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Einleitung

Immer ofter treffe ich Eltern, die tiber die Entwicklung ihrer Kinder besorgt sind.
Dies betrifft nicht nur Personen, die ich wihrend meiner Arbeit treffe sondern auch
den Kreis meiner Bekannten und meiner Familie.

Oftbleibtes bei der Beunruhigung. Immer wieder jedoch ist dies der Beginn eines
neuen, anderen, von ihnen nicht ausgesuchten Lebensweges, den sie gemeinsam mit
ihren Kindern, Geschwistern, der nahen und entfernten Familie sowie mit Bekann-
ten beschreiten. Der erste Schritt ist die Diagnose, der zweite die Auswahl geeigneter
Formen der Hilfe, der dritte ..., vierte ..., finfte ... Jeder beschreitet diesen Weg auf
seine eigene, sich nicht wiederholende Art und trifft dabei auf verschiedene Situa-
tionen und Personen.

Auf dem Weg einiger Personen befand ich mich selbst und ich dachte zu Beginn, es
sei meine Aufgabe, Tipps zu geben, Probleme zu l6sen, die Therapie zu fithren. Doch
dem war nicht so. Es waren die Kinder und ihre Eltern, die mich mehr gelehrt haben
als die Fortbildungen und Praktika, dich ich absolviert hatte. Und nicht immer war
ich es, die Hilfe geleistet hat. Sehr oft bekam ich eine enorme Unterstiitzung seitens
der Eltern der Kinder mit Behinderung. Oft in gewohnlichen Gesprichen, aber auch
allein durch das Betrachten ihrer tiber Jahre erarbeiteten inneren Kraft, ein Wer-
tesystem aufzustellen fur das, was wirklich wichtig ist. Manchmal auch einfach nur
durch ein Licheln, das signalisierte »ich komme zurecht«.

Unsere gemeinsamen Treffen auf verschiedenen Ebenen haben dazu beigetragen,
dass ich einige Familien zu dieser Publikation eingeladen habe. Die im Buch
enthaltenen Geschichten der Kinder wurden von ihren Eltern geschildert. Dies sind
gleichzeitig Geschichten der Kinder, die an den Untersuchungen zum Thema der
Wirksamkeit der Methoden der Applied Behavior Analysis (ABA) teilgenommen
haben.

Woher kommt die Idee fiir ein solches Untersuchungsthema? Die Antwort ist
einfach. Eine der von den Eltern am haufigsten gestellten Fragen betrifft das, was
ihrem Kind hilft. Arzneimittel, Delphine, Spurenelemente, Vitamine, sensorische
Integration, Musiktherapie, Gehortraining, Behavioristische Therapie, oder eines
aus ungefihr siebzig folgenden Angeboten? Die Therapeuten und Arzte wissen
jedoch nicht, was dem einen und was den anderen 99 von 100 Kindern hilft. Was
wir auflerdem nicht wissen, ist, welche dieser Therapieformen schadet (wenn auch
nur durch Unterlassung dessen, was wirksamer gewesen wire).

Liebend gerne wiirde ich den Zeitpunkt erleben, an dem wir genau wissen, in
welcher Weise wir wirkungsvoll in der Entwicklung der Kinder helfen konnen,
ohne den Eltern zumuten zu miissen, ungeheure finanzielle Ausgaben zu tragen, fir
eine Therapie, die nicht die besten Resultate erbringt.
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Einleitung

