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1 Intellektuelle Entwicklungsstérung — Uberlegungen

zur Begrifflichkeit

Tanja Sappok, Dan Georgescu und Germain Weber

Die subjektive Perspektive

»Ich fiible mich nicht eingeschrinkt. Ich bin
zufrieden, meist gliicklich. «

1.1 Die Ausgangslage

Im Schreibprozess ist unter den beteiligten
Autoren eine Diskussion zur Frage der ver-
wendeten Begrifflichkeit angestofSen worden,
die in diesem Kapitel aufgegriffen und vertieft
werden soll. Als Mediziner” oder Psychologe
wahlt man zunichst ganz selbstverstandlich
und pragmatisch den Begriff im Schreibpro-
zess noch giltigen diagnostischen Manual
ICD-10 (World Health Organization (WHO)
1992): Die Intelligenzminderung, wobei so-
wohl im klinischen als auch im piadagogi-
schen Handlungsfeld der Begriff der geistigen
Behinderung vor allem in Deutschland und
der Schweiz noch weit verbreitet ist. Aus einer
geisteswissenschaftlichen Perspektive bleibt
die Definition des Begriffes Geist eine kom-
plexe Herausforderung! Von Befiirwortern
des Begriffs geistige Behinderung wird ange-

2 Im Folgenden wird aus Griinden der besseren
Lesbarkeit die mannliche Schreibweise verwen-
det, es sind jedoch immer beide Formen ge-
meint. Wir danken fir Thr Verstandnis.

Fabian Neitzel im Juni 2017

fithrt, dass damit nicht nur intellektuelle,
sondern auch sozioemotionale Aspekte ein-
bezogen werden. In diesem Begriffsdiskurs
offenbaren sich jedoch weit tiefergehende
Probleme. Einerseits birgt das mit einer be-
stimmten Bezeichnung verbundene Label die
Gefahr der Stigmatisierung und damit auch
der Ausgrenzung bzw. das Label ist stark mit
dem Denken einer bestimmten Epoche ge-
geniiber dieser Personengruppe verhaftet.
Andererseits bietet eine kategoriale Begriff-
lichkeit eine verbindliche Beschreibung und
liefert Erklarungen fiir auffillige intellektuell-
kognitive Entwicklungen und damit assozi-
ierte Entwicklungsverldufe und Verhaltens-
weisen, Uber die sich dann wieder bestimmte
soziale oder medizinische Unterstiitzungsbe-
darfe definieren lassen.
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1.2  Historische Begriffsentwicklung

Frithere Fachbegrifflichkeiten wie Schwach-
sinn oder — fir die unterschiedlichen Schwe-
regrade — Debilitdt, Imbezillitdt und Idiotie
werden nicht mehr verwendet, auch wenn sie
zum Teil noch z.B. in dlteren Gesetzestexten
auftauchen. Auch die mentale Retardierung
gilt inzwischen in der deutschen medizinischen
Terminologie als tiberholt. Ab den 1960er
Jahren wurden medizinische Konzepte durch
eine padagogisch geprigte, soziale Sichtweise
von Behinderung erganzt. Das Denken gegen-
tuber dieser Personengruppe fithrte zu anderen
Formen der Unterstiitzung und Lebensbeglei-
tung fiir diese Menschen, in der Regel in
gesonderten Settings. Der Begriff geistige Be-
hinderung ist mit diesen letztlich gesellschaft-
lichen Veranderungen im Behindertenbereich
stark konnotiert. Ab den 1990er Jahren wur-
de in der englischsprachigen Literatur die
Verwendung des Begriffs mental retardation
in Frage gestellt, da er als diskriminierend
empfunden wurde und nicht die wesentlichen
Merkmale beschreibe. Auch im Rahmen des
Menschenrechtsdiskurses, der in der »Behin-
dertenszene« in der Zeit stetig an Bedeutung
gewann, wurde das Label mental retardation
heftig kritisiert. Als Folge wurden weltweit
neue Begrifflichkeiten eingefiihrt: In den USA

