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Vorwort

Im vorliegenden Band werden die Ergebnisse des Forschungsprojekts Eltern von
Kindern mit Autismus-Spektrum Storungen: Anforderungen, Belastungen und
Ressourcen (ELKASS) vorgestellt. In diesem Forschungsprojekt wurde eine
Léangsschnittstudie durchgefiihrt, um zu tiberpriifen, inwieweit die Férderung, die
Kinder und Jugendliche mit Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS) und ihre Fami-
lien in Autismus-Therapie-Zentren (ATZ) erhalten, dazu beitrdgt, die Eltern zu
entlasten und ihre Ressourcen zu stirken. Zusétzlich wurden Bedingungen niher
analysiert, die zur Belastung von Eltern von Kindern mit ASS beitragen.

Das Forschungsprojekt ELKASS ist das Ergebnis einer schon seit Liangerem
bestehenden Zusammenarbeit zwischen dem Fachgebiet Rehabilitationspsycholo-
gie der Fakultdt Rehabilitationswissenschaften der Technischen Universitdt Dort-
mund und dem Autismus-Therapie-Zentrum Dortmund und Hagen. Die Zusam-
menarbeit erstreckt sich vor allem auf die universitdre Lehre. Studierende der Fa-
kultidt Rehabilitationswissenschaften der TU Dortmund, haben im Rahmen von
Lehrveranstaltungen die Moglichkeit, im ATZ Dortmund zu hospitieren oder wih-
rend eines mehrwdchigen Praktikums die Arbeit mit Menschen mit ASS vor Ort
kennenzulernen. Mittlerweile konnten in Zusammenarbeit mit dem ATZ Dort-
mund und Hagen einige Abschlussarbeiten im Bachelor- und Master-Studiengang
zu verschiedenen Fragestellungen aus dem Themenfeld Autismus-Spektrum-Sto-
rungen erfolgreich abgeschlossen werden.

In den Diskussionen mit Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern des ATZ und des
Fachgebietes Rehabilitationspsychologie wurde immer wieder deutlich, wie we-
nig man bisher dariiber weil3, ob und in welcher Weise die Familien mit Kindern
und Jugendlichen mit ASS von den Therapie- und Férdermafinahmen des ATZ
profitieren. Zwar liegen einige Einzelfallstudien vor, die Einblick in die Forder-
praxis der ATZ geben (z. B. Arens-Wiebel, 2017; Mack, 2017; Miiller, 2017), es
fehlen jedoch systematische Evaluationsstudien, die Aufschluss dariiber geben,
wie sich die Férderung der ATZ auf die Familien auswirkt und unter welchen Be-
dingungen die Forderung erfolgreich ist.

Dass die Therapie- und Forderansétze fiir Menschen mit ASS bislang nur un-
zureichend empirisch abgesichert sind, wurde schon vielfach bemingelt (z. B.
Bolte, 2011b; Bolte & Poustka, 2002; Déringer, 2017; Howlin, 2010; Levy, Kim,
& Olive, 2006; Ospina et al., 2008; Remschmidt & Kamp-Becker, 2006). Zwar
steht eine Vielzahl, auf der Grundlage verhaltenstherapeutischer, systemischer,
tiefenpsychologischer oder heilpddagogischer Konzepte entwickelter Therapie-
und FordermaBBnahmen fiir Menschen mit ASS zur Verfiigung, doch nur wenige
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dieser Methoden konnen als evidenzbasiert bezeichnet werden. Am besten abge-
sichert sind noch verhaltenstherapeutische Methoden (z. B. Applied Behavior
Analysis {ABA}, Picture Exchange Communication System {PECS}), die im Ka-
pitel 1 dieses Buches vorgestellt werden. Viele Forder- und Therapiemethoden
wurden jedoch bisher nicht systematisch auf ihre spezifische Wirksamkeit bei Kin-
dern und Jugendlichen mit autistischen Stérungen hin untersucht.

