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.
1.1 Definition und Aufgaben der Epidemiologie

Die Epidemiologie beschiftigt sich mit dem
Auftreten und den Ursachen von Krankhei-
ten in Bevolkerungen. Daher geht es um die
Erforschung von Haufigkeiten, Verteilungen
und Ursachenzusammenhingen bei Krank-
heiten einschliefSlich psychischer Storungen.
Auf dem Gebiet der geistigen Behinderung
wurden seit den ersten Untersuchungen von
Lewis (1929) und von Penrose (1938) vor
allem international epidemiologische Daten
in groflem Umfang gesammelt.

Mit der Ausweitung des epidemiologi-
schen Ansatzes von beschreibenden zu ana-
lytischen Methoden sind einfache Kausali-
tatsvorstellungen (z.B. Verursachung durch
einen Erreger) zu komplexen Modellen tiber
Zusammenhinge zwischen Umwelt, Ursa-
che sowie Merkmalstriager einer Storung
(z.B. einer psychischen Erkrankung) weiter-
entwickelt worden.

Die epidemiologischen Fragestellungen der
Sozialpsychiatrie gelten auch fir den Bereich
der geistigen Behinderung;:

e Untersuchung von Hiufigkeiten in ver-
schiedenen  Bevolkerungsgruppen im
Querschnitt und im Langsschnitt;

e Studien uber Arbeitsweise und Wirksam-
keit von Gesundheitsdiensten mit dem
Ziel ihrer Verbesserung;

e Einschiatzung individueller Risiken auf
der Basis von Gruppenstatistiken;

e Aufdeckung von Syndromen in Bevolke-
rungsgruppen;

e Erforschung von Ursachen und ihrem
Zusammenwirken.

Bei der epidemiologischen Datenerhebung
sind die Reliabilitit (Zuverlassigkeit, d.h.

ein Mafd fiir die Prazision der einzelnen
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Beurteilungen des untersuchten Parameters)
und die Validitat (Gultigkeit, d. h. eine Aus-
sage uber die Richtigkeit einzelner Messun-
gen oder einer Studie) zu beachten. Als
Methoden kommen vollstindige Erfassun-
gen von Populationen oder Zufallsstichpro-
ben mit deskriptiven (Korrelationsstudien,
Querschnittsuntersuchungen) oder analyti-
schen Verfahren (Fallkontrollstudien, Ko-
hortenstudien, Interventionsstudien) in Be-
tracht. Mit diesem Vorgehen sind unter-
schiedliche Aussagen moglich, was bei der
Planung derartiger Untersuchungen zu be-
rucksichtigen ist (Schlack, 2009; von Kries,
2009) und die Ergebnisse bestimmt.

Fir die Epidemiologie im Bereich der
geistigen Behinderung ist eine interdiszipli-
ndre Sichtweise erforderlich, die medizi-
nische, psychologische und soziologische
Aspekte gleichermafSen berticksichtigt. Es
geht nicht nur darum, Haufigkeitsverteilun-
gen und -unterschiede in Bevolkerungsgrup-

pen zu erfassen, sondern auch um Hinweise
zur Atiologie und Pathogenese, zur Beein-
flussung durch priaventive MafSnahmen, the-
rapeutische und padagogische Verfahren so-
wie zur Versorgung mit unterschiedlichen
Modellen und Organisationsstrukturen un-
ter Berucksichtigung der jeweiligen gesell-
schaftlichen Bedingungen.

Die Sozialepidemiologie befasst sich mit
dem Beitrag bestimmter sozialer Faktoren
bei der Bewiltigung von Krankheiten und
Behinderungen. Die geistige Behinderung
bzw. eine Intelligenzminderung wird ja in
vielen Bereichen auch von sozialen und so-
ziokulturellen bzw. psychosozialen Einflus-
sen mitbestimmt. Diese Aspekte sind bedeut-
sam fir Entstehungsgeschichte, Ausprigung
und individuelle Lebensverldufe bei Men-
schen mit geistiger Behinderung und miissen
deshalb auch in epidemiologischen Studien
angemessen berticksichtigt werden.

