
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Einleitung

klarung und zielgerichtete Behandlung von Verhaltensstérungen besonders wichtig
(» Kap. 7).

Korperliche Gesundheit

Auch heute noch ist die Lebenserwartung bei Personen mit einer Stérung der In-
telligenzentwicklung um ca. 20 Jahre reduziert (O’Leary et al. 2018). Die Multi-
morbiditit ist hoch: 98,7 % der Personen mit einer Storung der Intelligenzent-
wicklung leiden an mindestens einer korperlichen Krankheit, wobei
durchschnittlich elf weitere Krankheitsbilder festgestellt werden, die meisten davon
schmerzhaft oder behindernd (Kinnear et al. 2018). Die fiinf haufigsten korperli-
chen Probleme sind Sehstorungen, Ubergewicht, Epilepsie, Obstipation und
Gangstorungen (Kinnear et al. 2017). Weitere haufige Krankheitsbilder sind Os-
teoporose, Bewegungsstérungen (insbesondere Zerebralparesen), gastrointestinale
Storungen und Darmmotilititsstorungen (Tyler et al. 2010; Traci et al. 2002; Franke
et al. 2017). Problematisch sind in diesem Kontext unzureichend abgeklirte und
damit unbehandelte Schmerzzustinde (Walsh et al. 2011). Schmerzen konnen zu
Verhaltensauffilligkeiten fihren, die wiederum einen fir den Personenkreis un-
glinstigen Kreislauf initiieren und sowohl den Schlaf als auch die Lebensqualitit
beeintrichtigen (Carr und Owen-Deschryver 2007). Eine umfassende Schmerzdia-
gnostik inklusive einer probatorischen, analgetischen Behandlung sollte daher zum
Standard in der medizinischen Behandlung dtiologisch unklarer Beschwerden oder
Verhaltensweisen von Menschen mit Behinderungen gehdren (> Kap. 8; Walter-
Frankel 2018).

Diagnostik

Nach den national und international geltenden Leitlinien sollten differenzialdia-
gnostisch korperliche, psychische, soziale und entwicklungsbezogene Aspekte be-
ricksichtigt werden (Deb et al. 2021; Gardner et al. 2006; Canadian Consensus
Guidelines 2011; AWMEF Leitlinie 2021; NICE 2016; 2015). Korperliche Krankhei-
ten sollten aufgrund der oft andersartigen Symptomprasentation auch bei scheinbar
psychisch bedingten Problemlagen (z. B. »Suche nach Aufmerksamkeit« oder »so-
zialer Rickzug«) mitgedacht werden. Hierbei sind insbesondere Schmerzen (Zahne!
Ohren! Verdauung! Blase!) oder Syndrom assoziierte Krankheitsbilder (z. B. Reflux
bei Cornelia de Lange Syndrom) zu bertcksichtigen. Neben korperlichen bzw.
psychischen Erkrankungen koénnen auch diverse Verhaltensstorung zur arztlichen
Vorstellung fithren. Diese konnen Umfeld assozitert (z. B. Betreuerwechsel, belas-
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Diagnostik

tende Konflikte, Verluste), entwicklungsbedingt oder genetisch bedingt sein (z. B.
der reduzierte Blickkontakt bei Fragilen X-Syndrom oder Apraxie der Hinde bei
Rett-Syndrom). Da die Art der Interaktion mit der Person fir die Entstehung,
Verstarkung oder Aufrechterhaltung von Verhaltensproblemen zentral ist, ist ein
umfassendes, multiprofessionell angelegtes Assessment aller potenzieller Einfluss-
faktoren vor Ort erforderlich.

Abbildung 2 zeigt schematisch das Vorgehen.

Gesundheitliches Problem

Kognitiver/emotionaler Entwicklungsstand

Korperliche Psychische Verhaltens-
Krankheit? Storung (ICD)? stérung?

e Schmerzen ¢ Demenz

¢ Magen-Darm e Sucht ¢ Umfeld assoziiert

* Motorik e Schizophrenie ¢ Entwicklungsassoziiert

¢ Epilepsie o Affektive Stérung (Verhaltensphanomen)

* Metabolische * Zwang/Angst * genetisch
Erkrankungen ePosttraumatisch (Verhaltensphanotyp)

Abb. 2: Anwendung des bio-psychosozialen Krankheitsmodells auf Personen mit einer in-
tellektuellen Behinderung. Auf der Basis des kognitiven und emotionalen Ent-
wicklungsstands werden koérperlich und psychische Krankheitsbilder bzw. schwere
Verhaltensstérungen abgeklart und differenzialdiagnostisch eingeordnet. Dabei
sind behinderungsassoziierte Besonderheiten in der Symptomprasentation und in
den Pravalenzen zu berucksichtigen (adaptiert nach Sappok 2018).