Diese Publikation entstand auf der Grundlage der im Februar 2013 verteidigten
Doktorarbeit » Wirksamkeit der Methoden der Applied Behavior Analysis in der
Therapie von Kindern mit Autismus«. Sie ist das Ergebnis zehnjahriger Untersu-
chungen, die in Posen durchgefithrt worden sind. Sie beschreibt, analysiert sowie
beurteilt den Entwicklungszustand von dreiffig Kindern im Bereich von Beein-
trachtigungen beim Aufnehmen von Blickkontakt, bei der Imitation, beim Bilden
grundlegender Gegenstandskategorien, beim Verstehen von Mitteilungen, beim
Imitieren von Sprachlauten, beim Benennen von Gegenstanden, beim Initiieren
verbaler und nonverbaler Interaktionen sowie beim Ausfiihren zielgerichteter
Handlungen. Gleichzeitig beurteilt sie den Umfang sowie den Charakter der Ver-
anderungen im Bereich jener Fahigkeiten, die sich dank der intensiven Therapie mit
den Methoden der ABA ergeben haben. Die Analyse der Untersuchungsergebnisse
erlaubt es, fiir die gesamte Gruppe der untersuchten Kinder Schlusse zu ziehen, und
verfolgt gleichzeitig auch ihre individuellen Geschichten.

Ich mochte diese Publikation meiner wichtigsten Padagogin widmen: Professor
Irena Obuchowska, die 2016 verstorben ist und deren Herzlichkeit, Giite und
Unterstiitzung mich auf meinen Berufsweg gefuhrt hat und fiihrt, sowie dem 2014
verstorbenen Krzysztof Lausch, dem ersten Leiter, Mentor und Freund, der mich in
die Geheimnisse der Arbeit eingefiithrt hat und mich lehrte, fur die Wiirde der Kinder
zu kampfen.

Ein ganz besonderer Dank gilt meiner Familie, die mich stets bei meinen beruflichen
Herausforderungen begleitet.
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1 Autismus-Spektrum - ein anerkanntes
Konzept

Im Mai 2013 erschien in den Vereinigten Staaten die 5. Ausgabe des Diagnostischen
und Statistischen Manuals Psychischer Storungen DSM-5®, die die folgende
»Revolution« im Bereich der Definition des Autismus mit sich gebracht hat. An-
erkannt wurde der Begriff Autismus-Spektrum-Storung (engl. autism spectrum
disorder), der seit vielen Jahren von den Forschern nahegelegt worden ist. Unter
diesem Begriff wurden die Autistische Storung, die Asperger-Storung, die Desin-
tegrative Storung im Kindesalter und die nicht niher bezeichnete tiefgreifende
Entwicklungsstorung zusammengefasst. Betrachtet man die neuesten Erkenntnisse,
die die Atiologie betreffen, so wurde die Autismus-Spektrum-Stérung den Neuro-
entwicklungsstorungen zugeordnet.

Die neue Form der Klassifikation erlaubt es bedeutend besser, die unterschied-
lichen Symptome einzelner Personen zu beschreiben, indem ihr individuelles Bild
(z.B. der Auspriagungsgrad oder die Sprachfertigkeiten) sowie Aspekte, die sie
begleiten (genetische Storungen, Epilepsie, geistige Behinderung und andere),
zusitzlich berticksichtigt werden. Die Kategorie der Spektrum-Storung spiegelt das
heutige Wissen uber die Pathologie und die klinische Prisentation besser wider
(APA, 2011).

Die bisherigen Klassifikationen ICD-10 und DSM-IV-TR haben den Autismus
zu den tiefgreifenden Entwicklungsstorungen (engl. pervasive developmental
disorder, PDD) gezihlt, die durch qualitative Abweichungen in den wechselsei-
tigen sozialen Interaktionen und Kommunikationsmustern und durch ein einge-
schrinktes, stereotypes, sich wiederbolendes Repertoire von Interessen und
Aktivititen gekennzeichnet ist (http://www.dimdi.de/static/de/klassi/icd-10-who/-
kodesuche/onlinefassungen/htmlamtl2011/block-f80-f89.htm).