1.2  Aspekte der Falldefinition und -identifikation

Die geistige Behinderung eines Menschen ist
als Ergebnis des Zusammenwirkens von
vielfaltigen sozialen Faktoren und medizi-
nisch beschreibbaren Storungen anzusehen.
Diagnostizierbare pri-, peri- oder postnatal
entstandene Schadigungen erlauben zu-
ndchst meist keine prognostische Aussage.
Das Entstehen einer geistigen Behinderung
hiangt vielmehr vom Wechselspiel zwischen
den potentiellen Fahigkeiten des betroffenen
Menschen und den Anforderungen seitens
seiner konkreten Umwelt ab. Geistige Behin-
derung ist also eine gesellschaftliche Positi-
onszuschreibung aufgrund vermuteter oder
erwiesener Funktionseinschrankungen an-
gesichts der als wichtig erachteten sozialen
Funktionen.
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Wegen der Bedeutung sozialer Faktoren er-
geben sich aber auch viele Moglichkeiten fur
erfolgversprechende Interventionen. So kon-
nen negative Auswirkungen organisch be-
dingter Funktionseinschrinkungen z.B. im
intellektuell-kognitiven Bereich vermieden
oder teilweise gemindert und begrenzt wer-
den. Den piadagogisch-therapeutischen Be-
mithungen und Lernméglichkeiten sowie
den Lebensumstinden kommt eine wichtige
Bedeutung zu, wie durch den Normalisie-
rungsgedanken und das Prinzip der Selbst-
bestimmung bzw. der Partizipation in den
letzten Jahren mit weitgehenden Auswirkun-
gen in der Praxis gezeigt werden konnte: Mit
der Abkehr von primir defektorientierten
Denkmodellen wird der Prozesscharakter
bei geistiger Behinderung als sozial vermit-
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telter Tatbestand in den Vordergrund ge-
rickt.

Diese Betrachtung entspricht dem ur-
spriinglich dreistufigen Behinderungsmodell
der Weltgesundheitsorganisation (WHO).
Die Unterscheidung der Dimensionen Scha-
digung, Beeintrachtigung und Behinderung
fand fiir Menschen mit geistiger Behin-
derung ihren Niederschlag in Begriffen wie
»mental deficiency«, »mental retardation«
oder »mental handicap«. Bei der neu ent-
worfenen International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICE
WHO 2001) werden hingegen weniger die
Storungen, sondern die Moglichkeiten eines
behinderten Menschen in den Vordergrund
gestellt. Es geht um Aktivititen (Activities —
Umsetzung einer Aufgabe oder Aktion) und
Partizipation (Participation — Einbindung in
eine Lebenssituation), deren Begrenzung
durch Schwierigkeiten bei der Durchfithrung
bzw. wegen Problemen mit der Einbindung
in eine Lebenssituation, vor allem geht es
auch um die Erfassung von Umweltfaktoren,
welche die physikalische, soziale und zu-
schreibende Umgebung eines Menschen de-
finieren. Die ICF unterteilt in » Functioning«
und »Disability« (mit den Komponenten
Korperfunktionen, Korperstrukturen, Akti-
vitaten, Partizipation) und in »Contextual
Factors« (mit den Komponenten Umwelt-
sowie Personlichkeitsfaktoren), die noch
weiter zu differenzieren sind (z.B. nach Ca-
pacity — Vermogen, oder Performance —
Umsetzung). Die Anwendung der ICF in
der Praxis ist nicht unproblematisch, beson-
ders fiir Menschen mit geistiger Behinderung
(Meyer, 2004); fur das Kindesalter gibt es
eine eigene Version (Amorosa, 2011). Trotz-
dem ist mit der ICF ein wichtiger Schritt
getan, um geeignete Voraussetzungen fiir
eine nachhaltige Teilhabe zu schaffen, was
auch im Sozialgesetzbuch IX von 2001 zum
Ausdruck kommt und unmittelbar Konse-
quenzen fur Menschen mit geistiger Behin-
derung hat. Allerdings stehen noch manche
gesetzliche Anderungen an, bevor das Inklu-

sions-Ziel der UN-Behindertenrechtskon-
vention (2006) erreicht ist.

Im internationalen Gebrauch und auch in
deutschsprachigen Publikationen wird oft
nicht prazisiert, welche Dimension von geis-
tiger Behinderung im Hinblick auf die un-
terschiedlichen Termini gemeint ist. Hinzu
kommt, dass Fachleute und Menschen mit
Behinderung immer mehr die moglicherwei-
se diskriminierende Bezeichnung diskutieren
und nach neuen, eher neutralen Begriffen
suchen. In den USA ist zum Teil noch die
Bezeichnung »mental retardation« ge-
brauchlich, die in GrofSbritannien als dis-
kriminierend abgelehnt wird. Dort, und zu-
nehmend auch in anderen Lindern, verwen-
det man den Oberbegriff »Intellectual Dis-
ability « (Schalock et al., 2007), welcher dem
deutschen Terminus » Geistige Behinderung«
durchaus entspricht. In den bald verbindli-
chen Klassifikationssystemen der 11. Ver-
sion der International Classification of
Diseases (ICD-11) der WHO und der 5.
Version des Diagnostic and Statistical Ma-
nual (DSM-5) der American Psychiatric As-
sociation (APA) wird der Begriff »Intellectu-
al Developmental Disorder « eingefiihrt wer-
den (APA, 2011). Es bleibt abzuwarten, ob
in der deutschen Ubersetzung die Bezeich-
nung »Intellektuelle Entwicklungsstorung«
verwendet wird und die erforderliche Ak-
zeptanz findet.