Die psychiatrisch eingesetzten, operationalisierten Klassifikationssysteme (DSM-S,
ICD-10) konnen teilweise nur eingeschrinkt angewendet werden, da die Sympto-
matik sich zum Teil andersartig prisentiert oder in Relation zur Schwere der be-
hinderungsassoziierten Beeintrachtigung gesetzt werden muss, z. B. Konzentrati-
onsstérungen bei ADHS, Interaktionsstorungen bei Autismus. Spezifische Manuale
mit adaptierten Diagnosekriterien wie z. B. das Diagnostic Manual-Intellectual
Disability (DM-ID 2; Fletcher et al. 2017; DSM-5) oder die Diagnostic criteria for
psychiatric disorders for use with adults with learning disabilities/mental retardation
(DC-LD; Royal College of Psychiatrists 2001, ICD-10) kdnnen Orientierungshilfen
far die adaptierte Anwendung bei diesem Personenkreis geben. Weitere spezifische
Diagnostikinstrumente werden in speziellen Lehrbiichern und Ubersichtsartikel
detailliert beschrieben (Sappok 2018; Sappok et al. 2019b). Es kann schwierig sein,
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Einleitung

zusitzliche Krankheitsbilder von der behinderungsassoziierten Symptomatik abzu-
grenzen (diagnostic overshadowing). Die Diagnostik ist durch die oft andersartige
Symptomprisentation sowie die reduzierten kognitiven und kommunikativen Fi-
higkeiten erschwert. Die Fremdanamnese und gute Zusammenarbeit mit den Be-
zugspersonen aus diversen Lebensbereichen in Wohnen, Arbeiten, Familie und
Freizeit ist daher besonders wichtig. Spezifisch fiir diesen Personenkreis entwickelte
Untersuchungsinstrumente (Sappok et al. 2018; Sappok et al. 2019b) und Kom-
munikationsmittel kdnnen die medizinische Abklarung unterstiitzen, z. B. Metho-
den der Unterstiitzen Kommunikation oder der Leichten Sprache (Sappok et
al. 2020a).

Exkurs: Der emotionale Entwicklungsansatz

Bei einer Storung der Intelligenzentwicklung sind nicht nur rein kognitive Fahig-
keiten betroffen, auch sozio-emotionale Kompetenzen kénnen verzogert oder un-
vollstindig sein (Dosen 2018). Die sozio-emotionalen Fahigkeiten werden im Laufe
der Entwicklung durch verschiedene, parallel und sich teilweise gegenseitig bedin-
gende, intrinsische (genetische) und extrinsische (soziale) Faktoren bedingt. Anton
Dosen integrierte die Meilensteine der emotionalen Entwicklung von Kindern in
ein Phasenmodell, das das emotionale Referenzalter ab der Geburt bis zum 12. bzw.
— in seiner Erweiterung — bis zum 18. Lebensjahr umfasst (Dosen 2018; Sappok und
Zepperitz 2019; Sappok 2018).

1. In der Phase der Adaption (0—6. Lebensmonat) werden innere und duflere Reize
verarbeitet und integriert. In diesem Stadium dominieren korperliche Grund-
bedurfnisse: ausreichend Schlaf, Schmerzfreiheit, Sattheit, Kérperkontakte, weder
Uber- noch Unterstimulation. Hier bestehen noch keine Angste, lediglich
Schreckreaktionen aufgrund unvorhergesehener Reize, z. B. einem lauten Knall
konnen beobachtet werden.

2. Die Phase der Sozialisation (7.—18. Lebensmonat) ist gepragt von der Entwicklung
von Bindungsbeziehungen zu den primiren Bezugspersonen. Ein erstes Kor-
perschema entsteht, Objektpermanenz bildet sich aus. Die vorrangigen Bedirf-
nisse sind Sicherheit und Bindung zur Bezugsperson; die Trennung bzw. das
Verlassenwerden von der primaren Bindungsperson stellt die zentrale Angst dar.

3. In der Phase der Ersten Individuation (19.-36. Lebensmonat) steht die Losung aus
der emotionalen Einheit mit der Bindungsperson im Vordergrund (Ich-Du-Dif-
ferenzierung). Der eigene Wille wird entdeckt, was den Menschen in einen
Symbiose-Autonomie-Konflikte bringt. Das grofite Bedirfnis ist das Ausleben
der eigenen Autonomie; die zentrale Angst ist der Verlust von Selbstbestim-
mung,.

4. In der Phase der Identifikation (4.—7. Lebensjabr) besteht eine sichere Bindung zu
den zentralen Bezugspersonen, die weiterhin wichtige Orientierungsfiguren fiir
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Exkurs: Der emotionale Entwicklungsansatz

den Menschen sind. Parallel wichst das Interesse an Gleichrangigen und Grup-
penfihigkeit entsteht. Theory of Mind (Perspektivwechsel) und damit verbunden
die Fihigkeit zur kognitiven Empathie und zur Unterscheidung zwischen Fan-
tasie und Realitit entsteht. Die Gruppenzugehdérigkeit ist fir Personen in diesem
Entwicklungsstand wichtig, der Ausschluss aus der Gemeinschaft stellt eine
zentrale Angst dar.