Die in diesen Klassifikationen beschriebenen Diagnosekriterien fiir den Frith-
kindlichen Autismus (ICD-10) bzw. die Autistische Storung (DSM-IV-TR) sowie
die Kriterien, die diese von anderen tiefgreifenden Entwicklungsstorungen unter-
scheiden, waren keine hinreichend eindeutigen Kriterien, um eindeutige Grenzen
zwischen ihnen zu ziehen. Diagnoseprobleme zeigten sich insbesondere bei
Kindern, die das zweite Lebensjahr noch nicht vollendet hatten und bei denen
nicht alle Symptome auftraten, die mit dem Frithkindlichem Autismus verbunden
sind (Pisula, 2010a, S. 34). Viele Fachleute wiesen auf die Tatsache hin, dass die
Komplexitit der neurobiologischen Faktoren, die dem autistischen Verhalten
zugrunde liegen, Einfluss auf die mogliche Bildung einer uneingeschrankten Anzahl
an Symptomkombinationen mit unterschiedlichen Auspragungsgraden hat, die auf
den gemeinsamen Nenner der Symptom-Trias zuriickzufiihren sind (Poustka et al.,
2004; Siegiel, 2003; Amaral, 2011; Wing et al.,2011). Der Moment, in dem sich die
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Symptome zeigen, sowie der sich mit der Zeit verindernde Auspriagungsgrad
bewirken die Zuordnung zu einem der klinischen Fille der tiefgreifenden Ent-
wicklungsstorungen. Zur Bestatigung dessen dienten Diagnosen, die bei eineiigen
Zwillingen oder auch bei anderen Geschwisterkonstellationen gestellt werden, bei
denen das Kind, das die stirkeren autistischen Verhaltensweisen aufweist, die
Diagnose Friuhkindlicher Autismus bekommt, das andere hingegen, das eine
leichtere Form der Storung zeigt, die Diagnose Asperger-Syndrom oder auch nicht
naher bezeichnete tiefgreifende Entwicklungsstorung (Siegiel, 2003, S.23). Autis-
tische Verhaltensweisen bilden auf diese Weise ein Kontinuum, angefangen von
ganz starken Storungen, die einen intensiven Pflegebedarf beinhalten, bis zu
Storungen, die sich an der Grenze zur »Normalitdt« befinden und nur leicht die
Entwicklung sowie alltigliche Funktionen beeinflussen (Schirmer, 2007, S.6;
2010, S.12). Als erste Wissenschaftlerin wies Lorna Wing darauf hin, dass
autistische Verhaltensweisen mit dem Auspragungsgrad zusammenhingen (1979,
nach: Pisula, 2010b, S. 15). Thre Untersuchungen zum »autistischen Kontinuum«
haben zur Erweiterung der in der Einteilung nach DSM-IV enthaltenen Diagno-
sekriterien beigetragen.

Autismus-Spektrum
F84

Atypischer Autismus F84.1

Autismus F84.0 Uberaktive Stérung mit Asperger Syndrom F84.5
Rett Syndrom F84.2 Intelligenzminderung und
Bewegungsstereotypien F84.4

Auspragungsgrad

Abb. 1.1: Autismus-Spektrum - tiefgreifende Entwicklungsstérungen im Kontext der
Schwere der Stérungen (Pietras & Witusik, 2010, S. 17)

Gegen Ende des 20. Jahrhunderts hat man angefangen, den Begriff Autismus-
Spektrum-Stérung (ASS) zu verwenden, um die Ubereinstimmung und die Konti-
nuitit der autistischen Symptome, die sich in allen klinischen Fallen tiefgreifender
Entwicklungsstorungen dufSern, zu betonen. Zum ersten Mal wurde dieser Begriff
von D. A. Allen verwendet in dem Artikel » Autistic spectrum disorders: clinical
presentation in preschool children«, der im Journal of Child Neurology 1988 er-
schienen ist (Pisula, 2010Db, S. 16). Er hat im Laufe der Zeit immer mehr an Be-
fiirwortung und Popularitit gewonnen hat, sowohl in wissenschaftlichen Bereichen
als auch bei Einrichtungen, die sich mit der Diagnose und der Therapie beschiftigen
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(Wing, 1997; Allen et al., 2001; Ospina et al., 2008; Siegiel, 2004; Schirmer, 2006;
Kriiger, 2010; Pisula, 2010b; Pietras et al., 2010; Budzinska & Budzinska 2010;
Dababnah et al., 2011; Obuchowska, 2012).