Alle vorgestellten Begriffe sind zur Be-
schreibung schon deshalb problematisch,
weil sie in ihren Zusammensetzungen jeweils
unterschiedliche Dimensionen der Klassifi-
kation vermischen. In der Versorgungspra-
xis und auch im vorliegenden Handbuch
wird »geistige Behinderung« deshalb wei-
terhin als Oberbegriff verwendet. Es ist dann
aber jeweils naher zu kennzeichnen, welche
Dimension z.B. der WHO-Begriffe im Vor-
dergrund steht. Dabei ist auf den Ebenen der
Beeintrachtigung (Disability) und der Be-
nachteiligung (Handicap) genauer zu be-
schreiben, in welchen Funktionsbereichen
ein spezifischer Hilfebedarf besteht (z.B.
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Schwierigkeiten in der Selbstversorgung, da-
raus resultierend spezielle pflegerische oder
hausliche Unterstiitzung) bzw. mit welchen
Mafinahmen Aktivitaten und Partizipation
im Sinn der ICF zu erreichen sind.

Um eine kategoriale Festschreibung von
Menschen als »geistig Behinderte« zu ver-
meiden, werden soziale Kategoriebezeich-
nungen wie »Kinder«, »Erwachsene,
»Schiiler«, »Mainner«, »Frauen« voran-
gestellt und die Behinderungsproblematik
dann als sekunddres Merkmal oder als
Kennzeichen einer besonderen Lebens-
lageproblematik hinzugefiigt (z. B. Personen
mit geistiger Behinderung, Kinder und Ju-
gendliche mit Beeintrichtigung ihrer intel-
lektuellen Fihigkeiten, Schiilerinnen und
Schiiler mit speziellem Forderbedarf).

Die Identifikation geistiger Behinderung
im Rahmen epidemiologischer Studien kann
sich nicht allein auf medizinische Kriterien
stiitzen, es miissen zusitzlich soziale, sozio-
kulturelle und psychosoziale Aspekte be-
riicksichtigt werden. Altere Definitions-
ansitze (Deutscher Bildungsrat, 1973) kon-
nen heute nicht mehr befriedigen, vor allem
wenn sie sich einseitig an einem Intelligenz-
kriterium orientieren, wie dies auch bei der
International Classification of Diseases
(ICD-10) der Fall ist, in der nach verschie-
denen Schweregraden unterteilt wird (leich-
te, mittelgradige, schwere, schwerste Intelli-
genzminderung, F 70—F 73). Ginstiger sind
Beschreibungsansitze, die von kulturspezi-

1.3  Prdvalenzen im Vergleich

Uber die Gesamtzahl der Menschen mit
geistiger Behinderung in Deutschland gibt
es keine zuverlissigen Angaben. Eine neuere
internationale Ubersichtsarbeit (Maulik et
al., 2011) hat die gesamte epidemiologische
Literatur zur Haufigkeit erfasst und auf der
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fischen Anforderungen in bestimmten Le-
benslagen eines Kindes oder eines Erwach-
senen ausgehen und die erforderlichen Kom-
petenzen zur Bewiltigung konkretisierter
Aufgaben angeben (American Association
on Mental Retardation, 2002) sowie daraus
einen speziellen Hilfebedarf ableiten. Diesem
Konzept folgt ja auch die ICF, bei der Ak-
tivititen und Partizipation des Menschen
mit Behinderung im Vordergrund stehen.
Der international gebrauchte Begriff
»mental retardation» weicht von der deut-
schen Bezeichnung »Geistige Behinderung«
deutlich ab, da hier in Orientierung an der
ICD Menschen ab einem Intelligenzquotien-
ten von 70 (zwei Standardabweichungen
unterhalb des Mittelwerts eines validen In-
telligenztests) einbezogen werden. Dem-
gegentiber orientiert sich die Padagogik im-
mer noch an einer Definition des Deutschen
Bildungsrates (1973) mit der Grenze bei
einem [Q-Wert von 55 (dritte Standard-
abweichung). Kinder und Jugendliche mit
einem IQ zwischen 85 und 55 werden dann
zum Personenkreis der Lernbehinderten ge-
rechnet. Es ist deshalb zu beachten, dass
internationale Statistiken tiber »mental re-
tardation«, die sich am Intelligenzkritierium
ausrichten, gemif$ einem deutschen padago-
gischen Verstindnis immer auch Personen
mit Lernbehinderung einschliefen, die mog-
licherweise als Erwachsene tiberhaupt nicht
mehr als behindert in Erscheinung treten.