Das Fehlen von Forschungsbefunden zur Wirksambkeit, die den Eltern bei der
Auswahl von Therapieangeboten eine Orientierung bieten konnten, erschwert es
oftmals den Eltern, aus einem breiten Angebot sehr unterschiedlicher Therapie-
und Fordermethoden (vgl. z. B. Weiss, 2002) diejenige auszuwihlen, ,,die hin-
sichtlich Anforderungen, Wirksambkeit, Effizienz und ethischer Unbedenklichkeit
fiir ihr Kind die geeignete Methode zu sein scheint.” (Remschmidt & Kamp-Be-
cker, 2007, S. 879). Aber auch die Praktikerinnen und Praktiker, die mit Kindern
und Jugendlichen mit ASS arbeiten, stellt die oftmals erhobene Forderung, vor-
zugsweise auf evidenzbasierte Therapiemethoden zuriickzugreifen, vor Probleme,
da kaum Methoden zur Verfligung stehen, deren Erfolg bei der Behandlung von
ASS empirisch belegt werden konnte (vgl. Doringer, 2017).

In den bisherigen Studien wurden meist einzelne, vorwiegend verhaltensthera-
peutische Therapieansétze evaluiert. In der Praxis werden jedoch einzelne Thera-
pie- und Fordermethoden — beispielsweise verhaltenstherapeutische oder systemi-
sche Methoden — nur selten isoliert eingesetzt, sondern meist im Sinne einer mul-
timodalen Forderung kombiniert, um dem individuellen Férderbedarf des Kindes
und der Familie Rechnung tragen zu konnen. So werden beispielsweise im
TEACCH Programm (Treatment and Education of Autistic and related Commu-
nication handicapped Children), das im Kapitel 1 vorgestellt wird, verhaltensthe-
rapeutische und heilpddagogische Methoden verbunden, mit dem Ziel, dem Kind
oder Jugendlichen mit ASS durch eine hochgradig strukturierte Umwelt und eine
weitgehende Reduzierung stérender Reizquellen optimale Lern- und Erfahrungs-
moglichkeiten zu ermdglichen. Derartige umfassende bzw. integrative Behand-
lungsansétze beziehen meist mehrere Funktionsbereiche mit ein und zielen darauf
ab, sowohl Kompetenzen (z. B. kommunikative, sprachliche und soziale Fahig-
keiten) beim Kind aufzubauen und zu stdrken als auch problematische Verhaltens-
weisen (z. B. Auto- und Fremdaggressionen, Rituale und zwanghaftes Verhalten)
abzubauen. Ein wesentlicher Bestandteil aller dieser Therapieprogramme ist die
aktive Mitwirkung der Eltern, die gegebenenfalls auch als Co-Therapeuten einbe-
zogen werden, insbesondere bei der Ubertragung der neu erworbenen Fertigkeiten
und Fahigkeiten in den Alltag.

Auch das Forderangebot der ATZ umfasst ein breites Spektrum unterschiedli-
cher Therapie- und Férdermethoden, das eine auf den individuellen Forderbedarf
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des Kindes oder Jugendlichen zugeschnittene Férderung ermdglichen soll. Nach
den in den Leitlinien fiir die Arbeit in Autismus-Therapie-Zentren (Autismus
Deutschland, 2017) festgelegten Prinzipien lésst sich der von den ATZ verfolgte
Ansatz als ein multimethodaler und multimodaler Therapieansatz kennzeichnen,
da unterschiedliche therapeutische Zugangswege (z. B. Verhaltenstherapie, syste-
mische Therapie, heilpddagogische Forderung) auf unterschiedlichen Ebenen (z.
B. Verhalten, Emotionen, Affekte, Kognition, soziale Beziehungen) genutzt wer-
den, um die Therapie bestmdglich auf die individuellen Férderbedarfe des Kindes
und der Familie auszurichten.

Eine systematische Evaluierung des Therapieprogramms der ATZ steht noch
aus (vgl. Doringer, 2017). Zwar konnte gezeigt werden, dass tiber 90 % der Eltern
mit dem Therapie- und Beratungsangebot der ATZ zufrieden sind und den Forde-
rerfolg in den meisten Bereichen {iberwiegend positiv beurteilen (Rickert-Bolg,
2017), dariiber hinaus ist jedoch wenig dariiber bekannt, welche Auswirkungen
Therapiemalnahmen auf die Kinder und Jugendlichen und ihre Familien haben
und von welche Bedingungen der Therapieerfolg abhéngig ist.