Wie das Komitee fiir Therapeutische Intervention bei Kindern mit Autismus
betont, werden Storungen, die zum autistischen Spekirum gehéren, durch unter-
schiedlich starke Symptome, einen unterschiedlichen Zeitpunkt ibres Auftretens
sowie durch das Vorhandensein unterschiedlicher zusdtzlicher Storungen, wie
geistige Bebinderung oder spezifische Verzogerungen in der Sprachentwicklung,
charakterisiert. Storungen, die dem autistischen Spektrum angehoren, konnen
sowobhl erbebliche Unterschiede bei den Kindern aufweisen als auch sich mit der
Zeit bei einzelnen Kindern verindern. Doch auch wenn sie gleich bleiben,
insbesondere im sozialen Verhalten, gibt es kein bestimmtes Verhalten, das stets fiir
den Autismus oder die Autismus-Spektrum-Storung typisch widre, ebenso wenig
wie es ein Verbalten gibt, das automatisch ein bestimmtes Kind von einer solchen
Diagnose ausschlieffen wiirde (National Research Council, 2001, S. 8).

Der Begriff Autismus-Spektrum-Storung 16st Diagnoseprobleme im Falle eines
nicht eindeutigen klinischen Bildes und ermoglicht eine frithe Diagnosestellung
ohne das Risiko eines Fehlers und, damit verbunden, einem frithen Beginn der
Therapie. Er vermindert ebenso die Symptomdynamik, indem er den Bedarf einer
Neudiagnose, im Falle einer Verstirkung oder Abschwichung der Symptome,
reduziert. Ein ungemein wichtiger Vorteil dieses Begriffs ist ebenfalls die Tatsache,
dass als Unterscheidungsmerkmal des Auspriagungsgrades der Symptome autisti-
sche Verhaltensweisen dienen und nicht Storungen, die sie begleiten, wie Intelli-
genzminderung oder der Entwicklungsstand der Sprache, die bisher als Hauptbe-
zugspunkt bei der Zuordnung zu einem bestimmten Diagnosefall galten.

Im Rahmen der Autismus-Spektrum-Storung werden drei Schweregrade der
Symptome angegeben: eine Unterstiitzung ist erforderlich, eine umfangreiche
Unterstiitzung ist erforderlich und eine sehr umfangreiche Unterstiitzung ist erfor-
derlich. So wird aktuell die fruher diagnostizierte Asperger-Storung als Autismus-
Spektrum-Storung ohne Storung der Sprachfihigkeit oder der intellektuellen Ent-
wicklung definiert (Falkai & Wittchen, 2015).

Tab. 1.1: Schweregrade der Symptome bei Autismus-Spektrums-Stérungen (Falkai &
Wittchen, 2015, S.67)

Schweregrade  Soziale Kommunikation Restriktive, repetitive Ver-
der Symptome haltensweisen

Schweregrad 3  Starke Einschrankungen der verbalen Unflexibilitat des Verhaltens,

»Sehr umfang-  und nonverbalen sozialen Kommuni- extreme Schwierigkeiten im

reiche Unter- kationsfahigkeit fuhren zu schwer- Umgang mit Veranderungen

stitzung wiegenden funktionellen Beeintrach- oder andere restriktive/repe-

erforderlich« tigungen, einer sehr begrenzten titive Verhaltensweisen mit
Initiierung sozialer Interaktionen und  ausgepragten Funktionsbe-
einer minimalen Reaktion auf das eintrachtigungen in allen
soziale Angebot von anderen. (...) Bereichen. (...)
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Tab. 1.1: Schweregrade der Symptome bei Autismus-Spektrums-Stérungen (Falkai &
Wittchen, 2015, S.67) — Fortsetzung

