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Vorwort

»Walk	a	mile	in	my	shoes«,	so	ist	mein	interner	Titel	diesesBuchprojekts,	der	sich	gra�isch	im	Cover	wieder�inden	lässt.	Wie	einWeg,	der	von	vielen,	sehr	unterschiedlichen	Menschen	gegangenwurde,	die	alle	ihre	Abdrücke	hinterlassen	haben.	In	diese	Fußstapfentreten,	die	Welt	eine	Weile	mit	anderen	Augen	sehen	und	dadurchnachemp�inden,	wie	es	anderen	geht	und	was	sie	brauchen,	um	eingutes,	erfülltes,	gesundes	Leben	in	Gemeinschaft	zu	führen.	Darum	gehtes	in	diesem	Buch.	Aber	nicht	nur:	Es	ist	auch	ein	Lehrbuch	derbesonderen	Art,	das	den	Menschen	in	den	Mittelpunkt	stellt,	quasi	alsAusgangspunkt	wählt,	um	an	einzelnen	Fallgeschichten	ganzeKrankheitsbilder	erzählend	darzustellen.	Anschließend	werden	dieverschiedenen	Krankengeschichten	von	diversen	Berufsgruppenkommentiert,	sodass	die	medizinische,	p�legerische,	psychologischeund	pädagogische	Perspektive	ineinander	verschränkt	werden.Abschließend	schildern	Betroffene	die	jeweilige	Problematik	aus	der»Innenansicht«,	und	das	ohne	Worte	–	durch	ihre	Werke	aus	der	Kunst-und	Gartentherapie.Mit	dieser	Darstellungsform	möchte	ich	den	Menschen	in	seinenpersönlichen	Bezügen	und	über	die	Lebensspanne	in	den	Blicknehmen.	Wenn	wir	als	Behandelnde	unseren	Patientinnen	undPatienten	begegnen,	so	sehen	wir	sie	zu	einem	bestimmten	Zeitpunkt.Auch	wenn	wir	die	Symptomatik	in	einen	zeitlichen	Kontext	einordnenund	die	Auswirkungen	auf	die	Zukunft	berücksichtigen,	liegt	der	Fokusauf	der	Lösung	der	aktuellen	Problematik	und	die	Lebensperspektivetritt	in	den	Hintergrund.	Mich	jedenfalls	hat	dieser	Blickwinkel	aufGesundheit	und	Krankheit	berührt	–	obgleich	ich	mir	dieFallgeschichten	teilweise	selbst	ausgedacht	bzw.	sie	aus	verschiedenen»Fällen«	zusammengesetzt	habe.	Spannend	und	bewegend	zugleich	warfür	mich	auch	die	Sichtweise	der	erkrankten	Personen	selbst	und	ichbin	dankbar	für	alle	ihre	Beiträge.	Auch	meinen	Mitautorinnen	möchteich	danken,	dass	sie	sich	auf	dieses	Projekt	eingelassen	und	es	zu	demgemacht	haben,	was	es	am	Ende	geworden	ist:	Ein	vielschichtiges,interessantes,	ungewöhnliches	Buch,	was	den	gegenwärtigen



Wissenstand	rund	um	die	multiprofessionelle	Behandlung	undBegleitung	von	Personen	mit	einer	kognitiven	Behinderung	undpsychischen	Erkrankung	anschaulich	darstellt.Und	nun:	Viel	Spaß	beim	Blättern,	Schmökern	und	Lesen!IhreTanja	SappokBerlin,	im	August	2022



Einleitung: Grundlagen zur psychischen Gesundheit
bei Personen mit einer Störung der
Intelligenzentwicklung