intellectual ~ disability, in GrofSbritannien
learning disability und im deutschsprachigen
Raum intellektuelle Bebinderung (vorgeschla-
gen und begriindet von Weber 1997). Diese
Begriffe fanden die Unterstiitzung von People
First Selbstbestimmt-Leben Initiativen. Es
folgten zum Teil sehr kontroverse, nachlese-
bare Begriffs-Diskurse in international hoch
angesehenen Fachgesellschaften und Fachzeit-
schriften (Luckasson und Reeve, 2001; Scha-
lock, Luckasson und Shogren, 2007), bevor
diese sich zu einer entsprechenden Umbenen-
nung entschlossen. Aus einer rezenten Be-
griffsverwendungsanalyse auf dem Medium
twitter geht hervor, dass der Begriff mental
retardation vor allem in einem pejorativen,
stark diskriminierenden Kontext (Schimpf-
wort) Verwendung findet, der Begriff intellec-
tual disability dagegen vor allem in Kurznach-
richten des wissenschaftlichen und akademi-
schen Austausches zu finden ist (Kocman und
Weber, 2017). Der Begriff intellectual disabi-
lity wird auf Deutsch haufig mit intellektueller
Beeintrdchtigung (American Psychiatric Asso-
ciation (APA) 2013) tibersetzt und markiert
eine Wende zu einem neuen gesellschaftlichen
Denken im Sinne der sozialen Teilhabe gegen-
uber dieser Personengruppe.

1.3  Die Perspektive der Familien

Viele Familien tun sich anfinglich mit dem
Begriff Behinderung schwer und fur viele war
es ein jahrelanger Prozess, bis die Behinde-
rung als solche anerkannt und angenommen
werden konnte (» Teil II. Der Mensch liefert
den Kontext). Bis dahin werden Begriffe wie
Entwicklungsverzogerung oder Handicap
bevorzugt, die weniger den absoluten, son-
dern eher den relativen Aspekt betonen. Eine
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Mutter definierte Behinderung als » Anders-
artigkeit eines Menschen in korperlichen,
geistigen oder seelischen Bereichen, die den
Zugang zur Gemeinschaft sehr erschweren
kann.« Auch die Bezeichnung Besonderbeit
ist wiederholt gewihlt worden: »Behinde-
rung bedeutet fiir mich, dass man nur be-
schrankt am gesellschaftlichen Leben teil-
nehmen kann, sei es durch physische oder
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psychische Besonderheiten.« Die »starke
Einschrankung der Moglichkeiten, tber die
Gestaltung des eigenen Lebens und die Zu-
kunft selber entscheiden zu konnen«, wurde
immer wieder in verschiedenen Varianten
thematisiert, z. B. »Behinderung ist eine psy-
chische oder korperliche Einschrankung, die
dazu fiihrt, dass man auf fremde Hilfe ange-
wiesen ist.« Es wurde der Wunsch nach
einem anderen Begriff gedufSert, der »die
spezielle Begabung in den Vordergrund stel-
le«, da Behinderung von fragwiirdigen ge-
sellschaftlichen Normen definiert und aus
diesem Raum heraus beschrieben werde. In
diesem Sinne entstanden Vorschlige wie
»faszinierende« oder »ibergesunde« Men-
schen; Begriffe, die man als Aufschrei der
Eltern gegeniiber den gesellschaftlichen Dis-
kriminierungen verstehen kann, die auf ihre

»besonderen« Kinder nun zukamen. Eine
Mutter griff das Bild eines italienischen Neu-
rologen auf, der »Behinderung mit einem
Haus verglichen hat: Der gesunde Mensch
habe ein wunderschones Schloss mit 30
Zimmern und Balkonen und Schnorkeln
und Verzierungen. Je grofSer die Behinderung
sei, desto weniger Zimmer habe das Haus, es
habe weniger Balkone und vielleicht auch
weniger Fenster. Aber es habe immer noch
die Form eines Hauses: Es sei windschief, es
sei vielleicht winzig klein, aber es sei immer
noch ein Haus und in seinem Wesen absolut
vollkommen. Die betroffenen Menschen hat-
ten nur dieses winzig kleine System zur
Verfugung und es liege nun an uns, dieses
System zu verstehen, um es zu erganzen, und
so dieses System mit unserem System besser
zusammenzubringen (» Kap. 7).