Schweregrade
der Symptome

Soziale Kommunikation

Restriktive, repetitive Ver-
haltensweisen

Schweregrad 2
»Umfangrei-
che Unterstit-
zung erforder-
lich«

Schweregrad 1
»Unterstat-
zung erforder-
lich «

Die Betroffenen haben ausgepragte
Einschrankungen in der verbalen und
nonverbalen sozialen Kommunika-
tionsfahigkeit. Die sozialen Beein-
trachtigungen sind auch mit Unter-
stutzung deutlich erkennbar, die
Initiilerung von sozialen Interaktionen
ist reduziert und soziale Angebote von
anderen fuhren zu einer abnormalen
Reaktion. (...)

Die Einschrankungen in sozialer Kom-
munikation verursachen ohne Unter-
stitzung bemerkbare Beeintrachti-
gungen. Es treten Schwierigkeiten bei
der Initiierung sozialer Interaktionen
auf sowie einzelne deutliche Beispiele
zeigen unubliche oder erfolglose Re-
aktionen auf soziale Kontaktangebote
anderer. Es besteht ein scheinbar ver-
mindertes Interesse an sozialen Inter-

Unflexibilitat des Verhaltens,
Schwierigkeiten im Umgang
mit Veranderungen oder
andere restriktive/repetitive
Verhaltensweisen treten
haufig genug auf, um fur den
Beobachter offensichtlich zu
sein, und sie beeintrachtigen
das Funktionsniveau in einer
Vielzahl von Kontexten. (...)

Unflexibilitat des Verhaltens
fuhrt zu deutlichen Funk-
tionsbeeintrachtigungen in
einem oder mehreren Berei-
chen. Schwierigkeiten, zwi-
schen Aktivitaten zu wech-
seln, Probleme in der
Organisation und Planung
beeintrachtigen die Selbst-
standigkeit.

aktionen. (...)

Eine bedeutende Verianderung im Verstindnis der Autismus-Spektrum-Stérung
resultiert ebenfalls aus dem Vorschlag, zwei Hauptdiagnosekriterien, zum einen
die qualitativen Beeintrichtigungen sozialer Interaktionen und zum anderen die
qualitativen Beeintrichtigungen in der Kommunikation, unter dem Begriff »De-
fizite in sozialer Kommunikation und in sozialen Interaktionen« (engl. Deficits
in social communications and social interaction) zusammenzufassen. Sich auf
veroffentlichte Untersuchungen, Konsultationen mit Fachleuten sowie zusitzli-
che Analysen, die von Untersuchungseinrichtungen durchgefuhrt worden sind,
stutzend haben die Autoren der neuen Version des DSM festgestellt, dass Verzo-
gerungen in der Sprachkompetenz kein charakteristisches Symptom fiir die Au-
tismus-Spektrum-Storung bilden und eher die Symptome der Autismus-Spektrum-
Storung beeinflussen, als sie zu definieren. Vor allem jedoch sind Defizite in der
Kommunikation und im sozialen Verhalten voneinander untrennbar und sollten als
ein Aspekt der Symptome, die in unterschiedlichem Kontext auftreten, beriick-
sichtigt werden. Es wurde ebenfalls anerkannt, dass das Vorhandensein von
Handlungsroutinen, Ritualen und sich wiederholenden Verhaltensmustern ein
wichtiges Diagnosekriterium darstellt. Diese Verhaltensweisen konkretisieren mit
der Zeit das klinische Bild der Autismus-Spektrum-Stérung und differenzieren sie
von anderen Storungen. Des Weiteren wurde vorgeschlagen, das Kriterium des
Auftretens der Symptome vor dem 3. Lebensjahr wegzulassen. Die Autismus-
Spektrum-Storung ist eine Storung der Entwicklung des Nervensystems, die ab dem
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1 Autismus-Spektrum — ein anerkanntes Konzept

Sauglingsalter oder frithen Kindesalter vorbanden ist, in dieser Zeit jedoch un-
erkannt bleiben kann aufgrund minimaler sozialer Anforderungen und Unter-
stiitzung seitens der Eltern oder betreuender Personen (http://www.dsm5.org/-
Pages/Default.aspx).