Basis von 52 Studien, die zwischen 1980 und
2009 publiziert wurden, mit der Methode
der Meta-Analyse die Raten der Privalenz
berechnet, d.h. wie viele Individuen aus
einer beobachteten Gruppe zu einem defi-
nierten Zeitpunkt betroffen sind. Diese der-
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zeit aussagekraftigste Veroffentlichung kam
zu folgenden Ergebnissen:

e Unabhingig vom Alter betrigt die Ge-
samtprdvalenz fur geistige Behinderung
10.37/1000 Mitglieder der Bevolkerung,
was wenig mehr als 1% der Gesamt-
bevolkerung entspricht. Diese Rate ist
in Lindern mit hohem Einkommen (wie
Deutschland) mit 9.21/1000 deutlich
niedriger als in Liandern mit geringem
Einkommen (16.41/1000).

o Die Pravalenz im Kindes- und Jugendalter
ist deutlich hoher (18.3/1000) als bei
Erwachsenen (4.94/1000) oder in mit
Erwachsenen gemischten Populationen
(5.04/1000).

e Die Ergebnisse zu Stadt-Land-Unter-
schieden mit den hochsten Raten in stad-
tischen Slums und gemischten Stadt-
Land-Regionen lassen sich nicht auf deut-
sche Verhiltnisse tibertragen. Es kann
aber davon ausgegangen werden, dass
die international deutlich hoheren Prava-
lenzraten in ldndlichen (19.88/1000) ge-
geniiber stidtischen Regionen (7.0/1000)
in der Tendenz auch fiir Deutschland
gelten.

e Die Privalenzrate liegt bei durchgefiihr-
ten psychologischen Testuntersuchungen
hoher (14.3/1000) als bei der Anwendung
diagnostischer Einstufungen auf der Basis
der internationalen Klassifikationssyste-
me DSM und ICD.

e Die Geschlechterrate von weiblich zu
mannlich variiert bei Erwachsenen zwi-
schen 0.7 und 0.9, bei Kindern und Ju-
gendlichen zwischen 0.4 und 1.

Aufgrund dieser Analyse stellt die fur das
Schulalter ursprunglich vom Deutschen Bil-
dungsrat (1973) angegebene Quote von
0,6 % fur die Gesamtprivalenz trotz des
breiteren Spektrums der Intelligenzmin-
derung wahrscheinlich eine Unterschitzung
dar. Die internationale Rate von 1.83 % fiir
diesen Altersbereich schliefSt allerdings Lan-

der mit sehr unterschiedlichem Einkom-
mensniveau ein. Leider nimmt die Analyse
von Maulik et al. (2011) keine simultane
Aufgliederung nach Alter und Einkommens-
niveau vor.

Nach dem Ergebnis der Meta-Analyse ist
anzunehmen, dass die wahre Privalenzrate
fur geistige Behinderung oberhalb von
0.6 %, aber unterhalb von 1.83 % liegt.

Fur Deutschland gibt es lediglich Schul-
Statistiken mit begrenzter Aussagekraft
(Frihauf, 2011). Von 1999 bis 2006 stieg
die Gesamtquote von Schiilern mit dem For-
derschwerpunkt geistige Entwicklung von
0.71% im Jahre 1999 bis auf 0.90 % im
Jahre 2006 an. Als Gesamtquote wird dabei
der Anteil aller in Forder- oder Allgemein-
schulen unterrichteten Schiiler mit dem
Forderschwerpunkt geistige Entwicklung
an der Gesamtzahl aller Schiiler der Klassen
1-10 der allgemeinbildenden Schulen ver-
standen (Kultusministerkonferenz der Lin-
der, 2008).

Bei der Betrachtung von Gesamtprava-
lenzen fur geistige Behinderung fallen ferner
die erheblichen Schwankungen in den ein-
zelnen Altersstufen auf, die einen deutlichen
Anstieg. fur die Gruppe der Schwerbehin-
derten (IQ unter 50) bis zum Alter von
15 Jahren aufweisen. Hierfur durften im
Wesentlichen eine ungeniigende Erfassung
und die Fruhdiagnostik verantwortlich sein.
Bis zum Alter von 30 Jahren bleiben die
Priavalenzraten dann auf einem gleichblei-
bend hohen Niveau, um bis zum Alter von
60 und mehr Jahren kontinuierlich abzusin-
ken (Roeleveld et al., 1997; Leonard und
Wen, 2002).

Die deutlich hohere Pravalenz ab dem
Schulalter ist auf verschiedene Ursachen zu-
ruckzufiihren:

e Medizinische Fortschritte in der Behand-
lung haben die Uberlebenschancen fiir
viele Betroffene vermehrt;

e mit dem Ausbau von Forderangeboten
haben sich die Erfassungsquoten erhoht;
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e die Forderangebote richten sich vor allem
an geistig Behinderte im Schulalter und in
der ersten Berufsphase.

e Wahrscheinlich werden in den Alters-
gruppen ab dem Schulalter aber auch
deshalb mehr Menschen als geistig behin-
dert identifiziert, weil dann erhohte ge-
sellschaftliche  Leistungsanforderungen
uber Schulen und Berufsbildungssystem
wirksam sind.

