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Vorwort zur 2. Auflage

Liebe Leserin, lieber Leser,

Co-Production 2.0 — ein Buch geht in die
nichste Phase. Ich habe mich tuber die Einla-
dung des Kohlhammer-Verlags zur Herausga-
be einer zweiten Ausgabe gefreut, ist es mir
doch eine Herzensangelegenheit, damit zur
psychischen Gesundheit von Personen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung beizutra-
gen. Wie Sie bereits an der Anrede erkennen
koénnen: Ab jetzt wird gegendert! Auflerdem
ist ein Register angelegt worden, damit Sie die
fur Sie relevanten Passagen gut finden kon-
nen. Erfreulicherweise haben quasi alle Auto-
rinnen und Autoren unverziiglich die Uber-
arbeitung und Aktualisierung ihrer Kapitel
zugesagt oder sogar weitere Themen erginzt:
Johannes Fellinger hat ein Kapitel tiber senso-
rische Beeintrdchtigungen geschrieben, Regina
Fabian aber Theatertherapie, Stefania Calabre-
se und Kolleginnen uber Unterstiitzte Kommu-
nikation, Knut Hoffmann und Tatjana Vof§
tber rechtliche Aspekte und ich selbst gemein-
sam mit meinen Kollegen Hauke Hermann

und Aleksey Lytochkin tber herausfordernde
Verhaltensweisen — allesamt relevante bzw.
innovative Themengebiete. Vielen Dank an
alle Mitwirkenden!

Ein solches Herausgeberwerk lebt von der
Verschrinkung der interdiszipliniren und
multiprofessionellen Sichtweisen und wird
durch Beitrige von Betroffenen und ihren
Angehdrigen weiter aufgewertet. Hier haben
wir uns auf den Weg von einer »Medizin fiir
Menschen mit Behinderungen« hin zur »In-
klusiven Medizin« gemacht. Dieser Weg ist
noch lange nicht zu Ende, aber immerhin: Ein
Anfang ist gemacht!

Nun wiinsche ich Thnen eine unterhaltsa-
me, spannende, aufschlussreiche und anre-
gende Lektire und freue mich tber Thre
Rickmeldungen und Anregungen,

herzlich, auch im Namen aller Autorinnen
und Autoren,

Tanja Sappok — Berlin im Januar 2023
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I.  Einflihrung






1 Stérungen der Intelligenzentwicklung -
Uberlegungen zur Begrifflichkeit

Tanja Sappok, Dan Georgescu und Germain Weber

Die subjektive Perspektive

»lch fiible mich nicht eingeschrinkt. Ich bin zufrie-
den, meist gliicklich.«

1.1  Die Ausgangslage

Im Schreibprozess ist unter den beteiligten
Autorinnen und Autoren eine Diskussion zur
Frage der verwendeten Begrifflichkeit ange-
stolen worden, die in diesem Kapitel aufge-
griffen und vertieft werden soll. In der Medi-
zin und der Psychologie wihlt man zunichst
den Begriff des im Schreibprozess noch gil-
tigen diagnostischen Manuals ICD-10 (World
Health Organization (WHO) 1992): Die In-
telligenzminderung, wobei sowohl im klini-
schen als auch im padagogischen Handlungs-
feld der Begrift der geistigen Behinderung vor
allem in Deutschland und der Schweiz noch
weit verbreitet ist. Aus einer geisteswissen-
schaftlichen Perspektive bleibt die Definition
des Begriffes Geist eine komplexe Herausfor-
derung! Von Befiirwortern des Begriffs gezsti-
ge Bebinderung wird angefithre, dass damit

Fabian Neitzel im Juni 2017

nicht nur intellektuelle, sondern auch sozio-
emotionale Aspekte einbezogen werden. In
diesem Begriffsdiskurs offenbaren sich jedoch
weit tiefergehende Probleme. Einerseits birgt
das mit einer bestimmten Bezeichnung ver-
bundene Label die Gefahr der Stigmatisie-
rung und damit auch der Ausgrenzung bzw.
das Label ist stark mit dem Denken einer
bestimmten Epoche gegeniiber dieser Perso-
nengruppe verhaftet. Andererseits bietet eine
kategoriale Begrifflichkeit eine verbindliche
Beschreibung und liefert Erklarungen fiir
auffillige intellektuell-kognitive Entwicklun-
gen und damit assoziierte Entwicklungsver-
laufe und Verhaltensweisen, tber die sich
dann wieder bestimmte soziale oder medizi-
nische Unterstiitzungsbedarfe definieren las-
sen.

1.2  Historische Begriffsentwicklung

Frihere Fachbegrifflichkeiten wie Schwach-
stnn oder — fur die unterschiedlichen Schwe-

regrade — Debilitit, Imbezillitit und Idiotie
werden nicht mehr verwendet, auch wenn sie
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I. Einfuhrung

zum Teil noch z.B. in alteren Gesetzestexten
auftauchen. Erst 2021 wurde der Begriff
»Schwachsinn« im §20 StGB zur Schuldunfa-
higkeit durch »Intelligenzminderung« ersetzt.
Auch die mentale Retardierung gilt in der
deutschen medizinischen Terminologie als
tberholt. Ab den 1960er Jahren wurden
medizinische Konzepte durch eine pidago-
gisch geprigte, soziale Sichtweise von Behin-
derung erginzt. Das Denken gegentiber dieser
Personengruppe fiihrte zu anderen Formen
der Unterstiitzung und Lebensbegleitung fiir
sie, in der Regel in gesonderten Settings. Der
Begrift gesstige Behinderung ist mit diesen
letztlich gesellschaftlichen Verdnderungen
im Behindertenbereich stark konnotiert. Ab
den 1990er Jahren wurde in der englisch-
sprachigen Literatur die Verwendung des
Begriffs mental retardation in Frage gestellt,
da er als diskriminierend empfunden wurde
und nicht die wesentlichen Merkmale be-
schreibe. Auch im Rahmen des Menschen-
rechtsdiskurses, der in der »Behindertensze-
ne« in der Zeit stetig an Bedeutung gewann,
wurde das Label mental retardation heftig
kritisiert. Als Folge wurden weltweit neue
Begrifflichkeiten eingefithrt: In den USA
intellectual disability, in GrofSbritannien /lear-
ning disability und im deutschsprachigen
Raum intellektuelle Behinderung (vorgeschla-
gen und begrindet von Weber 1997) bzw.