P
Autismus-Spektrum-Stérung
Symptome nach der Klassifikation DSM-5® (Falkai & Wittchen, 2015, S. 64 f.)
Diagnostische Kriterien

A. Anhaltende Defizite in der sozialen Kommunikation und in sozialen Interak-
tionen uber verschiedene Kontexte hinweg. Diese manifestieren sich in fol-
genden aktuell oder in der Vergangenheit erfiillten Merkmalen (die Beispiele
sind erlduternd, nicht vollstindig):

1. Defizite in der sozial-emotionalen Gegenseitigkeit. Diese reichen z. B. von
einem abnormen sozialen Kontaktaufnahme und dem Fehlen von nor-
maler wechselseitige Konversation sowie einem verminderten Austausch
von Interessen, Gefiihlen oder Affekten bis hin zum Unvermdégen, auf
soziale Interaktionen zu reagieren bzw. diese zu initiieren.

2. Defizite im nonverbalen Kommunikationsverhalten, das in sozialen Inter-
aktionen eingesetzt wird. Diese reichen z. B. von einer schlecht aufeinan-
der abgestimmten verbalen und nonverbalen Kommunikation bis zu ab-
normem Blickkontakt und abnormer Képersprache oder von Defiziten im
Verstandnis und Gebrauch von Gestik bis hin zu einem vollstindigen Feh-
len von Mimik und nonverbaler Kommunikation.

3. Defizite in der Aufnahme, Aufrechtenhaltung und dem Verstandnis von
Beziehungen. Diese reichen z. B. von Schwierigkeiten, das eigene Verhal-
ten an verschiedene soziale Kontexte anzupassen, uber Schwierigkeiten,
sich in Rollenspielen auszutauschen oder Freundschaften zu schliefSen, bis
hin zum vollstindigen Fehlen von Interesse an Gleichaltrigen.

Bestimme den aktuellen Schweregrad:

Der Schweregrad basiert auf Beeintrachtigungen der sozialen Kommunika-

tion sowie eingeschrankten, repetitiven Verhaltensmustern (» Tab. 1.1)

B. Eingeschrankte, repetitive Verhaltensmuster, Interessen oder Aktivitdten, die
sich in mindestens zwei der folgenden aktuell oder in der Vergangenheit
erfullten Merkmalen manifestieren (die Beispiele dienen der Erlauterung und
sind nicht vollstandig):

1. Stereotype oder repetitive motorische Bewegungsabldufe, stereotyper oder
repetitiver Gebrauch von Objekten oder von Sprache (z.B.: einfache
motorische Stereotypien, Aufreihen von Spielzeug oder das Hin- und Her-
bewegen von Objekten, Echolalie, idiosynkratrischer Sprachgebrauch)

2. Festhalten an Gleichbleibendem, unflexibles Festhalten an Routinen oder
an ritualisierten Mustern verbalen und nonverbalen Verhaltens (z.B.
extreme Unbehagen bei kleinen Verinderungen, Schwierigkeiten bei Uber-
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gangen, rigide Denkmuster oder BegriifSungsrituale, Bediirfnis, taglich den
gleichen Wege zu gehen oder das gleiche Essen zu sich zu nehmen)

3. Hochgradig begrenzte, fixierte Interessen, die in ihrer Intensitit oder
ihrem Inhalt abnorm sind (z. B. starke Bindung an oder Beschiftigen mit
ungewohnlichen Objekten, extrem umschriebene oder perseverierende
Interessen).

