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Die Bemiihungen um eine quantitative Erfassung der
Behindertenzahlen in einer Bevolkerung dienen fol-
genden Zielen:

a) Frither wurde die Behindertenhilfe vorwiegend als
charitative, rein private Dienstleistung verstanden, die
einem Behinderten je nach Moglichkeit und Gutdiin-
ken des «Anbieters» zuteil wurde. In unserer Zeit ent-
wickelt sie sich mehr und mehr zu einem Recht des
Behinderten, das ihm die Gesellschaft zu gewdhren
hat [14]. Damit miissen sich die verantwortlichen
staatlichen Organe vermehrt um eine den vorhande-
nen Bediirfnissen gerecht werdende, rationelle Pla-
nung bemiihen. Ohne statistische Grundlagen ist aber
eine solche Planung schlechthin unmoglich.

b) Insofern als die besondere Betreuung der Behin-
derten auf das Erreichen bestimmter, operationell de-
finierter Ziele ausgerichtet ist, sollte der Grad der Er-
filllung dieser Ziele fortlaufend evaluiert werden,
damit bestehende Unvollkommenheiten in ihrer quan-
titativen Bedeutung erkannt und mit entsprechenden
Massnahmen angegangen werden konnen. Epidemio-
logische Erhebungen kdnnen gewisse Grundlagen fiir
eine derartige Evaluation liefern.

¢) In der eigentlichen epidemiologischen Forschung
wird man nach Unterschieden der Privalenz in ver-
schiedenen Bevdlkerungsgruppen (ménnlich—weiblich,
geographische Region, soziale Schicht usw.) suchen,
um Anbhaltspunkte fiir die biomedizinische Ursachen-
forschung und fiir die Entwicklung préventiver Strate-
gien zu erhalten. Zurzeit ist insbesondere die Frage
aktuell, ob durch die gesellschaftlichen Umwélzungen
der Gegenwart (Geburtenriickgang, Anderung des
Alters der Miitter bei der Geburt, Verbesserung der
prianatalen und perinatalen Betreuung, Vorsorgeun-
tersuchungen und andere Priventivmassnahmen; auf
der anderen Seite aber auch zunehmende chemische,
physikalische und psychische Umweltbelastung) mar-
kante Verdnderungen der Inzidenz von Behinderun-
gen eingetreten sind oder noch eintreten werden.

Die erste epidemiologische Studie iiber geistig Behin-
derte wurde 1929 von Lewis [23] publiziert. Seither
sind zu derselben Frage vor allem in den angelséchsi-
schen Léandern, Skandinavien, Holland und auch in
Deutschland zahlreiche Privalenzstudien durchgefiihrt
worden [1, 4, 5, 10, 12, 15, 18, 20, 27, 30, 31]. Fiir die
Schweiz sind bis heute keine zuverlédssigen Zahlen er-
hiltlich, da nicht einmal die IV ihr riesiges Datenma-
terial statistisch auswertet. Einzig die Dissertation von
Bischoff [6] gibt wertvolle Daten auf der Basis der IV-
Verfiigungen fiir den Kanton Ziirich 1975. Da die
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Im Kanton Bern, und vielleicht in der Schweiz
ganz allgemein, gibt es weniger sonderschulbe-
diirftige Kinder, als nach auslindischen Schiitzun-
gen zu erwarten wiren. Warum? Diese und andere
Fragen, zu denen sich mit Hilfe von Zahlen
Wesentliches aussagen Lisst, werden im folgenden
Artikel bearbeitet.

‘Verfﬁgungen der IV nach diagnostischen Kriterien er-

folgen und sich der Schweregrad der funktionellen Be-
eintrichtigungen nicht oder nicht mit geniigender Zu-
verldssigkeit ablesen ldsst, sind diese Zahlen fiir plane-
rische Zwecke vor allem im Bereich der Sonderpad-
agogik allerdings wenig aufschlussreich.

Im Berner Register fiir behinderte Kinder [34] werden
seit 1973 alle behinderten Kinder registriert, die ent-
weder bereits in einer Sonderschule gefordert werden,
oder bei denen im Vorschulalter die Notwendigkeit
einer spiteren Sonderschulung vermutet wird. Man
geht hier somit von einer viel engeren Definition des
Begriffs «Behinderung» aus, als dies in vielen anderen
Studien der Fall ist. Abgesehen von allen Sonderschii-
lern des Kantons Bern und allen Kindern, die von den
Heilpddagogen des Vereins zur Férderung des behin-
derten Kleinkindes betreut werden, bekommt das
Register Meldungen auch von der Pro Infirmis, von
der medizinischen Universitits-Kinderklinik und von
einzelnen Zentren fiir cerebrale Bewegungsstorungen.
Die Validitat der Daten wurde anhand einer katamne-
stischen Erhebung bei einer Stichprobe von 188 Kin-
demn sowie aufgrund von 472 spontan eingegangenen
Mehrfachmeldungen iiberpriift. Dabei wurden einige
Inkonsistenzen in der Beurteilung der funktionellen
Beeintrichtigungen und zum Teil bedeutende Liicken
in der Rapportierung von korperlichen und sensori-
schen Beeintrichtigungen festgestellt. Fiir eine Be-
rechnung der administrativen Privalenz (Rate der von
den Organen der Behindertenhilfe ~ exklusive IV -
formell erfassten Kinder) und fiir eine Klassifizierung
aufgrund der hauptsidchlichen Beeintrichtigung(en)
darf die Validitit der Daten aber als geniigend be-
zeichnet werden [2]. Die Resultate der ersten epide-
miologischen Analyse befinden sich im Druck [34].
Teile davon werden in den folgenden Abschnitten als
Basis fiir eine Diskussion der besonderen Verhéltnisse
in der Schweiz herangezogen werden.