Tanja Sappok

Defini�on, Begrifflichkeiten, Ursachen und
PrävalenzenDer	durchschnittliche	Intelligenzquotient	beträgt	100.	Weicht	der	IQmehr	als	zwei	Standardabweichungen	davon	ab,	so	spricht	man	vonHoch-	bzw.	Minderbegabung.	Je	nach	Kontext	werden	unterschiedlicheBegrif�lichkeiten	für	einen	unterdurchschnittlichen	IQ	gewählt.	In	derPädagogik	wird	noch	häu�ig	von	»geistiger	Behinderung«	oder	auch»kognitive	Beeinträchtigung«	gesprochen.	Im	angelsächsischen	Bereichwird	häu�ig	die	Bezeichnung	»Lern-Schwierigkeit«	oder	»Lern-Behinderung«	gewählt.	Im	medizinischen	Klassi�ikationssystem,	derInternational	Classi�ication	of	Diseases	(ICD)	10,	wurdenunterdurchschnittliche	intellektuelle	Fähigkeiten	im	Kapitel	F7	als»Intelligenzminderung«	bezeichnet.Im	ICD-11	wird	die	kognitive	Beeinträchtigung(https://icd.who.int/en)	als	Disorder of Intellectual Development(deutsch:	Störungen	der	Intelligenzentwicklung,	vgl.https://www.bfarm.de/DE/Kodiersysteme/Klassi�ikationen/ICD/ICD-11/uebersetzung/_node.html;jsessionid=EDC9B18BAEEE44BA0E6328473207D3A0.internet282)	bezeichnet	und	den	neuronalen
Entwicklungsstörungen	(englisch:	neurodevelopmental disorders)zugeordnet.	Diese	sind	durch	ein	unterdurchschnittlichesintellektuelles	Funktionsniveau	und	beeinträchtigtes	adaptivesVerhalten	charakterisiert	und	können	durch	unterschiedliche	Ursachenbedingt	sein.	De�initionsgemäß	muss	sich	die	Beeinträchtigung

https://icd.who.int/en
https://www.bfarm.de/DE/Kodiersysteme/Klassifikationen/ICD/ICD-11/uebersetzung/_node.html;jsessionid=EDC9B18BAEEE44BA0E6328473207D3A0.internet282


während	der	Hirnentwicklung,	also	vor	oder	unter	der	Geburt	bzw.	inder	Kindheit	manifestieren.Fortschritte	in	der	genetischen	Diagnostik,	insbesondere	in	derSequenzierung	des	gesamten	Exoms,	das	sind	die	proteinkodierendeGenabschnitte,	haben	gezeigt,	dass	etwa	die	Hälfte	angeborenerBehinderungsformen	genetisch	bedingt	sind,	insbesonderemonogenetisch	(ca.	30	–	40	%),	aber	auch	durch	Variationen	derKopienanzahl	(copy	number	variations)	(Zweier	2018;	Vissers	etal.	2016).	Daneben	können	exogene,	also	äußere	Faktoren	wie	z.	B.Alkoholkonsum	während	der	Schwangerschaft	(fetaleAlkoholspektrumstörungen,	FASD),	intrauterine	oder	perinataleInfektionen,	Geburtskomplikationen,	Stoffwechselstörungen	wie	z.	B.eine	Hypothyreose	oder	extreme	Mangelernährung	dieHirnentwicklung	beeinträchtigen.	Auch	soziokulturelle	Ursachen	imunmittelbaren	Lebensumfeld	können	–	insbesondere	bei	leichterenLernbehinderungen	–	relevant	sein.	Nach	Angaben	derWeltgesundheitsorganisation	haben	ca.	100	Millionen	Menschenweltweit	eine	kognitive	Behinderung	(GBD	2018),	wobei	die	Prävalenzansteigt	(ca.	1,2	%).	Dies	ist	u.	a.	auf	eine	bessere	Erfassung	undDiagnostik	zurückzuführen	(Zablotsky	et	al.	2019).	Bezogen	aufDeutschland	sind	ca.	eine	Millionen	Menschen	betroffen.
Vulnerabilität für ErkrankungenPersonen	mit	einer	Störung	der	Intelligenzentwicklung	sind	besondersgefährdet	für	die	Entwicklung	körperlicher	oder	psychischerErkrankungen	(Übersichten	vgl.	Schützwohl	und	Sappok	2020;	Sappoket	al.	2019b).	In	den	USA	erlebte	2019	jede	dritte	Person	(33	%)	miteiner	kognitiven	Behinderung	mehr	als	50	%	körperlicheKrankheitstage	und	sogar	jede	zweite	Person	(47	%)	mehr	als	50	%psychische	Krankheitstage	innerhalb	des	letzten	Monats	(Centers	forDisease	Control	2021).	Darüber	hinaus	schlief	etwa	jede	zweite	Personmit	einer	kognitiven	Behinderung	weniger	als	sechs	Stunden	pro	Nacht(51	%),	hatte	jemals	eine	Depression	(58	%)	und	stufte	ihrenGesundheitszustand	als	mittelmäßig	bis	schlecht	ein	(46	%)	(Centers



Abb. 1:

for	Disease	Control	2021).	Die	Ursachen	liegen	einerseits	in	einer	durchdie	Hirnschädigung	erhöhten	Vulnerabilität	bei	andererseitsreduzierten	Kompensationsmöglichkeiten	(Coping-Strategien;	▶Abb.	1).

Vulnerabilitäts-Stress-Modell zur psychischen Gesundheit bei Personen mit einer
intellektuellen Behinderung: Die mit der Behinderung assoziierte erhöhte Vulnerabilität
für psychische Erkrankung geht mit reduzierten Coping-(Bewäl�gungs-) Strategien einher.