4. Hyper- oder Hyporeaktvitit auf sensorische Reize oder ungewohnliches
Interesse an Umweltreizen (z.B. scheinbare Gleichgultigkeit gegentiber
Schmerz/Temperatur, ablehnende Reaktion auf spezifische Gerdusche,
Strukturen oder Oberflichen, exzessives Beriechen oder Berithren von Ob-
jekten, visuelle Faszination fir Licht oder Bewegung)

Bestimme den aktuellen Schweregrad:

Der Schweregrad basiert auf Beeintrachtigungen der sozialen Kommunika-

tion sowie eingeschrankten, repetitiven Verhaltensmuster (» Tab. 1.1)

C. Die Symptome miissen bereits in der frithen Entwicklungsphase vorliegen
(Sie manifestieren sich moglicherweise aber erst dann, wenn die sozialen
Anforderungen die begrenzten Moglichkeiten uberschreiten. In spateren
Lebensphasen konnen sie auch durch erlernte Strategien uiberdeckt werden).

D.Die Symptome verursachen in klinisch bedeutsamer Weise Leiden oder
Beeintrachtigungen in sozialen, beruflichen oder anderen wichtigen Funk-
tionsbereichen.

E. Diese Storungen konnen nicht besser durch eine Intellektuelle Beeintrachti-
gung (Intellektuelle Entwicklungsstorung) oder eine Allgemeine Entwick-
lungsverzogerung erkliart werden. Intellektuelle Beeintrachtigung und Au-
tismus-Spektrum-Storung treten hiufig zusammen auf. Um die Diagnosen
Autismus-Spektrum-Storung und Intellektuelle Beeintrachtigung gemeinsam
stellen zu konnen, sollte die soziale Kommunikationsfahigkeit unter dem

aufgrund der allgemeinen Entwicklung erwarteten Niveau liegen. )
A\

Selbstverstandlich sind zum Thema der neuen Klassifikation DSM-5® verschiedene
Publikationen erschienen. Eine davon stammt von L. Wing und Mitarbeitern (2011).
Die Autorinnen erkennen an, dass die Anderung des Oberbegriffs in Autismus-
Spektrum-Storung die aktuelle Sicht auf die klinische Auflerung der Symptome wi-
derspiegelt. Die Diagnosepraxis sowie neueste Untersuchungen zeigen jedoch derart
voneinander abweichende Symptome, dass man von Autistischen Spektren sprechen
miisste, und die gesamte Gruppe eher den Namen »Autismen« annehmen sollte
(Wing, 2011, S.771). Eine ahnliche Ansicht vertritt D. Amaral, den die Analyse
genetischer Faktoren sowie die sich dufSernde Verschiedenheit der Phanotypen eher
dazu veranlasst, von » Autismen« als von »Autismus« (engl. autisms rather then
autism) zu sprechen (Amaral, 2011, S. 5). Es bestehen ebenfalls Befiirchtungen, dass
die Annahme der Klassifikation in obiger Form die Diagnosestellung bei Kindern vor
dem dritten Lebensjahr erschwert, wenn das gleichzeitige Auftreten einer Mehrzahl
der Symptome zur Diagnosevoraussetzung wird. Der Wegfall genauer klinischer
Falle kann sofort zu einer eingeschrankten Zuganglichkeit zu spezialisierten Formen
medizinischer oder therapeutischer Hilfe fithren (Wing, 2011, S.770-771)
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2 Immer mehr Personen sind von Autismus
betroffen — Epidemiologie

Statistische Daten zeigen, dass die Anzahl der Personen, die an einer Storung aus
dem autistischen Spektrum leiden, mit einer hochst beunruhigenden Schnelligkeit
steigt (Siegiel, 2003; Fombonne et al., 2009; Pisula, 2010; Banasiak et al., 2010;
Saracino et al., 2010; Amaral, 2011). Es stellt sich naturlich die Frage, ob die
veranderte Haufigkeit des Auftretens dieser Storung von 4,5/10 000 auf 70/10 000
Personen letztendlich nicht durch bestimmte Faktoren beeinflusst worden ist, wie
z.B. die Veranderung der Definition sowie der Diagnosekriterien von Autismus,
unterschiedliche Methodologie der epidemiologischen Untersuchungen, wach-
sendes soziales Bewusstsein oder auch Verinderungen im Sozialhilfesystem
(Saracino et al., 2010, S. 327; Siegiel, 2003, S. 4; Frith, 2004, S. 84).