1. Definitionen, Klassifikation

In dieser Arbeit wird unter Beeintrichtigung ecine
sichtbare anatomische Verinderung oder eine physi-
sche oder psychische Funktionsstorung verstanden, die
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mit objektiven Methoden feststellbar, eventuell mess-
bar ist. Wir unterscheiden zwischen leichter, mittel-
schwerer und schwerer Beeintrachtigung, wobei fiir
jedes Funktionsgebiet Kriterien zur Abgrenzung der
drei Schweregrade festgestellt wurden. Eine Behinde-
rung liegt dann vor, wenn zwischen den Erwartungen
der Umwelt in bezug auf «normales» Verhalten und
dem tatsdchlichen Verhalten des Kindes eine so grosse
Diskrepanz besteht, dass besondere Massnahmen zur
Forderungund Erziehungdes betreffenden Kindesnot-
wendig werden. Damit umschreibt dieser Begriff das
Resultat aus objektiven Beeintrichtigungen, allfdl-
ligen kompensatorischen Fahigkeiten und den Anfor-
derungen bzw. der Toleranz und den informellen Hil-
festellungen der Umwelt. Bei dieser Art der Definition
kOnnen subjektive Elemente nicht ausgeschlossen
werden; dafiir diirfte sie fiir die Planung grossere
Relevanz beanspruchen als eine rein medizinisch-dia-
gnostisch «objektive» Definition. So gilt nach dieser
Definition ein Kind mit einer Missbildung, das mit
gesunden Kindern die normale Schule besuchen kann,
als nicht behindert. Dabei bleibt freilich die Frage
offen, an wie vielen Aktivitdten der gesunden Mit-
schiiler ein solches Kind als gleichwertiger Partner teil-
nehmen kann und auf wie viele besondere Hilfestel-
lungen formeller Art (Therapien, Spezialunterricht,
technische Hilfen usw.) es angewiesen ist. Solche Fra-
gen kann unsere Studie nicht beantworten; nicht weil
sie als unwichtig betrachtet wiirden, sondem weil die
Voraussetzungen zur Beschaffung der notwendigen
Unterlagen bisher fehlten.

Da die Behindertenhilfe in der Schweiz einen hohen
Spezialisierungsgrad aufweist, ist eine Klassifikation
innerhalb der Gruppe der Behinderten unumgénglich.
Die eindeutige Zuordnung eines Kindes zu einer be-
stimmten Kategorie stisst aber vor allem deshalb auf
grosse Schwierigkeiten, weil fast alle Behinderten
mehr als nur eine Beeintrichtigung aufweisen. Auch
bei der sehr groben Beurteilung der einzelnen Funk-
tionen, wie sie das Bemer Register vorsieht, gibt es
nicht weniger als 244 Millionen mégliche Kombinatio-
nen. Nach dem Prinzip von Versuch und Irrtum
konnte aber schliesslich ein System entwickelt werden,
das die eindeutige Zuordnung jedes behinderten Kin-
des zu einer von 14 Kategorien ermoglicht.

Als Ausgangspunkt dient (dienen) die als am bedeu-
tungsvollsten vermuteten Beeintrachtigung(en), wobei
maximal zwei Hauptprobleme beriicksichtigt werden
konnen. Dieses System wurde ebenfalls einer Validi-
tétspriifung unterzogen und als geniigend zuverldssig
befunden (91,6 % «brauchbare», davon 52,6 % «per-
fekte» Klassifizierungen).

Allerdmgs darf eine einmal vorgenommene Klassifi-
zierung nicht fiir alle Zeit als giiltig betrachtet werden,
da sich sowohl die Fihigkeiten und besonderen Ver-
haltensweisen eines Kindes als auch die Anforderun-
gen der Umwelt im Verlauf der Jahre erheblich dndern
konnen [34].

Die 14 Kategorien unseres Systems gehen aus
Tabelle 1 hervor. Sie entsprechen dem gegenwirtigen
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Tab. 1. Privalenz der einzelnen Behindertenkategorien
am 1. Oktober 1977. Anzahl Behinderte/100 000
Kinder im Alter von 1 bis 18 (A) bzw. 7 bis 15 Jahren
(B).

Ar Alle B: Alle

gemeldeten Sonder-
Behindertenkastegoris Kindsr schliler
Schulbildungsfihige geistig Behinderte 220 20
Praktisch bildungsféhige geistig Beh. 262 290
Normalbegabte K&rperbehinderte 143 37
Schulbildungsfihigs Kérpsrbehinderts S8 54
Prakt. bildungsfihige Kdrperbehinderte 150 125
Normalbegabte Blinde + Sehschwache 28 18
Geistig behinderte Blinde + Sehschwache 38 35
Normalbegabte Taube + Schwerhirige 43 48
Geistig behinderte Taube + Schwerhirige 14 21
Normalhegabte Sprachhehinderte . 42 44
Geistig behinderte Sprachbehinderte 73 80
Taubblinde, Schwerhdripe/Sehschwache 5 7
Verhaltensgestérte u. Bozial Benachteiligte 165 88
Nicht oder nur leicht Behinderte 292 15

Alle Kategorien

spezialisierten Angebot an Sonderschulen beziehungs-
weise Sonderschulabteilungen. Die «monosymptoma-
tischen» Kategorien diirfen nicht dariiber hinwegtiu-
schen, dass auch in diesen Gruppen die meisten Kin-
der noch zusétzliche Probleme leichteren Grades auf-
weisen.