1.4 Die Perspektive der Menschen selbst

Dieser Cartoon von Phil Hubbe veranschau-
licht die Sichtweise von Menschen mit Be-
hinderungen sehr treffend. Gespriache mit
Patienten zum Begriff Behinderung waren
schwierig. Der Begriff wurde weitestgehend
abgelehnt, und zwar nicht nur wegen der
damit verbundenen Stigmatisierung, sondern
auch, weil sie sich nicht behindert fiihlten

(vgl. Zitat oben). Ganz nach dem Motto
einer jungen Frau mit Down Syndrom: »Ob
ich behindert bin oder nicht, ist mir ganz
egall« Sie betrachten sich selbst als normal —
im Bewusstsein, dass sie fiir einige Dinge
Hilfe benotigen und einige Aufgaben wie
z.B. der Fithrerschein, das Abitur oder der
Arztberuf fir sie zu schwierig sind.
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_ "BENINDERTE " ODER “MENSCHEN

MiT BEHINDERUNG .. WIE NENNT
iHR EUCH DENN SELBER ¢

... UND cH
.. RAINER . Bijy Di SABINE

1.5 Die Perspektive der WHO

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO
2001) stellt in ihrer internationalen Klassifi-
kation der Funktionsfihigkeit, Behinderung
und Gesundbheit (ICF) ein integratives Modell
von Bebinderung dar: Behinderung wird beim
medizinischen Modell als storungsbedingtes
Problem einer einzelnen Person, beim sozialen
Modell hingegen als gesellschaftlich verur-
sachtes Problem betrachtet. Im therapeuti-
schen Fokus liegt somit neben der Behandlung
der Storung auch die Anpassung der Umwelt
(»Barrierefreiheit«). Das Konzept der ICF
(WHO 2001) basiert auf einer Synthese, einer
Integration dieser beiden Perspektiven.

In einer Ubersicht der WHO (2007) wer-
den differenziert die unterschiedlichen Be-
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Abb. 1.1:
Rainer und Sabine

grifflichkeiten inklusive deren Verbreitungs-
grad aufgefiihrt. Zum damaligen Zeitpunkt
war der Begriff mental retardation am wei-
testen verbreitet (76 %), gefolgt von intellec-
tual disability (57 %), mental handicap
(40 %), learning disability (32 %), develop-
mental disability (23 %), mental deficiency
(17 %) und mental subnormality (12 %). In
Landern mit hohem Einkommen wurde der
Begriff intellectual disability (80 %) haufiger
verwendet als mental retardation (60 %),
wahrend das Verhaltnis in Landern mit ge-
ringem Einkommen umgekehrt war (55 %
intellectual disability vs. 81 % mental retar-
dation).
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1.6  Die Definition in den aktuellen diagnostischen

Klassifikationssystemen

Im DSM-5 (APA 2013) wurde der Begriff
der mental retardation durch den Begriff
der intellectual disability (intellektuelle Be-
eintrachtigung) abgelost, um die DSM-
Terminologie dem in den letzten zwei De-
kaden sowohl von medizinischen und pad-
agogischen Fachgesellschaften als auch im
offentlichen Gesundheitswesen und von
Selbsthilfeverbianden bevorzugt verwende-
ten Begriff der intellectual disability anzu-
passen (APA »highlights of changes from
DSM-IV-TR to DSM-5). In Klammern
wurde im DSM-5 der Begriff intellectual
developmental disorder (intellektuelle Ent-
wicklungsstorung) erganzt, um als »bridge
term for the future« den Bezug zum ICD-
Klassifikationssystem der WHO herzustel-
len.

Dementsprechend wurde in der Betaver-
sion (WHO 2017) des im Juni 2018 erschie-
nenen ICD-11 der Begriff der disorders of
intellectual development (6A00: Storun-
gen der intellektuellen Entwicklung) als Sub-
gruppe der neurodevelopmental disorders
konzeptualisiert und folgendermaflen defi-
niert’:

»Storungen der intellektuellen Entwicklung
(disorders of intellectual development) sind eine
Gruppe von itiologisch unterschiedlichen Ge-
sundheitszustinden (conditions), die wihrend
der Entwicklungsperiode (developmental pe-
riod) entstehen und gekennzeichnet sind durch
ein signifikant unterdurchschnittliches intellek-
tuelles Funktionsniveau (intellectual functio-
ning) und adaptives Verhalten (adaptive beha-
vior), das etwa zwei oder mehr Standardabwei-
chungen unter dem Durchschnitt ist (weniger als
ca. die 2,3 Perzentile), erfasst tiber angemessene,