die in der Padagogik weitverbreitete intel-
lektuelle oder kognitive Beeintrichtigung.
Diese Begriffe fanden die Unterstiitzung von
People First Selbstbestimmt-Leben Initiati-
ven. Es folgten zum Teil sehr kontroverse,
nachlesebare Begriffs-Diskurse in internatio-
nal hoch angesechenen Fachgesellschaften
und Fachzeitschriften (Luckasson und Reeve,
2001; Schalock, Luckasson und Shogren,
2007), bevor diese sich zu einer entsprechen-
den Umbenennung entschlossen. Aus einer
rezenten Begriffsverwendungsanalyse auf
dem Medium twitter geht hervor, dass der
Begriff mental retardation vor allem in einem
pejorativen, stark diskriminierenden Kon-
text (Schimpfwort) Verwendung findet, der
Begriff intellectual disability dagegen vor al-
lem in Kurznachrichten des wissenschaftli-
chen und akademischen Austausches zu fin-
den ist (Kocman und Weber, 2017). Der
Begriff intellectual disability wird auf Deutsch
haufig mit intellektueller Beeintrichtigung
(American Psychological Association (APA)
2013) dbersetzt und soll eine Wende zu
einem neuen gesellschaftlichen Denken im
Sinne der sozialen Teilhabe gegentiber dieser
Personengruppe markieren. Die Tabelle gibt
einen Uberblick iiber die historische Begriffs-
entwicklung in den diagnostischen Manua-
len ICD und DSM (» Tab. 1.1). Hierin sind
die Originalbegrifflichkeiten aufgefiihrt.

Tab. 1.1: Historische Begriffsentwicklung in den diagnostischen Manualen ICD und DSM

Manual Jahr Oberbegriff Untergruppen
ICD-5 1941 84.a) Schwachsinn EinschlieBlich: Blédsinn; Imbezilitat; Idiotie
ICD-6 1948 325 Geistesschwache 325.0 Idiotie 1Q<20
325.1 Imbezilitat 1Q 20-49
325.2 Debilitat 1Q 50-69
325.3 Beschranktheit
ICD-7 1958 325 Schwachsinn 325.0 Idiotie 1Q<20

325.1 Imbezilitat 1Q 20-49
325.2 Debilitat 1Q 50-65
325.3 Beschranktheit
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1 Stérungen der Intelligenzentwicklung — Uberlegungen zur Begrifflichkeit

Tab. 1.1: Historische Begriffsentwicklung in den diagnostischen Manualen ICD und DSM - Fortsetzung

Manual Jahr Oberbegriff

Untergruppen

ICD-8 1968 310-315 Schwachsinns-

310 Beschranktheit/Dummheit 1Q 68-85

formen (Intelligenzméan- 311 leichter Schwachsinn/Debilitat 1Q 52-67

gel) 312 maBiger Schwachsinn/Imbezilitat 1Q 36-51
313 starker Schw./ausgepragte Oligophrenie 1Q 20-35
314 hochgradiger Schwachsinn/Idiotie 1Q < 20

317 leichter Schwachsinn

318 andere Auspragungsgrade von Schw.

F70 leichte IM 1Q 50-69
F71 mittelgradige IM 1Q 35-49

F72 schwere IM I1Q 20-34
F73 schwerste IM 1Q < 20

ICD-9 1979 317-319 Oligophrenien

ICD-10 1997 F70 Intelligenzminde-
rung (IM)

ICD-11 2019 Stérungen der

Intelligenzentwicklung
(Disorder of Intellectual
Development)

deutlich unterdurchschnittliche intellektuelle Leistun-
gen und adaptives Verhalten; Schweregrade: leicht-
gradig, mittelgradig, schwergradig, tiefgreifend

DSM-I 1952 Mental Deficiency Mild, moderate, severe

DSM-II 1968 Mental Retardation Borderline mental retardation; mild mental retardation;
moderate mental retardation; severe mental retardati-
on; profound mental retardation; unspecified mental
retardation.

DSM-III 1980 Mental Retardation

DSM-IV TR

DSM5 2013 Intellectual Disability (ID) Leichte-mittelgradige-schwere-schwerste Beeintrachti-

[Intellectual Develop-
mental Disorder (IDD)]

gung auf der Grundlage alltaglicher Fahigkeiten, im
Originalwortlaut: »Mild-moderate-severe-profound on

the basis of daily skills«

Funktionaler Aspekt: Intellectual Disability
Gesundheitszustand: Intellectual Developmental
Disorder