- 1528 1064

2. Priivalenz

Wie im Abschnitt 4. gezeigt wird, nimmt die Privalenz
fir die meisten Behinderungsarten mit steigendem
Alter zu. Fiir eine quantitative Beurteilung der thera-
peutischen und schulischen Bediirfnisse eignet sich die
globale Privalenz im Schulalter (7-15 Jahre) am be-
sten. Dank der praktisch liickenlosen Erfassung der
Sonderschiiler (exklusive Schiiler in Kleinklassen der
offentlichen Schulen und in Privatschulen mit Primar-
schulpensum) sind hier die Zahlen auch am zuverlas-
sigsten. Fiir die Hiufigkeitsangaben in Tabelle 1 wur-
den deshalb die Zahlen der Jahrgédnge 1962~1970 her-
angezogen (Stichtag: 1. Oktober 1977). Die gesamte
Privalenz aller Kategorien zusammen betrigt 1,0 %.
Diese Rate ist niedriger als alle bisherigen in- und
auslindischen Schatzungen {iber den Bedarf an Son-
derschulpldtzen; ein Vergleich mit anderen epidemio-
logischen Untersuchungen dréngt sich deshalb auf.
Dabei fillt zunéchst auf, dass nur fiir eine Gruppe
international iibereinstimmende Hiufigkeitsangaben
vorliegen: die publizierten Zahlen zu der Privalenz
schwerer geistiger Behinderung — meistens definiert
aufgrund eines Intelligenzquotienten unter 50 -
schwanken seit 1929 [23] nur unbedeutend um den
Wert 0,4 % [1]. Es ist bisher auch kein sdkularer
Trend in der einen oder anderen Richtung festzustel-
len, was angesichts der in den letzten Jahrzehnten
stark verbesserten Uberlebenschancender Schwerstbe-
hinderten erstaunt. Vermutlich wurde die hohere
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Lebenserwartung bisher durch eine gleichzeitig abneh-
mende Inzidenz gerade kompensiert. In den folgenden
Jahrzehnten wird eine weitere Verbesserung der
Lebenserwartung kaum mehr ins Gewicht fallen. Hin-
gegen diirften Fortschritte in der genetischen Bera-
tung, in der Betreuung der Schwangeren und in der
perinatalen Medizin die Inzidenz weiter absinken las-
sen, so dass auch die Privalenz bald zuriickgehen
konnte. Sichere Indizien fiir eine solche Entwicklung
liegen allerdings bis zur Stunde nicht vor [9]. Nur fiir
die cerebralen Bewegungsstorungen (mit oder ohne
geistige Behinderung) und das Down-Syndrom konnte
eine deutliche Abnahme der Inzidenz festgestellt wer-
den [18, 19].

Wenn die praktisch Bildungsfihigen mit oder ohne
Korperbehinderung zusammengezéhlt werden, resul-
tiert im Bemer Register eine Privalenz schwerer gei-
stiger Behinderung von 0,415 %. Damit sind die

Schweizer Zahlen mit den Angaben aus anderen Lin-

dern durchaus vergleichbar. Bei allen iibrigen Katego-
rien aber schwanken die H#ufigkeitsangaben in der
internationalen Literatur derart stark, dass verniinftige
Vergleiche fast nicht méglich sind [6, 10, 12, 13, 19,
27,28, 32]. Hier zeigt sich nun eben die Relativitit des
Begriffs «Behinderung» sehr deutlich: es gibt keine
einfachen und eindeutigen Abgrenzungskriterien
mehr. Gerade die normalbegabten Korper- oder Sin-
nesbehinderten besitzen oft so gute Kompensations-
moglichkeiten, dass auch in unserem Schulsystem
keine Sonderschulung nétig ist und das Kind somit
nicht unter den hier verwendeten Behinderungsbegriff
fillt, selbst wenn gewisse therapeutische Massnahmen
von der IV bezahit werden. In der medizinischen Lita-
ratur werden die Korperbehinderten meist nach medi-
zinisch-diagnostischen Kriterien aufgeschliisselt, wih-
rend der Grad der tatsdchlichen funktionellen Beein-
trachtigung, auf welche die Bermer Studie besonders
grosses Gewicht legt, selten als Einteilungsprinzip ver-
wendet wird.

Sander [27] hat versucht, aufgrund von zahlreichen
empirischen Studien und von Expertenschidtzungen
den Bedarf an Sonderschulpldtzen in der BRD zu be-
stimmen. Er kommt dabei auf Prozentwerte, die — aus-
ser bei den geistig Behinderten — insgesamt drei- bis
viermal hoher liegen als die Berner Zahlen. In Anbe-
tracht der Tatsache, dass von uns praktisch sédmtliche
Sonderschiiler erfasst wurden, stellt sich daher fol-
gende Frage: Gibt es im Kanton Bern weniger Behin-
derte, oder werden die Behinderten weniger héufig in
Sonderschulen gefordert, als dies im Ausland der Fall
oder die Absicht ist? Die Moglichkeit einer de facto
geringeren Behinderungsinzidenz (Anzahl jahrlich neu
hinzukommender Behinderter pro Jahrgang) ist nicht
ohne weiteres von der Hand zu weisen. Die Schweiz
kann sich einer im Vergleich mit den umliegenden
Lindern sehr niedrigen perinatalen Sterblichkeit riih-
men. Da zum Teil dieselben Ursachen dafiir verant-
wortlich sind, ob ein Neugeborenes stirbt oder im Falle
des Uberlebens eine bleibende Schidigung erleidet,
kdnnte die perinatale Sterblichkeit eines Landes auch

als Indikator fiir das Risiko einer Schiddigung vor,
wiahrend oder kurz nach der Geburt gelten. Die mog-
licherweise auf eine bessere pridnatale und perinatale
Betreuung zuriickzufiihrende Verminderung der An-
zahl Behinderter kénnte jedoch nur einen kleinen Teil
der Hdiufigkeitsunterschiede zwischen dem Kanton
Bern und gewissen auslindischen Regionen erkldren.
Als hauptsichliche Erkldrung bietet sich somit die
Schlussfolgerung an, dass im Kanton Bern — und méog-
licherweise in der Schweiz ganz allgemein — ein Kind
mit einer bestimmten Behinderung weniger rasch in
eine Sonderschule eingewiesen wird, als dies im Aus-
land, insbesondere in der BRD, der Fall oder zumin-
dest die Absicht zu sein scheint. Die Frage, ob es sich
dabei um eine Art piddagogische Vernachldssigung
oder um eine im stillen praktizierte erfolgreiche Inte-
gration handelt, ist mit unserem Material nicht zu be-
antworten. Die Antwort auf die Frage wire allerdings
von entscheidender Bedeutung bei der Entwicklung
von Strategien mit dem Ziel, jedem Kind mit besonde-
ren Bediirfnissen die entsprechenden Hilfen auch
wirklich zukommen zu lassen [25].