Analysen der sich verdandernden Altersstruk-
tur in der Population geistig behinderter
Menschen sind sowohl fiir die Abschdtzung
der Erfolge medizinischer, therapeutischer
und padagogischer Praventivmafsnahmen
als auch fur eine langfristige Versorgungs-
planung von grofSer Bedeutung. Von der
WHO (2000) sind detaillierte Erhebungen
zur Altersstruktur von Menschen mit geis-
tiger Behinderung sowie die weitere Ent-
wicklung in verschiedenen Lindern vor-
gelegt worden (Janicki et al., 1999). Bei-
spielsweise hat sich die Lebenserwartung
von Menschen mit Down-Syndrom in den
letzten 20 Jahren verdoppelt und ist von
durchschnittlich 25 auf 49 Jahre gestiegen.

Bedeutsam fiir die abnehmenden Zahlen
in der Altersgruppe von null bis sechs Jahren
durften die Anwendung der prianatalen Dia-

1.4 Risikofaktoren

Als Risikofaktor wird eine erhohte Wahr-
scheinlichkeit bezeichnet, bestimmten Ge-
fihrdungssituationen ausgesetzt zu sein
und Entwicklungsstorungen oder Krankhei-
ten zu bekommen, wenn gewisse genetische
Pradispositionen bzw. Umweltkonstellatio-
nen vorhanden sind. Epidemiologisch pra-
zise ist ein Faktor (Odds Ratio oder relatives
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gnostik und die damit verbundene Konse-
quenz eines Schwangerschaftsabbruchs sein.
Dies hat sich auch auf die Inzidenzrate von
Menschen mit Down-Syndrom ausgewirkt:
Der Anteil dieser Kinder in Forderschulen ist
von 21% im Jahr 1974 auf etwa 11%
gesunken (Wilken, 2002).

Die relative Abnahme geistiger Behin-
derung in der Altersgruppe der 7- bis 21-
Jahrigen ist zum Teil durch eine bessere peri-
und postnatale Versorgung zu erkldren, ins-
besondere wegen des selteneren Vorkom-
mens der schweren Asphyxie. Der Riickgang
des relativen Anteils geistiger Behinderung
bei den 25- bis 34-Jahrigen muss wiederum
vor allem auf medizinische Fortschritte zu-
riickgefithrt werden. Es kommt jedoch hin-
zu, dass aufgrund padagogischer Forderung
ein Teil der betreuten Menschen aus dem
traditionellen System der Geistigbehinder-
tenfiirsorge entlassen werden konnte und
damit nicht mehr in staatlichen Registern
erfasst wird.

Das beobachtete kontinuierliche Anstei-
gen des relativen Anteils alterer geistig Be-
hinderter. wird sich in Zukunft erheblich
verstirken, da immer mehr Menschen mit
geistiger Behinderung ein hoheres Alter er-
reichen (Bundesvereinigung Lebenshilfe,
2002).

Risiko), der sich aus dem Vergleich der
Eigenschaften zweier Gruppen mit der Hau-
figkeit einer bestimmten Storung oder Er-
krankung ergibt. Die Ermittlung von Risiko-
faktoren kann einen tatsidchlichen Zusam-
menhang nicht beweisen, aber Hinweise auf
mogliche Ursachen (Atiologie) geben
(» Kap. 2).
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1 Epidemiologie, Risikofaktoren und Pravention

1.4.1 Biologische Faktoren

Prinzipiell ist davon auszugehen, dass bei der
schweren geistigen Behinderung (IQ unter
50) biologische Faktoren (Genmutationen,
Chromosomenanomalien, exogene Lisio-
nen) atiologisch tiberwiegen, wihrend bei
leichter geistiger Behinderung bzw. Lernbe-
hinderung (IQ 50 bis 70 bzw. 85) vor allem
soziokulturelle Einfliisse pathogenetisch ent-
scheidend sind. Allerdings ist immer mit ei-
nem komplexen Wechselspiel zwischen kon-
stitutionell gegebenen bzw. biologisch-gene-
tischen und exogenen bzw. von sozialen Be-
dingungen abhangigen Faktoren zu rechnen.