S. Das beginnende Realititsbewusstsein (8.—12. Lebensjahr) bedeutet eine zunehmend
realistische Einschitzung der eigenen Krifte und Fahigkeiten bei gleichzeitig
gestiegener Kompromiss- und Einsichtsfahigkeit. Logisches Denken bestimmt
zunehmend die Sicht auf die Welt. Die Verinnerlichung bestimmter sozialer
Regeln fihrt zur Ausbildung eines eigenen Moralverstindnisses. Das Bediirfnis
nach Anerkennung und Status ist hoch, die zentrale Angst besteht in der Ab-
wertung durch andere.

6. Im Verlauf wurde die Skala um eine weitere Entwicklungsphase erweitert, die
Phase der Sozialen Individuation, die ein emotionales Referenzalter vom 13.—-17
Lebensjahr abdeckt. Hier entsteht die Fihigkeit zum abstrakten Denken und
zum geplanten, eigenverantwortlichen Handeln, die sexuelle Identititsfindung
und die Identititsfindung in der Peer-Group entstehen. Mit der Selbstreflexion,
Selbststandigkeit und Verantwortungsiibernahme entsteht das moralische Selbst.

In Abhingigkeit vom emotionalen Entwicklungsstand dominieren bestimmte
emotionale Bedirfnisse, Motivationen und Selbstregulationsstrategien, die sich in
einer zunehmenden Adaptions- und Selbstregulationsfahigkeit zeigen. Grundsatz-
lich durchlaufen Menschen mit einer intellektuellen Behinderung dieselben Ent-
wicklungsphasen, allerdings verzogert oder unvollstindig. Der emotionale Ent-
wicklungsstand kann bei Personen mit Entwicklungsverzogerungen im
Erwachsenenalter mit der Skala der emotionalen Entwicklung festgestellt werden
(Sappok et al. 2016; 2019a; 2018; 2020b; Sappok und Zepperitz 2019; Sterkenburg et
al. 2021). Die Kenntnis des emotionalen Entwicklungsstands kann dazu beitragen,
das jeweilige Verhalten einer Person besser zu verstehen. In Abhingigkeit vom
emotionalen Referenzalter sind bestimmte Verhaltensmuster typisch. Diese spezi-
fischen Verhaltensphinomene sind charakteristisch fiir die jeweilige Entwick-
lungsphase (Hermann et al. 2022). Emotionale Entwicklungsverzégerungen in der
Phase der Adaption konnen zur Suche nach korperlichem Wohlbefinden fithren.
Emotionale Entwicklungsverzogerungen in der Phase der ersten Sozialisation kon-
nen zur Suche nach Sicherheit fithren, in der Phase der ersten Individuation zur
Suche nach Autonomie und in der Phase der Identifikation zur Suche nach Iden-
titat.
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Behandlung

Korperliche und psychische Krankheitsbilder sind nach den geltenden medizini-
schen Leitlinien zu behandeln, wobei die Methoden dem kognitiven und emotio-
nalen Entwicklungsstand anzupassen und die Regeln der Leichten Sprache zu be-
achten sind. Verhaltensstérungen sind mit systemischen, heilpidagogischen und
psychotherapeutischen Methoden zu behandeln. Psychopharmaka sind nur in be-
sonders schweren Fillen und nur voriibergehend psychopharmakologisch einzu-
setzen (NICE Guidelines 2015; Schanze 2018). Aufgrund der kausalen Bedeutung
der Art der Interaktion mit der Person und der Umgebungsbedingungen, sind die
Bezugspersonen in die Erhebung und Behandlung einzubeziehen. Die ganzheitlich
und inter- wie multiprofessionell angelegte Behandlungsplanung ist langfristig an-
zulegen und sollte die eigenen Anliegen und Vorlieben der Person mit einbeziehen.

Zusammenfassung

Menschen mit einer intellektuellen Behinderung leiden haufig an zusitzlichen
korperlichen oder psychischen Erkrankungen und behandlungsbediirftigen Ver-
haltensstorungen. In der Behandlung sollte das biopsychosoziale Krankheitsmodell
angewendet und das emotionale Referenzalter berticksichtigt werden. Nahe Be-
zugspersonen sind in die Behandlung einzubeziehen und Methoden der Leichten
Sprache anzuwenden. Die leitliniengerechte Behandlung beinhaltet neben medi-
kamentosen und psychotherapeutischen Methoden auch heilpiadagogische und
korper- bzw. erlebnisbasierte Ansitze. Die individuellen, behinderungsbedingten
Besonderheiten sind in der Praxisorganisation, der Kommunikation und der Be-
handlung zu beriicksichtigen, um eine bestmogliche gesundheitliche Versorgung zu
ermoglichen.
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