3. Geschlechtsverteilung

Aus Tabelle 2 ist das Verhiltnis Knaben:Midchen fiir
jede Behindertenkategorie ersichtlich. Insgesamt sind
50 % mehr Knaben im Behindertenregister verzeich-
net. Am auffilligsten ist das Ubergewicht der Knaben
bei den Sprachbehinderten, wo auf 1 Méddchen 2% bis
3 Knaben kommen. An zweiter Stelle in dieser «Rang-
liste der benachteiligten Knaben» stehen die Verhal-

Tab. 2. Verhiltnis Knaben: Mddchen in bezug auf
Anzahl Behinderte (alle Altersgruppen)

Knaben:
Behindertenkategorie Médchen
Schulbildungsféhige geistig Behinderte 1.8 : 1
Praktisch bildungsfahige geistig Bsh. 1.3 : 1
Normalbegabte Kiérperbehinderte 1.3:1
Schulbildungsféhige Kbrperbehinderte 1.5 : 1
Praktisch bildungsfdhige Rérperbehinderte 1.1: 1
Normalbegabte Blinde + Sehschwache 1:1.3
Geistig behinderte Blinde + Sehschwachs 11
Normalbegabte Taube + Schwerhbrige 1.1 1
Geistig behinderte Taube + Schwerhdrige 1.2 : 1
Normalbegabte Sprachbehinderte 2,9 ¢ 1
Geistig behinderte Sprachbehinderte 2.4 : 1
Taubblinde, Schwerhbrige/Sehschwache (2.3 + 1)
Verhaltensgestéirte und sozial Behinderte 1.9 ¢ 1
Nicht oder nur leicht Behinderte 1.5 : 1
Alle Kategorien 1.5: 1
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tensgestorten und die schulbildungsfihigen geistig Be-
hinderten. In beiden Kategorien spielen die sozialen
Verhiltnisse eine entscheidende Rolle in der Verursa-
chung. Die praktisch Bildungsfihigen und die Korper-
behinderten weisen ebenfalls noch einen erheblichen
Knabeniiberschuss auf, wihrend bei den Schwerstbe-
hinderten (praktisch bildungsfihige Korperbehinderte)
und den Sinnesbehinderten das Verhiltnis nahezu aus-
geglichen ist. Das Uberwiegen der Midchen bei den
Sehbehinderten kénnte bei der geringeren Anzahl
durch Zufall bedingt sein.

Der «Knabeniiberschuss» unter den Behinderten wird
in den meisten entsprechenden Studien bestitigt [1, 6,
26}, auch wenn bei einzelnen spezifischen Missbildun-
gen die Médchen iiberwiegen (z. B. kongenitale Hiift-
gelenksluxation [6]). Eine systematische Aufteilung
nach Schweregrad wurde aber bisher nicht vorgenom-
men, weshalb das hier prisentierte Muster der Ge-
schlechtsverteilung von einigem Interesse sein diirfte.

Es scheint schwer vorstellbar, dass Knaben hiufiger -

als Miadchen von schweren physischen Schiden betrof-
fen werden. Das ausgeglichene Geschlechtsverhiltnis
bei den Schwerstbehinderten zeigt, dass eine derartige
Erklirung tatsdchlich mit hoher Wahrscheinlichkeit
ausgeschlossen werden kann. Eine Ausnahme stellen
die Unfille dar, bei denen die Knaben bekanntlich
iiberwiegen. Sie kommen aber relativ selten als Behin-
derungsursache in Frage und konnen damit das Ge-
schlechtsverhiltnis unter den Behinderten nicht
wesentlich beeinflussen. Wenn wir das Muster der Ge-
schlechtsverteilung als Ganzes betrachten, scheint es,
als ob die Knaben vor allem fiir Beeintriachtigungen
der héheren geistigen Funktionen (Intelligenz, Spra-
che, Verhalten) eine besondere Anfilligkeit aufwei-
sen. Es handelt sich um diejenigen Funktionen, fiir
deren Entwicklung der sozialen Umwelt eine grosse
Bedeutung zakommt. Da kaum anzunehmen ist, dass
in sozial benachteiligten Familien mehr Knaben gebo-
ren werden, oder dass Knaben grundsitzlich unter
schlechteren Erziechungsbedingungen aufwachsen,
konnte das Uberwiegen des minnlichen Geschlechts
bei diesen Behinderungsarten damit erklirt werden,
dass Knaben bei mangelnder Forderung und schlech-
ten Erziehungsverhiltnissen eher dekompensieren als
Médchen, die hier vielleicht eine grossere Wider-
standskraft besitzen. Vermutlich spielt bei dieser De-
kompensation auch die Uberforderung durch die
Eltern, Lehrer und andere Bezugspersonen eine Rolle,
indem Anzeichen von Leistungsschwiiche bei Knaben
im allgemeinen zu grésserer Besorgnis Anlass geben
als bei Madchen. Minnliches Geschlecht als Risiko-
faktor nicht nur fiir Herzinfarkt und Unfille, sondern
auch fiir im friihen Kindesalter unter dem Einfluss der
sozialen Umwelt manifest werdende Behinderungén!

Soll man daraus schliessen, dass Knaben in der friihen
Erziehung und Pflege mehr Sorgfalt erfordern als
Maidchen?
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4. Altersverteilung

In allen bisherigen epidemiologischen Studien iiber
geistig Behinderte wurde eine schiefe Altersverteilung
mit ansteigender Priivalenz bis zu einem Maximum in
der Altersgruppe 15—19 Jahre gefunden. Diese Unre-
gelmissigkeit wird meistens mit einer unvollstindigen
Erfassung der jiingeren Jahrgénge erkldrt, indem die
zunehmenden Anforderungen in der Schule eine Be-
hinderung unter Umstidnden erst im Laufe der Jahre
Zutage treten lassen.

Diese Verhiltnisse konnten von uns bestétigt wer-
den [34]. Die Zunahme der Prévalenz mit steigendem
Alter ist bei den schulbildungsfihigen geistig Behin-
derten am stirksten ausgepriigt; aber auch der Anteil
der praktisch Bildungsféhigen ist unter den 13- bis
15jahrigen noch um einen Drittel hoher als unter den
7- bis 9jahrigen. Dieses Resultat ist trotz der Uberein-
stimmung mit der Situation in anderen Lé&ndern er-
staunlich, deutet es doch darauf hin, dass im Kanton
Bern auch in den letzten Jahren noch mindestens eines
von vier geistig Schwerbehinderten falsch eingeschult
und wihrend ein bis drei Jahren in dieser nicht ange-
passten Schulform mitgeschleppt wurde. Auch wenn
solches im besten Bemiihen um das Wohl des Kindes
geschieht, muss man sich doch fragen, ob dem Kind
mit falschem Optimismus gedient ist, wenn der Uber-
tritt in die Sonderschule spéter trotzdem unausweich-
lich wird.