1.3  Die Perspektive der Familien

Familien tun sich zum Teil anfianglich mit der
Behinderung schwer und fiir viele war es ein
jahrelanger Prozess, bis die Behinderung als
solche anerkannt und angenommen werden
konnte (»Teil II. Der Mensch liefert den
Kontext). Bis dahin werden Begriffe wie Ent-
wicklungsverzogerung oder Handicap bevorzugt,

die weniger den absoluten, sondern eher den
relativen Aspekt betonen. Eine Mutter defi-
nierte Behinderung als »Andersartigkeit eines
Menschen in korperlichen, geistigen oder see-
lischen Bereichen, die den Zugang zur Ge-
meinschaft sehr erschweren kann.« Auch die
Bezeichnung Besonderbeit ist wiederholt ge-
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I. Einfuhrung

wahlt worden: »Behinderung bedeutet fiir
mich, dass man nur beschrinkt am gesell-
schaftlichen Leben teilnehmen kann, sei es
durch physische oder psychische Besonderhei-
ten.« Die »starke Einschrankung der Méglich-
keiten, tber die Gestaltung des eigenen Lebens
und die Zukunft selber entscheiden zu kon-
nen«, wurde immer wieder in verschiedenen
Varianten thematisiert, z. B. »Behinderung ist
eine psychische oder korperliche Einschrin-
kung, die dazu fihrt, dass man auf fremde
Hilfe angewiesen ist.« Es wurde der Wunsch
nach einem anderen Begriff gedufert, der »die
spezielle Begabung in den Vordergrund stelle,
da Behinderung von fragwiirdigen gesellschaft-
lichen Normen definiert und aus diesem Raum
heraus beschrieben werde. In diesem Sinne
entstanden Vorschlige wie »faszinierende«
oder »iibergesunde« Menschen; Begriffe, die
man als Aufschrei der Eltern gegeniber den

gesellschaftlichen Diskriminierungen verste-
hen kann, die auf ihre »besonderen« Kinder
nun zukamen. Eine Mutter grift das Bild eines
italienischen Neurologen auf, der Behinde-
rung mit einem Haus verglichen hat: Der
gesunde Mensch habe ein wunderschones
Schloss mit 30 Zimmern und Balkonen und
Schnorkeln und Verzierungen. Je groffer die
Behinderung sei, desto weniger Zimmer habe
das Haus, es habe weniger Balkone und viel-
leicht 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 hitten nur dieses winzig kleine
System zur Verfiigung und es liege nun an uns,
dieses System zu verstehen, um es zu erginzen,
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 Behin-
derungen sehr treffend. Gespriache mit spre-
chenden Patientinnen und Patienten zum Be-
griff Behinderung waren schwierig. Der Begriff
wurde weitestgehend abgelehnt, und zwar
nicht nur wegen der damit verbundenen Stig-
matisierung, sondern auch, weil sie sich nicht
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behindert fithlten (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 Fuhrerschein, das Abitur oder der
Arztberuf fir sie zu schwierig sind.
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_ "BENINDERTE " ODER “MENSCHEN

Abb. 1.1:
Rainer und Sabine

1.5 Die Perspektive der WHO

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO
2001) stellt in ihrer internationalen Klassifi-
kation der Funktionsfahigkeit, Behinderung
und Gesundheit (ICF) ein integratives Modell
von Behinderung dar: Behinderung wird beim
medizinischen Modell als storungsbedingtes
Problem einer einzelnen Person, beim sozia-
len Modell hingegen als gesellschaftlich ver-
ursachtes Problem betrachtet. Im therapeu-
tischen Fokus liegt somit neben der Behand-
lung der Stérung auch die Anpassung der
Umwelt (»Barrierefreiheit«). Das Konzept
der ICF (WHO 2001) basiert auf einer
Synthese, einer Integration dieser beiden
Perspektiven.

MiT BEHINDERUNG .. WIE NENNT
iHR EUCH DENN SELBER ¢

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

In einer Ubersicht der WHO (2007) werden
differenziert die unterschiedlichen Begrifflich-
keiten inklusive deren Verbreitungsgrad aufge-
fihrt. Zum damaligen Zeitpunkt war der
Begriff mental retardation am weitesten verbrei-
tet (76%), gefolgt von intellectual disability
(57 %), mental bandicap (40 %), learning disabi-
lity (32%), developmental disability (23 %), men-
tal deficiency (17 %) und mental subnormality
(129%). In Landern mit hohem Einkommen
wurde der Begriff intellectual disability (80 %)
haufiger verwendet als mental retardation (60 %),
wihrend das Verhiltnis in Landern mit gerin-
gem Einkommen umgekehrt war (55 % #ntel-
lectual disability vs. 81 % mental retardation).
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1.6
Klassifikationssystemen

Im DSM-5 (APA 2013) wurde der Begriff der
mental retardation durch den Begriff der intel-
lectual disability (intellektuelle Beeintréchti-
gung) abgelost, um die DSM-Terminologie
dem in den letzten zwei Dekaden sowohl von
medizinischen und padagogischen Fachgesell-
schaften als auch im offentlichen Gesund-
heitswesen und von Selbsthilfeverbinden be-
vorzugt verwendeten Begriff der intellectual
disability anzupassen (APA »highlights of
changes from DSM-IV-TR to DSM-5«, vgl.
auch » Tab.1.1). In Klammern wurde im
DSM-5 der Begrift intellectual developmental
disorder (intellektuelle Entwicklungsstorung) er-
ganzt, um als »bridge term for the future« den
Bezug zum ICD-Klassifikationssystem der
WHO herzustellen.