Psychische GesundheitEiner	aktuellen	Metanalyse	von	Mazza	et	al.	(2020)	zufolge	�inden	sichbei	Personen	mit	einer	Störung	der	Intelligenzentwicklung	doppelt	sohäu�ig	psychische	Erkrankungen	(inklusive	schwerenVerhaltensstörungen)	als	in	der	Allgemeinbevölkerung	(34	%gegenüber	17	%).	Populationsbasierte	Untersuchungen	zeigen	einePunktprävalenz	für	psychische	Störungen	im	engeren	Sinne	(ohneVerhaltensstörungen)	von	20	–	25	%	(Cooper	et	al.	2007;	Sheehan	etal.	2015).	Menschen	mit	einer	Störung	der	Intelligenzentwicklungkönnen	dieselben	psychischen	Krankheitsbilder	entwickeln	wie



Menschen	ohne	eine	Behinderung.	Die	Häu�igkeit	von	Autismus-Spektrum-Störungen	(7,5	–	15	%),	Traumafolgestörung	undpsychotische	Störungen	(ca.	4	%)	ist	jedoch	erhöht,	während	andereetwa	gleich	häu�ig	(affektive	Störungen:	7	–	11	%)	oder	evtl.	sogarseltener	als	in	der	Allgemeinbevölkerung	vorkommen(Substanzabhängigkeiten:	ca.	1	%,	Persönlichkeitsstörungen:	ca.	1	%).Bei	einigen	Krankheitsbildern	ist	unklar,	wie	sich	die	Prävalenzengegenüber	der	Allgemeinbevölkerung	unterscheiden	(z.	B.Angststörungen:	4	–	6	%),	Aufmerksamkeits-De�izit-Hyperaktivitäts-Syndrom	(ADHS):	ca.	1,5	%),	Demenzen:	ca.	1	%),	Zwangsstörungen:ca.	0,7	%)	(Sappok	et	al.	2019b).	Hier	hängen	die	Häu�igkeiten	sehr	vomSchweregrad	der	intellektuellen	Beeinträchtigung	(z.	B.	ADHS),	von	ggf.vorhandenen	Komorbiditäten	(z.	B.	Autismus	bei	Zwangsstörungen)oder	genetischen	Bedingungen	(z.	B.	Demenz	bei	Down-Syndrom)	ab.
VerhaltensstörungenNeben	psychischen	Erkrankungen	im	engeren	Sinne	�inden	sich	bei	ca.jeder	4.–5.	Person	schwerwiegende	Verhaltensstörungen,	die	einerBehandlung	bedürfen	(Cooper	et	al.	2007;	Sheehan	et	al.	2015).Verhaltensstörungen	sind	Verhaltensweisen	von	einer	solchenIntensität,	Häu�igkeit	oder	Dauer,	dass	die	Lebensqualität	und/oder	diephysische	Sicherheit	der	Person	oder	anderer	bedroht	wird	undfreiheitsentziehende	Maßnahmen	ergriffen	werden	(Royal	College	ofPsychiatrists	2007).	Diese	Verhaltensstörungen	beeinträchtigen	dieLebensqualität	und	Teilhabefähigkeit	von	Betroffenen	erheblich	undkönnen	bis	zur	Exklusion	aus	der	Gesellschaft	führen.	Nach	einerErhebung	in	Baden-Württemberg	leben	etwa	10	%	der	Personen	miteiner	Störung	der	Intelligenzentwicklung	in	intensivbetreutenWohnformen	der	Eingliederungshilfe	(EGH;	Theunissen	2019).	Dieszeigt	sich	einerseits	in	den	ca.	3,2	%	geschlossenen	stationär	betreutenWohnplätzen	der	Eingliederungshilfe	(EGH)	(BAGüS	2021).	Beica.	200.000	stationär	betreuten	Wohnplätzen	in	der	EGH	(BMAS,3.	Teilhabebericht	2021)	macht	dies	bundesweit	ca.	6.500	Wohnplätzeaus,	wobei	nur	ca.	2/3	davon	an	Personen	mit	einer	Störung	der