Bei den Sprachbehinderten und Verhaltensgestorten ist
eine relativ spite Erfassung in der Natur der Sache
begriindet und gibt zu keinen besonderen Bemerkun-
gen Anlass. Interessant ist immerhin, dass bei den
Sprachbehinderten die Privalenz nach dem 9. Alters-
jahr wieder abnimmt, wohl aus Ausdruck einer spon-
tanen oder therapieinduzierten «Heilung» bei einem
nicht geringen. Prozentsatz der Kinder.

Korper- und  Sehbehinderte weisen nach ‘dem
4. Lebensjahr eine nahezu ausgeglichene Altersvertei-
lung auf. Offenbar werden Kinder dieser Kategorien
schon vor dem Kindergartenalter mehr oder weniger
vollstindig erfasst. Grundsitzlich ist zu den beschrie-
benen Altersverteilungen zu bemerken, dass zu- oder
abnehmende Privalenz mit steigendem Alter nicht nur
durch ungeniigende Erfassung bezichungsweise durch
Heilung, sondem auch durch sikulare Verinderungen
der Inzidenz bedingt sein konnen. Ein solches Phino-
men wiire fiir die vorausschauende Planung und auch
fiir die Beurteilung der Wirksamkeit der Privention
von grossem Interesse. Leider wurden jedoch bisher
keine Serien von zuverldssigen Inzidenzraten iiber lén-
gere Perioden publiziert, wenn man von den bereits
erwihnten Beobachtungen iiber cerebral bewegungs-
gestérte und mongoloide Kinder absieht [18, 19].

5. Geographische Verteilung

In den Industrielindern beruhen beobachtete geogra-
phische Unterschiede in der Hiufigkeit von Behinde-
rungen beim Kind wahrscheinlich vor allem auf ethni-
schen und/oder soziotkonomischen Ungleichheiten
[26], obschon besonders in Schweden der Frage der
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Inzucht in demographischen Isolaten recht grosse Auf-
merksamkeit geschenkt wurde [3]. Von besonderem
Interesse ist der Stadt- Land-Gradient. In dlteren Stu-
dien wurde meistens ein erhohter Anteil geistig Behin-
derter unter der Landbevdlkerung festgestellt [1, 3],
was mit negativer Selektion im Prozess der Urbanisie-
rung bzw. mit einer Tendenz zur Flucht in die Einsam-
keit bei den Familien behinderter Kinder erklirt
wurde. Neuere Untersuchungen lassen nun aber eine
Tendenzwende erkennen [26]. Ausgehend von der er-
wihnten Hypothese scheint die Frage berechtigt, ob
dies nicht als erfreuliches Zeichen zunehmender Inte-
gration der Behinderten aufgefasst werden konne.

Im Berner Register konnte gar eine eindeutige hGhere
Privalenz in den Stadtbezirken Bern und Biel festge-
stellt werden (1,2 gegeniiber 0,9 % in den iibrigen
Regionen, p <0,001). Wenn dieser Unterschied ledig-
lich darauf zuriickzufithren wire, dass ein Stadtkind
bei Vorliegen einer bestimmten Beeintrichtigung eine
grossere Chance hat, in eine Sonderschule zu kommen
als ein entsprechendes Landkind, miisste der Uber-
schuss der Stadtkinder vor allem bei den Leichtbehin-
derten gefunden werden; denn der Entschluss zur Son-
derschulung wird wohl nur bei diesen Kindern vom
Angebot an Sonderschulplitzen wesentlich beein-
flusst. In Wirklichkeit betrigt der «stiddtische Uber-
schuss» bei den leichten Fillen 43, bei den mittel-
schweren 28 und bei den schweren 40 %. Die Hypo-
these der grosseren Neigung zur Sonderschulplacie-
rung bei Stadtkindern ldsst sich somit nicht oder nur
bedingt aufrechterhalten. Es darf im Gegenteil ange-
nommen werden, dass Eltern behinderter Kinder
heute vermehrt zugunsten des Kindes in die Stadt zie-
hen, wohl nicht selten in der Absicht, damit eine Inter-
natsplacierung zu umgehen.

6. Schulung und Betreuung im Internat

Fiir die Gesellschaft der Gesunden besteht die ein-
fachste Art, ihre Verpflichtung dem Behinderten ge-
geniiber zu «erfiillen», in der Errichtung von Hausern,
in denen man die Armen versorgen und der Obhut
besonders opferwilliger Menschen anvertrauen kann.
Unter dem Eindruck der nicht sehr revolutiondren Er-
kenntnis, dass der Hospitalismus auch und gerade bei
Behinderten zu einer katastrophalen Verkiimmerung
der Personlichkeit fiilhren kann, wurden nun in den
letzten Jahren und Jahrzehnten Anstrengungen zur
Reintegrierung, zum «community placement» [11, 22]
unternommen. Grunewald, einer der Exponenten die-
ser Bewegung, geht dabei so weit, jeder Internatspla-
cierung die Berechtigung grundsitzlich abzusprechen,
es sei denn, eine dringend notwendige Therapie konne
in keiner anderen Form durchgefithrt werden [17].
Neben dieser von humanistischem Pathos getragenen
Bewegung gibt es einzelne Versuche, mit Hilfe epide-
miologischer Untersuchungen festzustellen, in welchen
Fillen und unter welchen Umsténden ein «community
placement» tatsidchlich vorzuziehen ist [11, 21]. Craw-
ford et al. [11] kommen dabei zum Schluss, dass das
Gelingen einer externen Placierung weniger von den

Eigenschaften des Behinderten als vielmehr vom Um-
fang und der Qualitit der in der Gemeinde vorhande-
nen Hilfen abhéngig ist.