Dementsprechend wurde in der Betaversi-
on (WHO 2017) des im Juni 2018 erschiene-
nen ICD-11 der Begriff der disorders of intel-
lectual development (6A00: Storungen der In-
telligenzentwicklung) als Subgruppe der neu-
rodevelopmental disorders konzeptualisiert und
folgendermafien definiert:

»Bei Storungen der Intelligenzentwicklung
handelt es sich um eine Gruppe itiologisch
unterschiedlicher Zustande, die wahrend der
Entwicklungsperiode entstehen und durch
deutlich unterdurchschnittliche intellektuelle
Leistungen und adaptives Verhalten gekenn-
zeichnet sind, die etwa zwei oder mehr Stan-
dardabweichungen unter dem Mittelwert liegen
(etwa weniger als das 2,3. Perzentil), basierend
auf angemessenen normierten, individuell
durchgefiihrten standardisierten Tests. Stehen
keine entsprechend normierten und standardi-
sierten Tests zur Verfiigung, muss sich die
Diagnose von Storungen der Intelligenz-
entwicklung stirker auf das klinische Urteil
stitzen, das auf einer angemessenen Bewer-
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Die Definition in den aktuellen diagnostischen

tung vergleichbarer Verhaltensindikatoren

beruht.«

In der WHO-Working Group Mental Retardati-
on (WG-MR) wurde bewusst die Entscheidung
getroffen, die Kategorie im ICD-11 (WHO
2017) beizubehalten und damit eine Beein-
trachtigung intellektuell-kognitiver Fihigkei-
ten als »Gesundheitszustand« (health state) zu
beschreiben. Die Funktionsbeeintrichtigung
im Sinne einer »Behinderung« erfolgt gemafd
der WHO im »Klassifikationsfamilienmit-
glied« der ICF (WHO 2001). Mit der Beibe-
haltung einer Kategorie im ICD sollte der
Stellenwert der »Diagnose« in der Gesund-
heitspolitik, den klinischen Versorgungsange-
boten (bealth services) und insbesondere der
Anspruch auf Leistungen aus Gesundheitskas-
sen und Sozialversicherungswesen sicherge-
stellt bleiben. Im Sinne eines ontologischen
Ansatzes hat die Arbeitsgruppe WG-MR emp-
fohlen, ein Synonymset (synset) einzufithren
(Bertelli et al. 2016): ID/IDD (intellectual dis-
ability/intellectual developmental disorder), um
zwei verschiedene Aspekte unter einem ge-
meinsamen Konstrukt darzustellen: Einerseits
IDD (intellektuelle Entwicklungsstérung;
IES) als klinisch relevantes Meta-Syndrom,
andererseits ID (intellektuelle Beeintrachti-
gung; IB) als der Gegenspieler mit sozialpoli-
tischer Relevanz, der das Funktionsniveau und
die Behinderung beschreibt. Demnach wiren
ID und IDD keine Synonyme, sondern spie-
gelten unterschiedliche Konzepte, da sie un-
terschiedliche wissenschaftliche, soziale oder
politische Anwendungsbereiche haben. Die
beiden Begriffe sollen als semantisch dhnlich
(semantically similar), aber nicht als Synonyme
(mirror codes) betrachtet werden.
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1.7 Die pragmatische Losung

Da im deutschsprachigen Raum im klinisch-
administrativen Alltag vorrangig die ICD-
Terminologie verwendet wird, hat sich die
Herausgeberin dieses Buchs fiir den neuen
Begriff der ICD-11 der Stérungen der Intelli-
genzentwicklung entschieden. Dies spiegelt
den Anspruch eines psychiatrischen Lehr-
buchs wider, das psychische Gesundheit in
den Mittelpunkt stellt und — entsprechend der
Sichtweise der WHO - die medizinisch-wis-
senschaftliche Perspektive darstellt. Der Be-
griff bleibt defizitorientiert, ein inhérentes
Charakteristikum der medizinischen Begriffs-
welt, und vernachlassigt die Vielfaltigkeit von
menschlichen Lebensmdglichkeiten. Dariiber
hinaus fehlt dem Begriff der Stérungen der
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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, wenn ich
morgens aufstehen, meine Arbeiten erledigen, meine
Freizeit gestalten, Konflikte oder Arger losen und
abends zufrieden ins Bett geben kann. Eine psychi-

24

sche Erkrankung ist eine sebr viel grofere Beein-
trichtigung als die Behinderung an sich.«
Rosemarie Neitzel, Mutter eines 30-jihrigen
Mannes
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Intellektuelle Entwicklung und psychische
Gesundheit sind eigenstindige Phinomene.
Das bedeutet, dass man unabhingig vom
Vorliegen einer Storung der Intelligenzent-
wicklung psychisch gesund oder krank sein
kann. Im ICD-11(2022) wird die Storung der
Intelligenzentwicklung im Kapitel 06 »Psy-
chische Stérungen, Verhaltensstorungen und
neuronale Entwicklungsstérungen« mit auf-
gefiihrt. Gemeinsam mit anderen Entwick-
lungsstorrungen wie z.B. Autismus findet
sich die »Storung der Intelligenzentwicklung«
(6A00) unter den neuronalen Entwicklungs-
storungen:

»Bei Storungen der Intelligenzentwick-
lung handelt es sich um eine Gruppe
atiologisch unterschiedlicher Zustinde,
die wihrend der Entwicklungsperiode
entstehen und durch deutlich unterdurch-
schnittliche intellektuelle Leistungen und
adaptives Verhalten gekennzeichnet sind,
die etwa zwei oder mehr Standardabwei-
chungen unter dem Mittelwert liegen
(etwa weniger als das 2,3. Perzentil), ba-
sierend auf angemessenen normierten,
individuell durchgefithrten standardisier-
ten Tests. Stehen keine entsprechend nor-
mierten und standardisierten Tests zur
Verfiigung, muss sich die Diagnose von
Storungen der Intelligenzentwicklung
starker auf das klinische Urteil stiitzen,
das auf einer angemessenen Bewertung
vergleichbarer Verhaltensindikatoren be-
\ruht.« (WHO, ICD-11 2022)