3 Ubersetzung der Herausgeberin; die englischen
Begriffe sind die in der Betaversion des ICD-11
verwendeten Originalbegriffe.

normierte, individuell angewandte, standardi-
sierte Testverfahren (appropriately normed, in-
dividually administered standardized tests). Wo
angemessen normierte, individuell angewandte
standardisierte Testverfahren nicht verfiigbar
sind, benoétigt die Diagnose einer intellektuellen
Entwicklungsstorung eine groflere Verlisslich-
keit (reliance) des klinischen Urteils, das auf eine
angemessene Erhebung vergleichbarer Verhal-
tensmarker (behavioral indicators) basiert.«

In der WHO-Working Group Mental Retar-
dation (WG-MR) wurde bewusst die Ent-
scheidung getroffen, die Kategorie im ICD-11
(WHO 2017) beizubehalten und damit eine
Beeintrachtigung intellektuell-kognitiver Fa-
higkeiten als »Gesundheitszustand« (bealth
state) zu beschreiben. Die Funktionsbeein-
trachtigung im Sinne einer »Behinderung«
erfolgt gemaf§ der WHO im »Klassifikations-
familienmitglied« der ICF (WHO 2001;
» Kap. 60). Mit der Beibehaltung einer Kate-
gorie im ICD sollte der Stellenwert der »Dia-
gnose« in der Gesundheitspolitik, den klini-
schen Versorgungsangeboten (bealth ser-
vices) und insbesondere der Anspruch auf
Leistungen aus Gesundheitskassen sicherge-
stellt bleiben. Im Sinne eines ontologischen
Ansatzes hat die Arbeitsgruppe WG-MR
empfohlen, ein Synonymset (synset) einzu-
fithren (Bertelli et al. 2016): ID/IDD (intellec-
tual disability/intellectual developmental dis-
order), um zwei verschiedene Aspekte unter
einem gemeinsamen Konstrukt darzustellen:
Einerseits IDD (intellektuelle Entwicklungs-
storung; IES) als klinisch relevantes Meta-
Syndrom, andererseits ID (intellektuelle Be-
eintriachtigung; IB) als der Gegenspieler mit
sozialpolitischer Relevanz, der das Funktions-
niveau und die Behinderung beschreibt. Dem-
nach wiren ID und IDD keine Synonyme,
sondern spiegelten unterschiedliche Konzep-
te, da sie unterschiedliche wissenschaftliche,
soziale oder politische Anwendungsbereiche
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haben. Die beiden Begriffe sollen als seman-
tisch ahnlich (semantically similar), aber nicht

1.7  Die pragmatische Lésung

Da im deutschsprachigen Raum im klinisch-
administrativen Alltag vorrangig die ICD-
Terminologie verwendet wird, hat sich die
Herausgeberin dieses Buchs fiir den voraus-
sichtlich zukiinftigen Begriff der ICD-11 der
intellektuellen Entwicklungsstérung entschie-
den. Dariiber hinaus handelt es sich hier um
ein psychiatrisches Lehrbuch, das psychische
Gesundheit in den Mittelpunkt stellt und —
entsprechend der Sichtweise der WHO -
die medizinisch-wissenschaftliche Perspektive
darstellt. Der Begriff bleibt defizitorientiert,
ein inhirentes Charakteristikum der medizi-
nischen Begriffswelt, und vernachlissigt die
Vielfaltigkeit von menschlichen Lebensmog-
lichkeiten. Dartber hinaus fehlt dem Begriff
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2 Psychische Gesundheit und intellektuelle
Entwicklung

Tanja Sappok

* Autismus-Spektrum-Stérungen, ADHS, emotionale Entwicklungsstérungen, Entwicklungstraumastérungen, Bindungsstérungen

Die subjektive Perspektive

»Psychische Gesundheit bedeutet fiir mich, eine sebr viel grofSere Beeintrdchtigung als die
wenn ich morgens aufstehen, meine Arbeiten Behinderung an sich.«

erledigen, meine Freizeit gestalten, Konflikte Rosemarie Neitzel, Mutter eines 30-jahrigen
oder Arger l6sen und abends zufrieden ins Bett Mannes

geben kann. Eine psychische Erkrankung ist

22