Wir konnten diese Erkenntnis fiir den Kanton Bemn
bestidtigen, indem wir fanden, dass die Wahrschein-
lichkeit einer Internatsplacierung mit zunehmender
Komplexitit der Behinderung nicht etwa ansteigt, wie
wir urspriinglich vermutet hatten. Hingegen besteht
ein deutlicher Zusammenhang mit der Hiufigkeit einer
Behinderungsart: Je seltener eine Behinderung vor-
kommt, desto hoher ist die Wahrscheinlichkeit einer
Internatsplacierung. So befinden sich 88 % der Tau-
ben und Schwerhorigen, aber nur 35 % der praktisch
Bildungsfihigen in einem Internat. Im weiteren sind
Stadtkinder weit weniger internatsgefidhrdet als Kin-
der aus peripheren Spitalbezirken [33].

Diese Befunde machen deutlich, dass die Placierung in
einem Internat fiir eine grosse Zahl der Betroffenen
eine reine Notlosung beim Fehlen der entsprechenden
Forderungsmoglichkeiten am Wohnort darstellt. Auch
wenn die Gefahr des Hospitalismus in den mehr oder
weniger familidr strukturierten und meist als Wochen-
internat gefilhrten Kinderheimen der Schweiz viel-
leicht weniger gross ist als in gewissen ausldndischen
Grossbetrieben, muss man sich doch fragen, ob mit
47 % internatsbetreuten Sonderschiilern (Voll- und
Wocheninternat) wirklich das Optimum erreicht
wurde. Die Frage ist um so berechtigter, als durch den
Geburtenriickgang zahlreiche periphere Einrichtun- -
gen der Behindertenhilfe, vielleicht auch kleine Son-
derschulen, Mitte oder Ende der achtziger Jahre von
der Schliessung bedroht sein werden [34), wodurch die
noch verbleibenden Kinder auch wieder auf einen
Platz in einem Internat angewiesen sein werden.

7. Alter bei der Erfassung

Nach neuerer Auffassung [16, 29] ist die Prognose fiir
die meisten behinderten Kinder wesentlich vom Alter
abhéngig, in dem mit einer systematischen Forderung
oder Therapie begonnen wurde. Noch besteht wenig
Klarheit dariiber, ein wie grosser Anteil der Behinder-
ten heute in diesem Sinne «friitherfasst» wird. Agten et
al. [2] haben deshalb dieser Frage im Rahmen der
schon erwdhnten katamnestischen Erhebung bei den
Eltern von 188 vom Kinderspital betreuten behinder-
ten Kindermn besondere Beachtung geschenkt. Wenn
als Kriterium fiir optimale Erfassung der Beginn der
Therapie im Sduglingsalter bei 90 % der Kinder ge-
wihlt wird, muss die Situation fiir simtliche Katego-
rien als zumindest verbesserungswiirdig bezeichnet
werden. Einigermassen annehmbar (Einleitung der
Massnahmen bei 90 % der Kinder vor dem Alter von
3 Jahren) erschien die Erfassung nur gerade fiir die
geistig Schwerbehinderten, wobei aber der Verdacht
naheliegt, dass hier meistens die assoziierten neurolo-
gischen und korperlichen Probleme den hauptsich-
lichen Anlass zur — meist medizinischen — Friihthera-
pie gaben. Unbefriedigend war die Situation fir die
leicht und mittelschwer geistig Behinderten, die Kin-
der mit Down-Syndrom und fiir eine recht heterogene
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Gruppe «iibrige Behinderungen». Die Griinde fiir
einen verspiteten Beginn der therapeutischen oder
padagogischen Massnahmen waren sowoh! in einem
spit aufgetauchten Verdacht als auch in grossen Zeit-
verlusten zwischen Verdacht, definitiver Diagnose und
Therapiebeginn zu suchen. Bei ein und demselben
Kind kamen oft Verzogerungen in allen Phasen vor.

Bei einem Vergleich zwischen Friiherfassten (Thera-
piebeginn im Sduglingsalter) und Spéterfassten (The-
rapiebeginn nach dem ersten Lebensjahr) auf der
Basis von 17 verschiedenen sozialen Indikatoren lies-
sen nur gerade die Religion der Eltern sowie die
Schulbildung der Mutter einen signifikanten Zusam-
menhang mit dem Risiko einer verzdgerten Erfassung
erkennen, wihrend die finanziellen Verhiltnisse und
der Sozialstatus im engeren Sinne keinen oder nur
einen ganz unbedeutenden Einfluss auszuiiben schie-
nen. Ob die schlechteren Chancen der Kinder weniger
gebildeter Miitter einfach auf ungeniigendes Wissen
der Miitter zuriickzufithren sind oder ob hier nicht
auch die soziale Distanz zu den Fachleuten, die bei
einem Verdacht konsultiert werden soliten, eine hem-
mende Rolle spielt, ist nicht klar. Jedenfalls besteht
geniigend Anlass, sich dariiber Gedanken zu machen,
auf welche Weise die Kompetenz dieser weniger gebil-
deten Miitter verbessert werden kdnnte.

8. Information der Eltern

Das eben angetonte Problem hingt eng mit der Infor-
mationspraxis der verschiedenen Fachleute, insbeson-
dere der Arzte, zusammen. Dass gerade die Eltern von

behinderten Kindern sich h#ufig schlecht informiert

filhlen, wurde wiederholt festgestellt [8, 24]. Agten et
al. [2] stellten deshalb den 188 Eltern im miindlichen
Interview unter anderem folgende Frage:

«Haben Sie das Getfiihl, Sie seien geniigend aufgeklart
worden in bezug auf a) die Behinderung, b) die Be-
handlung und Betreuung des Kindes?»

Tabelle 3 fasst die Antworten zusammen.