Menschen mit kognitiven und komplexen
Mehrfachbehinderungen sind hochvulnera-
bel fiir die Entwicklung weiterer korperlicher
und psychischer Krankheiten (Cooper et al.
2007; Sappok, Diefenbacher, Winterholler
2019). Die Lebenserwartung ist noch immer
um ca. 20 Jahre reduziert und die Mortalitit,
also die Sterblichkeit, erhoht (Bittles et al.
2002; Ng et al. 2017; Landes et al. 2021).
Insbesondere die hohe Privalenz chronischer

und sekundirer Gesundheitszustinde (»con-
ditions«) verringet die Lebenserwartung im
Vergleich zur Allgemeinbevolkerung (Glover
et al. 2017; O'Leary et al. 2018), wobei
insbesondere Herz-Kreislauf-Erkrankungen,
pulmonale Erkrankungen, Infektionskrank-
heiten, Demenzen, Neoplasien, urogenitale
Erkrankungen, aber auch - insbesondere bei
Minnern — Verschlucken und - insbesondere
bei Frauen — Diabetes mellitus relevant sind
(Landes etal. 2021). Mehr als ein Drittel dieser
Todesfalle sind potenziell vermeidbar (Hos-
king et al. 2016; Cooper et al. 2018).

Nach Angaben der WHO erkranken Men-
schen mit Storungen der Intelligenzentwick-
lung drei- bis viermal haufiger an psychischen
Stérungen als die sogenannte Allgemeinbevol-
kerung (Dilling et al. 2011). Eine aktuelle
Metanalyse von Mazza et al. (2020) beschreibt
eine Verdopplung der Pravalenzen (ca. 34 %)
gegeniiber der Allgemeinbevolkerung (ca.
17 %). Populationsbasierte Studien in GrofSbri-
tannien zeigten eine Punktprivalenz fir psy-
chische Storungen im engeren Sinne von gut
20 % (22 %, Cooper et al. 2007; 21 %, Sheehan
et al. 2016), und zwar insbesondere affektive
Storungen (7-11%; » Kap. 17), psychotische
Storungen (ca. 49%; » Kap. 16) und Angststo-
rungen (4-6%; » Kap. 19), aber auch ADHS
(ca. 1,5%; » Kap.24), Demenzen (ca. 19,
» Kap. 14), Abhingigkeitserkrankungen (ca.
19%; » Kap. 15), Zwangsstorungen (ca. 0,7 %;
» Kap. 18) oder Personlichkeitsstorungen (ca.
1%; » Kap. 21). Dariiber hinaus treten Autis-
mus-Spektrum-Stérungen (> Kap. 23) mit 7,5-
15 % und auch — hiufig Gbersehen — Trauma-
folgestérungen (» Kap. 22) vermehrt auf.

Etwa genauso hdufig wurden in diesen be-
volkerungsbasierten Pravalenzstudien schwer-
wiegende Verhaltensstdrungen festgestellt (23—
25 9%; Cooper et al. 2007; Sheehan et al. 2016).
Das Royal College of Psychiatrists definiert ein
Verhalten als herausfordernd, wenn es von einer
solchen Intensitat, Haufigkeit oder Dauer ist,
dass die Lebensqualitit und/oder die physische
Sicherheit der Person oder Anderer bedroht ist
und wahrscheinlich zu Reaktionen fiihrt, die
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restriktiv oder aversiv sind oder zur Ausgren-
zung flihren (Royal College of Psychiatrists,
2007). Verhaltensstorungen treten somit haufig
auf und beeintrachtigen die Lebensqualitit und
Teilhabefahigkeit von Betroffenen erheblich.
Trotz der Assoziation von Verhaltensstorungen
mit psychischen Erkrankungen sind beide St6-
rungsbilder in Bezug auf die diagnostische
Klassifikation und therapeutische Implikation
getrennt zu betrachten (Felce et al. 2009; Dilling
et al. 2011).

Die medizinische Abklirung und Behand-
lung ist eine Herausforderung, die nur in
einer guten Kooperation von medizinischem
Fachpersonal, Angehorigen und Betreuenden
gelingen kann. Alle denkbaren korperlichen
Erkrankungen koénnen als psychische Erkran-
kung oder Verhaltensstorung fehlinterpretiert
werden. Wird ein auffalliges Verhalten als Teil
der Behinderung interpretiert, spricht man
von diagnostic overshadowing (Reiss und
Szyszko 1983). Dies tritt besonders dann auf,
wenn sich Krankheitsbilder und mit der
Behinderung verbundene Einschrinkungen
tiberlagern und schwer voneinander differen-
zieren lassen. Krankheitsbilder und -verldufe
konnen von denen nicht behinderter Men-
schen abweichen und so die Abklarung und
Behandlung erschweren. Generell wichst die
diagnostische Herausforderung mit dem
Schweregrad der Beeintrachtigung. Reduzier-
te Kommunikationsfahigkeiten fihren zum
underreporting oder zu Fehlinterpretationen.
Eingeschrinkte soziale Fahigkeiten fiihren
u. U. zu ungewdhnlichen Symptomprasenta-
tionen (psychosocial masking). Vielen Betroffe-
nen fallt es schwer, die einstromenden Reize
in einen sinnvollen Zusammenhang zu brin-
gen (»cognitive disintegration«; Schmidt 2007).
Die Lebensbedingungen, insbesondere Ande-
rungen im Alltagsablauf oder traumatisieren-
de Erfahrungen, konnen verschiedene psychi-
sche Erkrankungen oder Verhaltensauffallig-
keiten triggern. Hiufig stehen weniger
Bewaltigungsstrategien (»Copinge«) zur Verfii-
gung und die Introspektions- und Reflexions-
fihigkeiten sind reduziert. Dies fiihrt zu einer
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erhohten Vulnerabilitit und reduziert die
Stressresistenz. Zusitzliche korperliche Er-
krankungen (Spastik, Epilepsie) beeintrachti-
gen das korperliche und seelische Wohlbefin-
den und schranken die Moglichen zur Stress-
bewiltigung weiter ein. Das soziale Netzwerk
ist haufig vorgegeben und von den Personen
selbst nicht ausgesucht. Andere entscheiden
fiir sie, wo und mit wem sie zusammenleben
muissen. Erschwerend kommen Ausbildungs-
mangel im drztlichen, psychologischen, the-
rapeutischen und pflegerischen Bereich dazu,
da spezifische Fachkenntnisse fiir verschiede-
ne Syndrome oder haufige Storungsbilder wie
z.B. Autismus fehlen. Diese besonderen Be-
dingungen erhohen die Vulnerabilitit fir
psychische und korperliche Erkrankungen
bzw. Verhaltensauffalligkeiten, erschweren
die Diagnostik und Therapie und erfordern
eine komplexe, spezialisierte, fachkompetente
Beurteilung und Behandlung. Diagnostische
Wege und therapeutisches Handeln in der
gesundheitlichen Versorgung von Menschen
mit komplexen Mehrfachbehinderungen
miissen in vielen Punkten auf andere Weise
gestaltet werden, als es die jeweils gleiche
Erkrankung bei einem Patienten ohne geisti-
ge Behinderung erfordern wiirde (Sappok
und Steinhart 2021). Dartber hinaus sind
barrierefreie Zuginge zu Anbietern im Ge-
sundheitswesen, insbesondere Praxen und
Kliniken, notwendig sowie ein koordiniertes
und interdisziplinidres Vorgehen wiinschens-
wert (Schiitzwohl und Sappok 2020). Diesen
besonderen Bedarfen und einem ressourcen-
orientierten Fallmanagement werden im ge-
genwirtigen Gesundheitssystem nur unzurei-
chend Rechnung getragen (Sappok und Stein-
hart 2021). Zentrale Problemfelder sind die
Symptomerkennung und Diagnosestellung,
Umgang und Kommunikation sowie Barrie-
ren beim Zugang zu den Angeboten im
Gesundheitswesen.