Angeregt von Beate Nitsche, der padagogisch-therapeutischen Leiterin des
ATZ Dortmund, entstand die Idee einer Evaluationsstudie, um zu klaren, inwie-
weit sich durch die Forderung des ATZ die oftmals schwierige Situation der Fa-
milien verbessert. Diese Idee haben wir aufgegriffen und ein Konzept fiir ein For-
schungsprojekt entwickelt, um die Auswirkungen der Foérderung auf die Familien
zu untersuchen. Eine Schliisselrolle kommt dabei den Eltern zu, die zum einen als
primédre Bezugspersonen das Lebensumfeld ihres Kindes mafgeblich gestalten
und zum anderen in den Forderprozess einbezogen sind und daher entscheidend
zum Erfolg der auf das Kind gerichteten padagogisch-therapeutischen Férdermal-
nahmen beitragen. Das Forschungsprojekt Eltern von Kindern mit Autismus-
Spektrum Storungen: Anforderungen, Belastungen und Ressourcen (ELKASS)
setzt daher an den Anforderungen, Belastungen und Ressourcen der Eltern von
Kindern und Jugendlichen mit ASS an, mit dem Ziel, zuverlédssige Aufschliisse
dariiber zu gewinnen, inwieweit die paddagogisch-therapeutischen Férdermafinah-
men dazu beitragen, die Belastungen der Eltern zu verringern und ihre Ressourcen
zur Bewiltigung der Anforderungen zu stérken.

Dazu wurde in Kooperation mit zehn Autismus-Therapie-Zentren' eine Lings-
schnittstudie mit Eltern von Kindern und Jugendlichen mit ASS durchgefiihrt. An
der Studie nahmen die Eltern teil, deren Kind im Erhebungszeitraum in die Forde-

' Autismus-Therapie-Zentren Dortmund und Hagen; Miilheim, Duisburg und Wesel; Rhein-Wup-

per; Ostwestfalen-Lippe; Netphen; Kéln/Bonn; Aachen; Autismus-Therapie-Ambulanz Nieder-
rhein und die Autismus-Institute Hamburg und Langen
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rung in einem der kooperierenden ATZ aufgenommen wurde. Zu vier Erhebungs-
zeitpunkten im Abstand von vier Monaten wurden sowohl die Eltern, als auch die
betreuenden Therapeutinnen und Therapeuten befragt, um Verdnderungen der in-
dividuellen Anforderungs-, Belastungs- und Ressourcenprofile der Eltern im Ver-
lauf der Forderung zu ermitteln.

Erste Ergebnisse des Forschungsprojektes wurden bereits in einigen Publika-
tionen und auf Fachtagungen vorgestellt (siche Anhang A15) und im Rahmen
zweier Arbeitstagungen an der TU Dortmund mit Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern der zehn am Forschungsprojekt beteiligten ATZ diskutiert. Im vorliegenden
Band wird das Konzept der Evaluationsstudie vorgestellt und die zentralen Ergeb-
nisse erldutert.

Bei unserer Arbeit haben wir von vielen Menschen Unterstiitzung erhalten.
Thnen allen gilt unser Dank. Allen voran den Eltern, die sich an der Langsschnitt-
studie beteiligt haben. Sie haben uns nicht nur durch ihr groles Interesse an dem
Thema ermutigt, sondern sich auch trotz ihrer Belastung an den Untersuchungen
beteiligt.

Heidi Baden und Beate Nitsche vom Autismus-Therapie-Zentrum Dortmund
und Hagen sind wir zu groBem Dank verpflichtet. Heidi Baden, die Geschiftsfiih-
rerin des ATZ, hat mit groBem personlichem Engagement fiir die Finanzierung des
Forschungsprojekts gesorgt und dabei manche Hindernisse aus dem Weg gerdumt.
Ohne ihr Engagement wire das Forschungsprojekt nicht moglich gewesen. Beate
Nitsche verdanken wir viele Anregungen, die wir im Forschungsprojekt umgesetzt
haben und die zum Gelingen beigetragen haben.