Tab. 3. Grad der Zufriedenheit von 188 Eltern
behinderter Kinder mit der erhaltenen Information (aus

2]))

Information Giber Behinderung

Anzahl Prozent

sehr put informiert 14 7.4
gut, geniigend informiert a8 52.1
sher schlecht informiert 43 22.9
eindeutig schlecht informiert kK] 17.6

Information iiber Behandlung und Betrsuung

sehr gut informiert 10 5.3
gut, geniigend informiert 108 56.4
gher schlecht informiert 40 21.3
eindeutig schlecht informiert 32 17.0
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Nur gerade 5,3 bzw. 7,4 % fiihlten sich sehr gut infor-
miert, wihrend rund 40 % mit der erhaltenen Infor-
mation unzufrieden waren. Nun ist es sicher nicht zu-
lissig, aus diesen Zahlen zu folgern, die Arzte géiben
generell zu wenig oder falsche Informationen ab. Sehr
oft kann zum Beispiel die Ursache der Behinderung
nicht festgestellt werden; die Prognose ist hdufig unsi-
cher. In dieser Situation muss die ‘Auskunft notweni-
gerweise vage bleiben. Die Frustration des Arztes iiber
die Grenzen seines Konnens mag sich dabei sehr wohl
auf die Eltern iibertragen und das latent vorhandene
Gefiihl, von den Fachleuten im Stiche gelassen zu wer-
den, verstirken. Hier hilft keine Forderung nach mehr
oder genauerer Information. Es geht vielmehr darum,
den Eltern Gelegenheit zu geben; ihre Gefiihle offen
auszusprechen und in therapeutischen Gespridchen zu
bearbeiten. Da eine Uberweisung an den Psychiater
nur in seltenen Fillen indiziert sein wird, miissen sich
die praktizierenden Allgemein- und Kinderérzte und
die Spitaladrzte selber dieser Aufgabe stellen.

9. Aligemeine Schlussfolgerungen

Die achtziger und neunziger Jahre werden fiir die Be-
hindertenhilfe bedeutende quantitative Verédnderun-
gen bringen. Prognostische Berechnungen [34] lassen
erkennen, dass die absolute Zahl der Sonderschiiler
zwischen 1978 und 1988 mit an Sicherheit grenzender
Wahrscheinlichkeit um 3040 % abnehmen wird.
Gleichzeitig wird wahrscheinlich eine relative Zu-
nahme der Schwerbehinderten und eine relative Ab-
nahme der Leichtbehinderten zu beobachten sein.
Dies wird die bestehenden Imstitutionen vor grosse
Anpassungsprobleme stellen, auf die sie sich spéte-
stens jetzt vorbereiten sollten. Kleinere Institutionen
sind schon heute in ihrer Existenz bedroht, was zu
einem unliebsamen Konkurrenzkampf fiihren konnte.
Fiir das heilpddagogische Personal, dessen Ausbildung
gerade in den letzten beiden Jahrzehnten energisch
gefordert wurde, droht die Gefahr zunehmender
Arbeitslosigkeit bzw. der Beschiftigung in berufsfrem-
den Sparten.

Gleichzeitig bieten die beiden folgenden Jahrzehnte

aber auch eine einmalige Chance, die nicht ungenutzt

vertan werden durfte. Es wire mehr als kleinlich,
wenn die Gesellschaft — vertreten vor allem durch die

Invalidenversicherung und die kantonalen Fiirsorgedi-

rektionen, letztlich aber durch die vom Volk gewihl-

ten Parlamente — die quantitative Abnahme der Auf-
gaben ausschliesslich als Moglichkeit zum Geldsparen
ausniitzen wiirde. Bei insgesamt gleichbleibenden oder
sogar leicht verminderten Ausgaben wire jetzt die

Chance fiir einen quadlitativen Ausbau der Behinder-

tenhilfe gegeben. Gestiitzt auf die hier vorgelegten

Zahlen und Uberlegungen lassen sich folgende Postu-

late formulieren:

1. Verbesserung der Friiherfassung durch systemati-
sche Vorsorgeuntersuchungen aller Kinder und bes-
sere Zusammenarbeit zwischen Miitterberatung und
Arzteschaft. Vorschlige zur Realisierung dieses
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Postulates werden zurzeit von der Schweizerischen
Sozialpadiatriegruppe ausgearbeitet.

2. Bessere psychologische Fithrung der Eltern behin-
derter Kinder. Dazu gehort unter anderem ein bes-
serer Informationsaustausch unter allen beteiligten
Fachleuten. Teamarbeit ist zeitaufwendig; aber bei
abnehmender quantitativer Belastung ist dieses
Argument nicht mehr lange stichhaltig. Innerhalb
des Teams muss fiir jede Familie eine hauptséch-
liche Kontaktperson bestimmt werden, die gehalten
ist, alle vorgebrachten Fragen, Sorgen und Wiinsche
der Eltern aufzunehmen und, falls ndtig, an den
zustdndigen Fachmann weiterzuleiten. Ein beson-
ders schwieriges Problem, fiir das aber unbedingt
eine Losung gefunden werden muss, ist die Mitar-
beit der Hausirzte (Kinderarzt oder Allgemein-
praktiker) in einem solchen Team.

3. Organisatorisch wiren diese Arbeitsgruppen in
regionalen Stiitzpunkten, die zum Beispiel auf den
bestehenden Zentren fiir cerebrale Bewegungssts-
rungen aufbauen konnten, zu verankern. Diese
Stiitzpunkte miissten aber personell so verstirkt
werden, dass der drohenden Abwanderung der be-
hinderten Kinder in die Internate wirksam begegnet
werden kann und dass sogar eine grossere Zahl von
Kindern, die sich heute im Internat befinden, wieder
in das Gemeinwesen reintegriert werden kénnen.

4. Eine wirksame Reintegrierung ist nur mdglich,
wenn die peripheren Sonderschulen polyvalenten
Charakter bekommen, da sonst die zahlenmdssige
Grundlage fiir einzelne Schulen nicht mehr gegeben
ist. Dies sollte nicht unméglich sein, wenn die regio-
nalen Stiitzpunkte geniigend spezialisiertes Personal
(Psychologen, Logopidden, Physiotherapeuten,
Heilpadagogen fiir Seh- und Gehorgeschidigte,
‘Sozialarbeiter) zur Unterstiitzung der lokalen Be-
treuung zur Verfiligung stellen kdnnen.

5. Die bestehenden spezialisierten Internate miissen
mehr und mehr die Funktion von Ausbildungs- und
Beratungszentren iibernehmen. Viele Kinder
brauchten dann nur voriibergehend zur genauen
Abkldrung der therapeutischen und piadagogischen
Bediirfnisse aufgenommen zu werden. Die eigent-
liche Durchfithrung der Massnahmen wiirde den
Eltern und lokalen Fachleuten obliegen, die durch
die Spezialisten des Zentrums instruiert und fort-
wihrend unterstiitzt werden miissten.