Eine Erfassung der einzelnen Variablen,
die bei der Atiologie und Pathogenese geis-
tiger Behinderung infrage kommen, setzt
vergleichbare Untersuchungsmethoden vo-
raus. Die technischen Méglichkeiten haben
sich im Verlauf der letzten 30 Jahre wesent-
lich erweitert, besonders durch die Fort-
schritte auf dem Gebiet der Zyto- und Mo-
lekulargenetik, bei den metabolischen Sto-
rungen (Stoffwechselanalytik) sowie im Be-
reich bildgebender Diagnostik (vor allem
Magnetresonanztomographie). Damit sind
die Aussagen sehr viel genauer geworden
und altere Untersuchungen allein aufgrund
der unterschiedlichen Methoden kaum mehr
mit neuen Erhebungen zu vergleichen.

In mehreren skandinavischen Studien ist
die Atiologie der geistigen Behinderung ana-
lysiert worden (Gustavson et al., 1977 a-c;
Dyggve und Kodal, 1979; Blomquist et al.,
1981; Hagberg und Kyllerman, 1983;
Stromme und Hagberg, 2000). Wegen der
einheitlichen Erfassung und einer differen-
zierten Methodik haben diese Ergebnisse
heute noch Giltigkeit (Pravalenzen bei
schwerer geistiger Behinderung 0,62 %,
bei leichter geistiger Behinderung 0,35 %;
Stromme und Hagberg, 2000). Bei schwer
ausgeprigten Formen geistiger Behinderung,
bei denen vielfach auch korperlich fassbare
Befunde zu erheben sind, iiberwiegen pra-

natale Ursachen, vor allem Genmutationen
und Chromosomenanomalien (» Abb. 1.1).
Unter Menschen mit leichter geistiger Behin-
derung ist der Anteil an ungeklirter Atiolo-
gie deutlich hoher (» Abb. 1.2).

Wie erwahnt konnen die angegebenen
Werte bezuglich der pra-, peri- oder post-
natal entstandenen Storungen, die zu einer
geistigen Behinderung fithren, nicht verall-
gemeinert werden, sondern sind differenziert
zu analysieren. Dies zeigt sich beispielsweise,
wenn man die Haufigkeit einer Konsangui-
nitdt (Blutsverwandtschaft) berticksichtigt:
Der Anteil genetisch bedingter Formen
nimmt dann zu (Fernell, 1998).

Schwere geistige Behinderung

v E U

3
)
‘9
8
o
>
o

Missbildungen “\
2% Nk

exogen  ~._
8 %

perinatale Ursachen 15 %

postnatale Ursachen 11 %

Psychosen 1 %

unbekannte Ursachen 18 %

Abb. 1.1: Verteilung der Ursachen bei Kindern
mit schwerer geistiger Behinderung
(nach Hagberg und Kyllerman, 1983)
(aus Propping, 1989)
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Bedeutsam sind aber auch duflere Lebens-
bedingungen, wie die bisher noch selten
durchgefithrten transkulturellen Vergleiche
zeigen: In den sogenannten Entwicklungs-
lindern ist die Prdvalenz geistiger Behin-
derung deutlich hoher und der Anteil exo-
gener Faktoren an der Atiologie grofer
(Roeleveld et al., 1997).

Pranatale Faktoren

Unter den pranatalen Faktoren sind geneti-
sche Bedingungen und exogene Belastungen
der Schwangerschaft durch Substanzmiss-
brauch der Mutter, Umweltgifte sowie In-
fektionen bedeutsam. Der Anteil genetischer
Faktoren wird aus entsprechenden Kapiteln
dieses Buches ersichtlich. Es wird heute an-
genommen, dass etwa 7—15 % aller Formen
von geistiger Behinderung und 30-40 %
aller bekannten Ursachen auf genetische
Bedingungen (bei mehr als 500 genetischen
Erkrankungen) zurlickgefiihrt werden kon-
nen (vgl. Murphy et al., 1998).

Ein mitterlicher Substanzmissbrauch ist
sowohl hinsichtlich eines erhohten Risikos
fiur die Entwicklung einer geistigen Behin-
derung durch Rauchen als auch in besonde-
rer Weise durch Alkoholabusus wihrend der
Schwangerschaft nachgewiesen. Das Fetale
Alkoholsyndrom (FAS) hat eine geschatzte
Pravalenz von 0,2—1 pro 1000 Lebendgebo-
renen und geht bei nahezu 60 % der Betrof-
fenen mit einer geistigen Behinderung aller
Schweregrade einher, wobei eine enge Bezie-
hung von korperlichen Fehlbildungen und
Intelligenzminderung besteht (Spohr und
Steinhausen, 1996). Selbst das sogenannte
soziale Trinken der Mutter in der Schwan-
gerschaft weist einen statistischen Zusam-
menhang mit einer IQ-Minderung von meh-
reren Punkten bei betroffenen Kindern auf.