Nur die gelungene Zusammenarbeit aller
beteiligten Akteure kann die Gesundheitsver-
sorgung dieses Personenkreises sicherstellen.
Aus Sicht der medizinischen Fachgesellschaf-
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ten und Leitlinien sollten bei der differenzi-
aldiagnostischen Abklarung von psychischen
Erkrankungen oder schweren Verhaltenssto-
rungen korperliche, psychische, soziale und
entwicklungsbezogene Aspekte berticksich-
tigt werden (Gardner et al. 2006; NICE
Leitlinien 2015 und 2016; AWMEF-S2 S2-Leit-
linien 2021; Canadian Guidelines 2011). Da
im Rahmen der Stérungen der Intelligenz-
entwicklung nicht nur rein kognitive, son-
dern haufig auch emotionale, soziale oder
korperliche Fahigkeiten beeintrichtigt sind,
ist dieses ganzheitliche Vorgehen bei einer
Beeintrachtigung des psychischen Wohlbefin-
dens notwendig (Dilling et al. 2011). Dabei
sind zahlreiche Informationsquellen zu nut-
zen. Die Abbildung am Anfang dieses Kapitels
stellt ein Flussdiagramm zum Vorgehen bei
medizinischer Vorstellung von Menschen mit
Storungen der Intelligenzentwicklung dar.
Die Person stellt sich aufgrund eines be-
stimmten Problems vor. Das kann ein auffal-
liges, ungewohnliches Verhalten (z.B. Schlaf-
storungen, Bewegungsunruhe, aggressives Ver-
halten) oder eine subjektiv erlebte Problematik
(z. B. Freudlosigkeit, Angste) sein (vgl. 1. Zeile
des Flussdiagramms). Der jeweilige Vorstel-
lungsgrund wird auf der Basis des individuellen
emotionalen und kognitiven Entwicklungs-
stands der Person analysiert (vgl. 2. Zeile). Die
Schwere der Storung der Intelligenzentwick-
lung und der emotionale Entwicklungsstand
sind zentral fiir das Verhalten, die Symptom-
prasentation und die Fahigkeit zur Problembe-
wiltigung. Die kognitiven und sozio-emotio-
nalen Fahigkeiten legen somit die Ausgangsba-
sis fiir die Diagnostik und Behandlung fest. Die
Beschwerden sollten auf der Basis dieser indi-
viduellen Normalitat abgeklart werden: Inwie-
weit weicht das gezeigte Verhalten oder berich-
tete Befinden von dem ab, was auf der Basis des
intellektuellen bzw. emotionalen Entwick-
lungsstands von der Person erwartet werden
kann? Standardisierte Diagnostikinstrumente
wie z.B. die von der WHO herausgegebene
Disability Assessment Scale (DAS; Holmes et al.
1982; Meins und Sissmann 1993) oder der