Bei der Durchfithrung der Léngsschnittstudie haben uns in besonderer Weise
die Projektkoordinatorinnen und Projektkoordinatoren in den zehn am For-
schungsprojekt beteiligten ATZ unterstiitzt. Sie bildeten die Schnittstelle zwischen
den ATZ und dem ELKASS-Team an der TU Dortmund, standen als Kontaktper-
sonen zur Verfligung haben und sorgten dafiir, dass Eltern und Therapeutinnen
und Therapeuten der Kinder und Jugendlichen mit ASS rechtzeitig zu den vier
Erhebungszeitpunkten unserer Langsschnittstudie den richtigen Fragebogen er-
hielten. Letzteres erwies sich als eine anspruchsvolle Aufgabe, die sie neben ihrer
therapeutischen Arbeit zuverldssig und mit groBem personlichem Einsatz erledig-
ten. Thnen gilt unser besonderer Dank.

Ein herzlicher Dank auch an die Mitarbeiterinnen aus dem Fachgebiet Rehabi-
litationspsychologie, die sich im Forschungsprojekt ELKASS engagiert haben und
zum Gelingen beigetragen haben. Christin Oberfeld (M.A.), die als therapeuti-
schen Mitarbeiterin im ATZ Dortmund tétig ist, hat in der ersten Phase der Langs-
schnittstudie die Projektkoordination iibernommen, Stefanie Krawinkel (Dipl.-
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Psych.) hat bei der Vorbereitung und Durchfithrung des Forschungsprojekts mit-
gearbeitet und Teresa Mann (M.A.) hat uns als Wissenschaftliche Hilfskraft bei
der Datenauswertung unterstiitzt.

An der Evaluationsstudie haben sich insgesamt zehn ATZ beteiligt. Diese ATZ
haben nicht nur aktiv an der Durchfithrung der Studie mitgewirkt, sondern auch
zusammen mit dem Bundesverband Autismus Deutschland die Mittel zur Finan-
zierung des Projekts bereitgestellt. Dafiir und vor allem fiir die hervorragende Zu-
sammenarbeit mochten wir uns herzlich bedanken.

Dortmund, im Marz 2019
Heinrich Troster Sarah Lange
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1 Autismus-Spektrum-Storungen

Das folgende Kapitel gibt einen Uberblick iiber das Storungsbild der Autismus-
Spektrum-Storung (ASS). Einleitend werden das klinische Erscheinungsbild, die
Klassifikation von ASS, die Ergebnisse epidemiologischer Forschungen und gén-
gige Forder- und Interventionsansitze von ASS vorgestellt. Nachfolgend wird auf
die Konzeption von Autismus-Therapie-Zentren (ATZ) eingegangen, in denen Fa-
milien mit Kindern mit ASS péddagogische und therapeutische Unterstiitzung er-
halten. Abgerundet wird das Kapitel mit Forschungsbefunden zur Lebenssituation
von Familien mit Kindern mit ASS.

1.1 Tiefgreifende Entwicklungsstorungen

Autistische Storungen sind tiefgreifende Entwicklungsstorungen (Dilling & Frey-
berger, 2016), die durch schwerwiegende qualitative Abweichungen vom typi-
schen Entwicklungsverlauf in jeder Entwicklungsphase gekennzeichnet sind.
Diese Abweichungen und Verzdgerungen sind eng mit der Reifung des zentralen
Nervensystems verbunden (Sinzig & Schmidt, 2013) und zeigen sich in drei zent-
ralen Verhaltensbereichen (Dilling & Freyberger, 2016; Falkai & Wittchen, 2015):

(1) Qualitative Beeintriachtigungen in der zwischenmenschlichen Interaktion

(2) Qualitative Beeintrichtigungen in der Kommunikation

(3) Eingeschranktes, stereotypes, sich wiederholendes Repertoire von Interessen
und Aktivitdten.