Auch hohe Dosen von Umweltgiften, wie
die polychlorierten Biphenyle (PCB), konnen
in einzelnen Fallen zu schweren neurologi-
schen Schadigungen einschlieSlich geistiger
Behinderung fuhren. Hingegen scheint die
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perinatale Ursachen 18 %
postnatale Ursachen 2 %

Psychosen 2 %

unbekannte Ursachen 55 %

Abb. 1.2: Verteilung der Ursachen bei Kindern
mit leichter geistiger Behinderung
(nach Hagberg und Kyllerman, 1983)
(aus Propping, 1989)

Haufigkeit von intrauterinen Infektionen als
Ursache einer geistigen Behinderung eher
abzunehmen; dies gilt fiir connatale Toxo-
plasmose, Zytomegalie- und Rotelninfekti-
on sowie Syphilis, andererseits ist die Infek-
tionsrate mit dem HI-Virus (Aids) weltweit
dramatisch angestiegen, wobei der spezi-
fische Beitrag zur Haufigkeit geistiger Behin-
derung noch unklar ist.

Perinatale Faktoren

Zu den perinatalen Faktoren, die eine geis-
tige Behinderung verursachen konnen, zih-
len Infektionen z.B. neonatal mit Herpes
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simplex Viren oder Streptokokken der Grup-
pe B. Fiir die perinatale Asphyxie ist nach-
gewiesen worden, dass sie fur nur 5 % aller
Manifestationen einer geistigen Behin-
derung bedeutsam ist, wihrend Frithgeburt
und niedriges Geburtsgewicht fiir bis zu
28 % aller Betroffenen mit einer geistigen
Behinderung ursichlich infrage kommen.
Umgekehrt waren in den letzten drei Jahr-
zehnten 4-21% aller Kinder mit diesen
Risikofaktoren bei einem leicht abnehmen-
den Trend geistig behindert, wahrend dies
nur fur 1-2 % der Termingeborenen galt.
Ein verzogertes Gehirnwachstum sowie
zahlreiche weitere perinatale Komplikatio-
nen konnen im Sinn einer »Noxenkette«
spezielle Bedeutsamkeit fiir die Entwicklung
einer geistigen Behinderung haben (Risiko-
konstellation, vgl. Murphy et al., 1998).

Postnatale Faktoren

Unter den nachgeburtlichen Faktoren sind
wiederum Umweltgifte, wie PCB, Quecksil-
ber oder Blei in hohen Dosen, ursichlich
bedeutsam fiir neurologisch-organische
Schidigungen einschlieSlich geistiger Behin-
derung. Die Haufigkeit postnataler Storun-
gen bei geistiger Behinderung wird auf
3-15% geschitzt, wobei zwei Drittel der
auf diese Weise geschadigten Kinder Mehr-
fachbehinderungen mit Cerebralparesen,
Epilepsien und Sinnesstorungen haben, wah-
rend dies nur fur 20 % bei anderen Ursachen
gilt. 35 % der postnatal bedingten geistigen
Behinderung sind Folge von Infektionen, vor
allem einer bakteriellen oder viralen Menin-
goencephalitis. SchliefSlich sind schwere
Schidel-Hirn-Traumen durch Misshand-
lung, Verkehrsunfille und Stiirze fir 52 %
aller postnatal bedingten Zustandsbilder ei-
ner geistigen Behinderung verantwortlich
(vgl. Murphy et al., 1998).

1.4.2 Psychosoziale Faktoren

Es wurde bereits dargestellt, dass psycho-
soziale Faktoren vorwiegend bei leicht aus-
gepragter geistiger Behinderung eine Rolle
spielen. Dafiir spricht die im Gegensatz zu
schwerer Intelligenzminderung hiufigere
»familidre Belastung« mit geistiger Behin-
derung, aber auch der stirkere Zusammen-
hang mit einer Herkunft aus niedrigeren
Sozialschichten. Unter beiden Bedingungen
lassen sich mangelnde psychosoziale Anre-
gungsfaktoren als unguinstige Voraus-
setzungen fur die Entwicklung einschliefSlich
ihrer Auswirkungen auf die Hirnreifung
ausmachen. Diese Faktoren wirken oft zu-
sdtzlich zu einer hoheren Exposition gegen-
uber anderen ungunstigen Bedingungen, wie
Alkoholismus, Mangelernihrung, hoherem
pra- und perinatalem Risiko bei ungentigen-
der Inanspruchnahme der Gesundheitsver-
sorgung, die sich in unteren Sozialschichten
hiufen und mit biologischen Risikofaktoren
interagieren.