standardisierte Leistungstest zur Feststellung
des Schweregrads der Storung der Intelligenz-
entwicklung (»Kap.38) bzw. die Skala der
Emotionalen Entwicklung: Diagnostik (SEED;
Sappok et al. 2016; Sappok et al. 2018) fir das
emotionale Referenzalter konnen den Kliniker
dabei unterstiitzen (> Kap.39). Der Schwere-
grad der Storung der Intelligenzentwicklung
hat beispielsweise Einfluss auf die Pravalenz
und damit auf die Wahrscheinlichkeit, dass eine
bestimmte Erkrankung vorliegt. Beispielsweise
steigt die Haufigkeit von Autismus-Spektrum-
Stérungen (» Kap. 23) oder ADHS (» Kap. 24)
mit dem Schweregrad der Storung der Intelli-
genzentwicklung an (Fombonne 2003; Cooper
et al. 2007; Sappok et al. 2010), wihrend
psychotische Storungen (» Kap. 16), Substanz-
abhingigkeiten (» Kap.15) oder Angststérun-
gen (> Kap. 19) seltener werden (Cooper et al.
2007). Aber auch qualitativ prasentieren sich
die Symptome je nach Entwicklungsstand an-
dersartig, z.B. in Bezug auf die Aggressionsre-
gulation: Menschen mit einem emotionalen
Referenzalter von ca. sechs Monaten zeigen vor
allem selbstverletzendes Verhalten, wahrend
bei einem emotionalen Referenzalter von ca.
einem Jahr tberwiegend fremd- und sachag-
gressives Verhalten auftritt. Ab einem emotio-
nalen Entwicklungsstand von ca. drei Jahren
wird dann zunehmen verbal aggressives Ver-
halten beobachtet (Sappok et al. 2012). Der
Einbezug des emotionalen Entwicklungsstands
spielt dartiber hinaus eine zentrale Rolle in der
differenzialdiagnostischen  Einordnung von
Symptomen: Die Theory of Mind, also die
Fihigkeit zur Unterscheidung von eigenen
und fremden Gedanken, Gefithlen und Ab-
sichten und damit verbunden die Fahigkeit zur
Unterscheidung von Phantasie und Wirklich-
keit, entwickelt sich erst ab einem emotionalen
Entwicklungsalter von vier Jahren (» Kap. 58;
Happé und Frith 2014). In fritheren Entwick-
lungsstufen konnen daher selbst ausgedachte
Uberlegungen (Phantasie) als Tatsachen (Wirk-
lichkeit) dargestellt werden, was als psychoti-
sches Erleben fehlinterpretiert werden kann
(»Kap. 58). Es ist also diagnostisch essentiell,
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das gezeigte bzw. geschilderte Beschwerdebild
vor dem Hintergrund des intellektuellen und
auch des emotionalen Entwicklungsstands und
der damit verbundenen Mentalisierungstihig-
keit zu betrachten.

Anschliefend wird die Symptomatik nach
dem bio-psycho-sozialen Krankheitsmodell
eingeordnet (vgl. Flussdiagramm am Kapitel-
anfang) in

1. korperliche Krankheiten,
2. psychische Storungen und
3. Verhaltensstorungen.

Diese drei Hauptkategorien konnen, missen
aber nicht gleichzeitig vorliegen. Korperliche
Krankheiten (1. Sdule) sollten aufgrund der oft
andersartigen Symptomprasentation immer
mitgedacht werden (> Kap.32; Schmidt
2007). So hat sich beispielsweise eine vermeint-
liche Jammerdepression als Oberschenkelhals-
bruch oder ein sogenannter psychotischer Schub
als Ileus oder Blasenhochstand entpuppt. Die
bei der korperlichen Ursachenabkliarung be-
sonders zu beachtenden Aspekte sind in den
Kapiteln 32-34 dargestellt. Neben korperli-
chen Erkrankungen wie sie bei jedem anderen
Menschen auch vorkommen konnen (z.B.
Zahnschmerzen), treten einige Erkrankungen
bei Menschen mit Behinderungen gehéuft auf,
z.B. Epilepsien (> Kap. 29), sensorische Beein-
trachtigungen (> Kap.28), Bewegungsstorun-
gen (> Kap.30), Adipositas (»Kap.31) oder
genetische Syndrome (» Kap. 13), die in eige-
nen Kapiteln genauer dargestellt werden.

Die Diagnostik psychischer Storungen (2.
Siule) im engeren Sinne ist durch verschiede-
ne Faktoren eine Herausforderung. Die in der
Allgemeinpsychiatrie tblichen operationali-
sierten Klassifikationssysteme (DSM, ICD)
konnen wegen der besonderen Erscheinungs-
formen psychischer Symptome bei Menschen
mit Stérungen der Intelligenzentwicklung oft
nur eingeschrankt eingesetzt werden. Daher
wurden spezifische Manuale mit adaptierten
Diagnosekriterien entwickelt. Das Diagnostic
Manual-Intellectual Disability (DM-ID 2;
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Fletcher et al. 2017) ist am nosologischen
System des DSM-5, die Diagnostic criteria for
psychiatric disorders for use with adults with
learning disabilities/mental retardation (DC-
LD; Royal College of Psychiatrists 2001) an
den ICD-10-Kriterien orientiert.

Aber auch die Anamese- und Befunderhe-
bung ist durch die eingeschrinkten kogniti-
ven und kommunikativen Fahigkeiten haufig
erschwert. Kapitel 35 stellt Moglichkeiten dar,
wie dies trotz aller Herausforderungen gut
gelingen kann. Insbesondere bei nonverbalen
Personen konnen Methoden der unterstiitzen
Kommunikation eingesetzt werden und deut-
liche Verbesserungen erzielen (»Kap.60).
Eine besondere Rolle nehmen dabei auch die
begleitenden Bezugspersonen ein. Sie kdnnen
nicht nur als Ubersetzer und Berichterstatter
dienen, ihre Beobachtungen konnen auch in
einer systematisierten Verhaltensanalyse in die
Diagnostik und Behandlung einflieffen
(» Kap. 24). Standardisierte Untersuchungsin-
strumente kénnen den Kliniker in der Abkla-
rung einer Verdachtsdiagnose unterstiitzen
(»Kap.37). Medizinische Aufklarungs- und
Informationsbogen sollten nach den Regeln
der Leichten Sprache verfasst und mit Symbo-
len veranschaulicht werden. Eine umfassende
Materialiensammlung zu verschiedenen Ge-
sundheitsthemen und Krankheitsbildern fin-
det sich im Buch von Sappok, Burtscher und
Grimmer (2020). Einzelne, haufiger vorkom-
mende Stdrungsbilder benétigen eine umfas-
sendere Abklarung, die in separaten Kapiteln
(» Kap. 40-43) dargestellt werden.