Die sukzessive Realisierung dieser Postulate in den

néchsten Jahren wiirde weder eine radikale Anderung

der Strukturen noch eine Erh6hung der Gesamtausga-
ben erfordern. Die Chancen, dass sie fiir eine grosse

Zahl der behinderten Kinder und ihre Familien eine

Verbesserung der Lebensqualitdt bringen wiirden, ist

gross.

Zusammeniassung

Die Epidemiologie der Behinderungen des Kindes wird im Lichte
internationaler Literatur und aufgrund der Zahlen des Bemischen
Behindertenregisters dargestellt. Internationale und schweizerische
Erhebungen ergeben iibereinstimmend eine Privalenz schwerer

geistiger Behinderung im Schulalter von etwa 0,4 %. Bei anderen
Behinderungsarten sind die Angaben sehr unterschiedlich. In der
Schweiz scheint der Anteil der Sonderschiiler an der Gesamtpopu-
lation der Schulkinder (1 %) im Vergleich mit anderen Lindern
relativ gering zu sein. Die Altersverteilung zeigt je nach Behinde-
rungsart ein verschiedenes Bild. Auffallend ist unter anderem die
markante Zunahme der Priivalenz geistiger Behinderung mit stei-
gendem Alter. Sie deutet auf eine unvollstindige Erfassung im Vor-
schulalter und selbst in der Unterstufe der Primarschule hin. Dass
die Friiherfassung in der Schweiz noch nicht optimal funktioniert,
zeigen auch die Ergebnisse einer gezielten Erhebung bei 188 Fami-
lien behinderter Kinder im Kanton Bern. Die Information der
Eltern iiber die Behinderung und die Behandlungsméglichkeiten
erscheint aufgrund dieser Erhebung ebenfalls als ungeniigend. Das
minnliche Geschlechs ist unter den Behinderten mit einem Anteil
von 60 % deutlich iibervertreten, wobei die Benachteiligung der
Knaben in bezug auf Sprachbehinderung, leichte geistige Behinde-
rung und Verhaltensstérungen besonders stark ausgeprigt ist. In
der Srad: ist heute die Rate der sonderschulbediirftigen Kinder
héher als auf dem Land, was vermutlich in erster Linie auf selektive
Wanderung der Familien behinderter Kinder zuriickzufithren ist.
Das Risiko einer Internarsplacierung ist abhiingig vom Wohnort der
Eltern und von der Privalenz der betreffenden Behinderungsart,
wihrend die Komplexitit der Behinderung keine oder nur eine
untergeordnete Rolle zu spielen scheint. Auf der Basis dieser Er-
gebnisse werden fiinf Postulate formuliert, die in den achtziger Jah-
ren bei gleichbleibenden Gesamtausgaben und ohne radikale Ande-
rung bestehender Strukturen im Interesse einer effektiveren und
humaneren Betreuung der Behinderten realisiert werden kénnten.

Résumeé

Les services pour les enfants handicapés: Aspects épidémiologiques
L’épidémiologie des handicaps de I'enfant est présentée sur le fond
de la littérature internationale et a partir des données du registre
des cnfants handicapés du canton de Berne. A partir d'études
suisses ot internationales une prévalence du retard mentale grave de
0,4 % peut étre acceptée avec confidence. Les données concernant
les autres catégories de handicap sont trés variées. En Suisse, la
proportion des enfants ayant besoin d’une scolarisation spéciale
apparait relativement faible (1 %) en comparaison avec d’autres
pays. La distribution par 4ge montre une forme unique pour chaque
catégorie d’infirmité. L’augmentation marquée de la prévalence du
retard mental avec 'dge indique une prise en charge incompléte de
ces enfants & I'dge préscolaire et méme pendant les premidres
classes de I'école primaire. Cette hypothése est confirmée par les
résultats d’une enquéte spéciale dans le canton de Berne chez 188
parents d’enfants handicapés. La méme enquéte montre en plus que
linformation des parents est encore insuffisante. Avec une propor-
tion de 60 %, le sexe masculin est nettement surreprésenté parmi les
handicapés. En ce qui conceme les troubles du langage, le ratard
mentale léger et les troubles du comportement, les garcons sont
particulicrement défavorisés. Le taux d’enfants ayant besoin d’une
scolarisation spéciale est plus élevé en ville que dans la campagne, ce
qui est probablement la conséquence d’une migration sélective des
familles d’un enfant handicapé. Le risque d’'un placement dans un
internat dépend du domicile des parents et de la prévalence de la
catégorie de handicap, tandis que la complexité de Iinfirmité ne
parait pas exercer une influence importante. Sur la base de ces
résultats, cing propositions sont formulées qui pourraient étre réali-
sées en faveur des handicapés et leur familles pendant la décennie
qui vient sans augmentation des coflits totaux et sans changement
radical des structures existantes,

Summary

Services for Disabled Children: Epidemiological Aspects

The epidemiology of childhood handicaps is discussed in the light of
international studies and on the basis of the data drawn from the
Bernese handicap register. In international and Swiss surveys con-
sistent prevalence figures of about 0.4 % have been found for severe
mental retardation in children of school age. For other types of
handicap very different prevalence rates have been reported. In
Switzerland the proportion of children needing special education
(1 %) seems to be relatively low if compared with other countries.
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The age distribution is different for different types of handicap. Of
special interest is the continuously increasing prevalence of mental
retardation from preschool through upper school age groups. This
phenomenon points to an incomplete detection of handicapped
preschool and even primary school children. Such an interpretation
is borne out by the results of a special study of 188 families with

handicapped children in the canton of Beme. According to that:

same study, the information of the parents needs to be improved.
With a proportion of 60 % the male sex is definitely overrepresent-
ed among the handicapped. With respect to speech disorders, mild
mental retardation and behaviour disturbance, the male disadvan-
tage is particularly pronounced. There are more children in need of
special schooling in urban than in rural areas. This is probably due
to selective migration of families with handicapped children. The
tisk of institutional placement is dependent on the place of residence
and the prevalence of the respective type of handicap, whereas the
complexity of the handicap seems to be of minor importance in this
respect. On the basis of these data five proposals are formulated.
They could be realized during the eighties to the profit of the handi-
capped and their families without increasing the total costs and
without radical changes of existing structures,
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