Intelligenzentwicklung	vergeben	sind,	was	ca.	4.000	geschlossenenWohnplätzen	in	der	EGH	für	Personen	mit	einer	Störung	derIntelligenzentwicklung	entspricht.	Dazu	kommt	der	vergleichsweisehohe	Anteil	von	Personen	mit	einer	intellektuellen	Behinderung	imMaßregelvollzug,	der	im	Jahr	2013	in	Bremen	bei	7	%	(Bericht	sozialesBremen	2013)	bzw.	im	Rheinland	bei	15	%	lag	(Höhne	2013).	Geradeschwerwiegende	Verhaltensstörungen	können	zur	gesellschaftlichenExklusion	und	zu	Zwang	und	Gewalt	gegen	eine	historisch	besondersvorbelastete	Bevölkerungsgruppe	führen.	Um	dies	soweit	wie	möglichzu	vermeiden,	ist	die	umfassende	Abklärung	und	zielgerichteteBehandlung	von	Verhaltensstörungen	besonders	wichtig	(▶	Kap.	7).
Körperliche GesundheitAuch	heute	noch	ist	die	Lebenserwartung	bei	Personen	mit	einerStörung	der	Intelligenzentwicklung	um	ca.	20	Jahre	reduziert	(O'Learyet	al.	2018).	Die	Multimorbidität	ist	hoch:	98,7	%	der	Personen	miteiner	Störung	der	Intelligenzentwicklung	leiden	an	mindestens	einerkörperlichen	Krankheit,	wobei	durchschnittlich	elf	weitereKrankheitsbilder	festgestellt	werden,	die	meisten	davon	schmerzhaftoder	behindernd	(Kinnear	et	al.	2018).	Die	fünf	häu�igsten	körperlichenProbleme	sind	Sehstörungen,	Übergewicht,	Epilepsie,	Obstipation	undGangstörungen	(Kinnear	et	al.	2017).	Weitere	häu�ige	Krankheitsbildersind	Osteoporose,	Bewegungsstörungen	(insbesondereZerebralparesen),	gastrointestinale	Störungen	undDarmmotilitätsstörungen	(Tyler	et	al.	2010;	Traci	et	al.	2002;	Franke	etal.	2017).	Problematisch	sind	in	diesem	Kontext	unzureichendabgeklärte	und	damit	unbehandelte	Schmerzzustände	(Walsh	etal.	2011).	Schmerzen	können	zu	Verhaltensauffälligkeiten	führen,	diewiederum	einen	für	den	Personenkreis	ungünstigen	Kreislauf	initiierenund	sowohl	den	Schlaf	als	auch	die	Lebensqualität	beeinträchtigen(Carr	und	Owen-Deschryver	2007).	Eine	umfassendeSchmerzdiagnostik	inklusive	einer	probatorischen,	analgetischenBehandlung	sollte	daher	zum	Standard	in	der	medizinischenBehandlung	ätiologisch	unklarer	Beschwerden	oder	Verhaltensweisen



von	Menschen	mit	Behinderungen	gehören	(▶	Kap.	8;	Walter-Fränkel2018).
Diagnos�kNach	den	national	und	international	geltenden	Leitlinien	solltendifferenzialdiagnostisch	körperliche,	psychische,	soziale	undentwicklungsbezogene	Aspekte	berücksichtigt	werden	(Deb	et	al.	2021;Gardner	et	al.	2006;	Canadian	Consensus	Guidelines	2011;	AWMFLeitlinie	2021;	NICE	2016;	2015).	Körperliche	Krankheiten	solltenaufgrund	der	oft	andersartigen	Symptompräsentation	auch	beischeinbar	psychisch	bedingten	Problemlagen	(z.	B.	»Suche	nachAufmerksamkeit«	oder	»sozialer	Rückzug«)	mitgedacht	werden.Hierbei	sind	insbesondere	Schmerzen	(Zähne!	Ohren!	Verdauung!Blase!)	oder	Syndrom	assoziierte	Krankheitsbilder	(z.	B.	Re�lux	beiCornelia	de	Lange	Syndrom)	zu	berücksichtigen.	Neben	körperlichenbzw.	psychischen	Erkrankungen	können	auch	diverseVerhaltensstörung	zur	ärztlichen	Vorstellung	führen.	Diese	können
Umfeld assoziiert	(z.	B.	Betreuerwechsel,	belastende	Kon�likte,Verluste),	entwicklungsbedingt	oder	genetisch	bedingt	sein	(z.	B.	derreduzierte	Blickkontakt	bei	Fragilen	X-Syndrom	oder	Apraxie	derHände	bei	Rett-Syndrom).	Da	die	Art	der	Interaktion	mit	der	Person	fürdie	Entstehung,	Verstärkung	oder	Aufrechterhaltung	vonVerhaltensproblemen	zentral	ist,	ist	ein	umfassendes,multiprofessionell	angelegtes	Assessment	aller	potenziellerEin�lussfaktoren	vor	Ort	erforderlich.Abbildung	2	zeigt	schematisch	das	Vorgehen.