Wenn korperliche oder psychische Erkran-
kungen ausgeschlossen werden konnten bzw.
die gezeigte Symptomatik nicht hinreichend
erklaren, liegt eine sog. Verbaltensstorung (3.
Sdule) (» Kap.25) vor. Diese kann vielfaltigste
Ursachen haben, drei wesentliche Punkte sind:
Erstens Umfeld assoziterte Faktoren (z.B. Be-
treuerwechsel, belastende Konflikte, Verluste),
zweitens Entwicklungsaspekte (Entwicklungs-
traumastorungen (> Kap. 27), emotionale Ent-
wicklungsstérungen (» Kap. 25), d. h. Diskre-
panzen zwischen der emotionalen und kogni-
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tiven Entwicklung bzw. eine unzureichende
Berticksichtigung des emotionalen Entwick-
lungsstands oder Autismus (> Kap. 23) assozi-
iert) und drittens ein Verbaltensphdnotyp im
Rahmen eines bestimmten genetischen Syn-
droms. Darunter versteht man Verhaltenswei-
sen wie z. B. der reduzierte Blickkontakt beim
Fragilen-X-Syndrom, die typischerweise bei
dem jeweiligen Syndrom zu beobachten sind.

Korperliche und psychischer Erkrankungen
werden nach denselben Grundsitzen behan-
delt wie bei Menschen ohne Behinderung,
Dies beinhaltet die ausfiihrliche Aufklirung
des Patienten und ggf. rechtlichen Betreuers
und ein regelméfiges Drugmonitoring inklu-
sive Beachtung potentieller Nebenwirklungen
und Interaktionen. Spezifische Aspekte fiir die
Behandlung psychischer Erkrankungen sind in
verschiedenen Leitlinien beschrieben, z.B. in
den NICE Guidelines 54 und 11 (NICE Gui-
deline 2015 und 16), den S2-AWMF-Leitlinien
(2014), den kanadischen Leitlinien (2011) oder
den Praxisleitlinien der Sektion »Psychiatry of
Intellectual Disability« der World Psychiatry
Association (WPA; Gardner et al. 2006), die in
der Materialiensammlung der Deutschen Ge-
sellschaft fiir seelische Gesundheit bei Men-
schen mit geistiger Behinderung (DGSGB)
abrufbar sind. Psychopharmakologisch ist auf-
grund der erhohten Vulnerabilitat des vorge-
schadigten Gehirns das Prinzip aim low, go slow
sinnvoll, also eine langsamere Aufdosierung
bei geringerer Zieldosis. Polypharmazie und
off-Label Gebrauch sollten vermieden werden.
Weitere spezifischere Behandlungshinweise
sind in Kapitel 44 »Psychopharmakotherapie«
dargestellt. Aber auch nicht-medikamentds
gibt es zahlreiche Therapiemoglichkeiten,
die allgemeinpsychiatrisch von geringer Rele-
vanz sind (z. B. der TEACCH-Ansatz bei Autis-
mus-Spektrum-Stérungen (> Kap. 51)  bzw.
spezifisch fir Menschen adaptiert worden
sind (z. B. Kunst-, Theater- und Musiktherapie;
» Kap. 52-54). Diese sollten ausgeschopft bzw.
ergianzend zur psychopharmakologischen Be-
handlung angewandt werden. Aufgrund der
hohen Praxisrelevanz werden nicht-medika-

mentose Ansitze zur Behandlung von heraus-
fordernden Verhaltensweisen und Krisen in
zwei Kapiteln dargestellt (» Kap. 59, » Kap. 61).
Nicht-medikament6s gibt es psychotherapeu-
tische Ansatze, die insbesondere bei Menschen
mit leichter bis mittelgradiger Storung der
Intelligenzentwicklung — an deren Lernge-
schwindigkeit angepasst — angewandt werden
konnen (> Kap.46). Spezifischere Verfahren
wie z. B. beim DBT (» Kap. 47), Tokenkonzep-
te (> Kap. 50) oder die positive Verhaltensun-
terstiitzung (> Kap. 48) sind in separaten Kapi-
teln dargestellt. Bei Menschen mit schwerer
intellektueller Beeintrachtigung sind eher ent-
wicklungsbasierte Methoden wie z. B. entwick-
lungspadagogisches Arbeiten, Bindungs- und
Mentalisierungsansitze vielversprechend, de-
nen in den Kapiteln » Kap. 55-58 ein breiter
Raum eingerdumt wird, da sie in der Allge-
meinpsychiatrie wenig verbreitet und gekannt
sind.

( Auf den Punkt gebracht

e Menschen mit Storungen der Intelli-
genzentwicklung werden haufig psy-
chisch krank.

e Die gezeigte Symptomatik sollte vor
dem Hintergrund des kognitiven und
emotionalen Entwicklungsstands beur-
teilt werden. Dieser Entwicklungsstand
definiert die individuelle Normalitit.

e Neben korperlichen und psychischen
Erkrankungen im engeren Sinne fin-
den sich hiufig sog. Verhaltensstorun-
gen. Diese konnen insbesondere durch
Umfeld assoziierte Schwierigkeiten,
Entwicklungsaspekte wie emotionale
Entwicklungsstérungen und Autismus
oder im Rahmen eines genetischen
Syndroms auftreten.

e Therapeutisch gelten dieselben Grund-
prinzipien wie in der Allgemeinpsych-
iatrie, die insbesondere bei Menschen
mit leicht- bis mittelgradigen St6run-
gen der Intelligenzentwicklung ange-
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