Starke Hinweise fur die Wirksamkeit psy-
chosozialer Bedingungen kommen ferner aus
den Erkenntnissen der Forschung zu den
Folgen von psychosozialer Deprivation, die
seitmehreren Jahrzehnten vorliegen. In neue-
rer Zeit sprechen dafur vor allem die Befunde
der britischen Kohortenstudie zur Entwick-
lung von Kindern, die wahrend der Diktatur
in Rumainien unter extrem mangelhaften
Anregungs- und Versorgungsbedingungen
in Waisenhdusern aufwuchsen und nach
dem Zusammenbruch des Regimes nach
GrofSbritannien adoptiert wurden. Diese Stu-
dien haben einmal mehr belegt, dass neben
den spezifischen psychopathologischen Bil-
dern der Bindungsstorung, der Aufmerksam-
keitsdefizit-Hyperaktivitidtsstorung (ADHS)
und eines dem klassischen Autismus weit-
gehend dhnlichen Storungsbildes vor allem
Intelligenzminderungen unterschiedlich star-
ken Ausmafses als Folge von Deprivation
anzusehen sind (Beckett et al., 2010). Gleich-
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wohl liefe sich auch hier kritisch einwenden,
dass tber die zusitzliche Wirksamkeit bio-
logischer Faktoren (z.B. aufgrund biologi-
scher Risikofaktoren bei den Eltern) keine
Aussage getroffen werden kann, zumal ent-
sprechende Informationen fehlten und daher
in der Forschung nicht berticksichtigt werden
konnten. Allerdings spricht die zumindest
partielle Reversibilitit der Intelligenzmin-
derung bei der dann viele Anregungen bie-
tenden Versorgung in den Adoptionsfamilien
fur die Bedeutsamkeit psychosozialer Fakto-
ren im Bedingungsgefiige einiger Manifesta-
tionen der geistigen Behinderung. Von dieser
positiven Entwicklung, die sich auch auf
begleitende psychopathologische Storungen
erstreckte, waren gleichwohl nicht alle Kin-
der betroffen.

Ferner konnen Ergebnisse der Zwillings-
forschung bedingt als Beleg fur die Annahme
der Wirksamkeit von Umweltfaktoren ange-
sehen werden. Wihrend die deutlich hohere
gleichsinnige Belastung mit geistiger Behin-
derung bei eineiigen Zwillingen eindeutig fur
die Annahme genetischer Faktoren spricht,

1.5 Pravention

Vorbeugen (Prophylaxe, Privention) gilt seit
je als ein zentrales Anliegen der Kinderheil-
kunde, ist es doch »besser als heilen«. So
konnte eine drastische Senkung der Sdug-
lingssterblichkeit zu Beginn des letzten Jahr-
hunderts vor allem durch Impfungen, ver-
besserte Ernahrung und Hygiene erreicht
werden.

Bei primdrer Pravention wird angestrebt,
Krankheiten zu vermeiden, also ihr Auftre-
ten ganz zu verhindern. Im Rahmen der
sekunddren Privention ist man bemiubht,
Krankheiten méglichst frith zu erkennen
und sie wirksam zu behandeln, so dass keine
nachteiligen ~ Auswirkungen  entstehen.
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konnten psychosoziale Umweltfaktoren fur
die immer noch erhohte Belastung auch bei
zweieiigen Zwillingen sprechen, sofern die
vermehrte Rate von geistiger Behinderung
nicht vornehmlich durch den biologischen
Risikofaktor der Zwillingsschwangerschaft
zu erkldren ist.

SchlieSlich werden psychosoziale Bedin-
gungen vor allem in der Verursachung zu-
satzlicher psychischer Storungen bedeutsam.
In Orientierung an einem allgemeinen Mo-
dell der Atiologie unter Beteiligung bio-psy-
cho-sozialer Faktoren (Steinhausen, 2010)
wirken sich zahlreiche familidre Situationen
mit einer Belastung der Eltern-Kind-Bezie-
hung ungiinstig aus. Hierzu zdhlen in be-
sonderem Umfang Probleme bei der Erzie-
hung und Disziplingestaltung, Storungen der
elterlichen  Partnerbeziehung, Trennung
oder Verlust von Bindungspersonen, psy-
chische und soziale Auffilligkeiten sowie
niedriges Bildungsniveau von Bezugsper-
sonen, ebenso widrige Lebensbedingungen
in Form von unzureichenden Wohnverhalt-
nissen und fehlender sozialer Integration

Durch tertidre Pravention sollen die Folgen
von Krankheiten, vor allem ihre Komplika-
tionen weitgehend vermieden oder wenigs-
tens gemindert werden.

Im Hinblick auf die geistige Behinderung
ist zu bedenken, dass es sich nicht um eine
Krankheit, sondern um eine besondere Form
menschlichen Daseins handelt. Damit sind
praventive Bemithungen auch aus ethischer
Perspektive zu betrachten: Jede durch der-
artige Mafsnahmen mogliche Diskriminie-
rung ist unbedingt zu vermeiden, wie die
aktuelle Diskussion um pranatale Diagnose
und Praimplantationsdiagnostik (PID) so-
wie die geplante Einfithrung einfacherer
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