Die Beeintriachtigungen der sozialen Interaktion zeigen sich in der Schwierigkeit,
zwischenmenschliche Beziehungen zu initiieren, aufrechtzuerhalten und zu ge-
stalten (z. B. in familidren, freundschaftlichen und partnerschaftlichen Kontexten).
Storungen kommunikativer Fahigkeiten umfassen Beeintrachtigungen der Spra-
chentwicklung sowie des nonverbalen Kommunikationsverhaltens (z. B. beim
Ausdruck und Interpretation von Mimik, Gestik und Blickkontakt). Die einge-
schrinkten, repetitiven Verhaltensweisen, Interessen oder Aktivitdten duBern sich
in Form von speziellen Interessen, ritualisierten Tagesablédufen oder einer starken
Aversion gegeniiber Verdnderungen im Alltag. Die qualitativen Abweichungen
vom altersgeméfBen Entwicklungsverlauf kommen in allen Bereichen zum Aus-
druck, konnen aber in ihrem Auspragungsgrad variieren (Kamp-Becker & Bolte,
2014; Remschmidt, 2012). Diese Auffilligkeiten zeigen sich seit frithester Kind-
heit und bleiben ein Leben lang bestehen (AWME, 2016).
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2 Autismus-Spektrum-Stérungen

1.2 Klassifikation von Autismus-Spektrum-Stérungen

Die Klassifikation von ASS erfolgt aktuell nach zwei géngigen Klassifikations-
systemen, die Internationale Klassifikation der Krankheiten (englisch: Internatio-
nal Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems) in der
zehnten Auflage (ICD-10; Dilling & Freyberger, 2016), herausgegeben von der
Weltgesundheitsorganisation (WHO) und das Diagnostische und Statistische Ma-
nual psychischer Stérungen (englisch: Diagnostic and Statistical Manual of Men-
tal Disorders) in der fiinften Auflage (DSM-V; Falkai & Wittchen, 2015) der ame-
rikanischen Gesellschaft fiir Psychiatrie (APA).

In der ICD-10 (Dilling & Freyberger, 2016) werden autistische Stérungen un-
ter der Kategorie F84 — Tiefgreifende Entwicklungsstorungen aufgefiihrt. Die
ICD-10 unterscheidet zwischen drei Subgruppen autistischer Storungen, dem
Friihkindlichen Autismus (F84.0), dem Asperger-Syndrom (F84.5) und dem Aty-
pischen Autismus (F84.1) (vgl. Kapitel 1.2.1). Daneben werden die Sonstige tief-
greifende Entwicklungsstorung (F84.8) und die Tiefgreifende Entwicklungssto-
rung, nicht niher bezeichnet (F84.9) diagnostiziert, wenn keine eindeutige Zuord-
nung der Symptome zu anderen tiefgreifenden Entwicklungsstérungen moglich
ist, aber Hinweise auf eine beeintrichtigte Entwicklung mit autistischen Sympto-
men und eine klinische Beeintrichtigung vorliegen (AWMF, 2016; Dilling &
Freyberger, 2016). Von den autistischen Stérungen abgegrenzt werden weitere
tiefgreifende Entwicklungsstorungen, wie das Rett-Syndrom (F84.2), die Andere
desintegrative Storung des Kindesalters (F84.3) und die Uberaktive Storung mit
Intelligenzminderung und Stereotypien (F84.4).

Im DSM-V (Falkai & Wittchen, 2015) wird seit der fiinften Auflage nicht mehr
zwischen den oben genannten Autismus-Subtypen differenziert. Bedingt durch die
Schwierigkeit die verschiedenen Autismus-Subgruppen valide voneinander abzu-
grenzen, verfolgt das DSM-V einen dimensionaler Ansatz, der die Erscheinungs-
formen unter dem Begriff Autismus-Spektrum-Storungen (ASS) zusammenfasst
(vgl. Tebartz van Elst, Biscaldi & Riedel, 2014). Der Begriff Spektrum wird ver-
wendet, da die Erscheinungsformen der Storung abhingig vom Schweregrad der
Storung, dem Entwicklungsstand und dem chronologischen Alter sind. Dieses
Spektrum reicht von starken ausgeprégten autistischen Symptomen mit intellektu-
eller Beeintrachtigung und fehlender Sprachentwicklung bis hin zu autistischen
Symptomen mit durchschnittlicher bzw. iiberdurchschnittlicher Intelligenz und
gut entwickelter Sprache (Kamp-Becker & Bolte, 2014; Sinzig & Schmidt, 2013).
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