Erortert man die Frage der verdnderten Definition von Autismus, muss man die
Tatsache beriicksichtigen, dass in den 1960er Jahren die Kriterien fiir den Autismus
nach Kanner (Kanner-Syndrom) auf ein verstarktes routiniertes Verhalten sowie
fehlenden emotionalen Kontakt beschriankt waren. Ihre graduelle Erweiterung in
den folgenden Klassifikationen DSM und ICD hatte zur Folge, dass das durch-
schnittliche Auftreten von Autismus von 4,5/10 000 in den 1960er Jahren auf 7,7/
10000 in den 1980er Jahren anstieg (Gillberg, 1999, nach: Saracino et al., 2010,
S.323). Eine ahnliche Meinung vertritt L. A. Croen (2002), der festgestellt hat, dass
die Erweiterung der Diagnosekriterien einen Anstieg der Diagnose Autistische
Storung von 5,78/10 000 im Jahre 1987 auf 14,89/10 000 im Jahre 1994 zur Folge
hatte. Gleichzeitig sank die Haufigkeit der Diagnose Psychische Behinderung von
28,76 auf 19,52/10 000 (Croen, 2002, nach: Frith, 2004, S.8; Banasiak, 2010,
S.11). Es sei jedoch angemerkt, dass zu Beginn der 1990er Jahre die Asperger-
Storung in die tiefgreifenden Entwicklungsstorungen eingegliedert worden ist. Die
Untersuchungen von Kielinen und Mitarbeitern, die 2002 in Finnland mit einer
Gruppe von 39216 Kindern unter Verwendung der Kriterien von Kanner
durchgefithrt worden sind, haben gezeigt, dass Autismus bei 2,3 von 10000
Kindern auftritt. Die Anwendung der Untersuchungskriterien ICD-10 und DSM-
IV auf dieselbe Gruppe hatte einen Anstieg auf 6,1 von 10000 zur Folge;
verwendete man hingegen die Kriterien fiir alle tiefgreifenden Entwicklungssto-
rungen, kam man auf 7,6 von 10 000 (Saracino et al, 2010, S. 323).

Einen wichtigen Faktor fiir den Anstieg nachgewiesener Fille der Autismus-
Spektrum-Storung stellt das wachsende soziale Bewusstsein dar, das vor allem im
Zusammenhang mit dem leichteren Zugang zu Informationen beziiglich der
Symptome, die man hauptsachlich im Internet oder durch soziale Kampagnen dazu
findet, steht. Es wird ebenfalls angenommen, dass die Diagnose Autismus haufiger
gestellt wird, da dies mit einem besseren Angebot an soziookonomischer Hilfe
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zusammenhangt (Siegiel, 2003, S. 4; Saracino et al., 2010, S. 324). Ist es uns somit
moglich, anhand dieser Faktoren den Anstieg um das 15-fache der von Autismus
betroffenen Personen zu erkliren?

Die derzeit auf einer breiten Skala gefilhrten Untersuchungen bestatigen diese
Annahme. Nach D. Amaral interessieren sich nicht nur wissenschaftliche Einrich-
tungen dafiir, in denen es ein stets wachsendes Engagement in der wissenschaftlichen
Arbeit zum Thema der Autismus-Spektrum-Storung gibt. Bei der Untersuchung von
PubMed beispielsweise gab es im Jahre 1990 213 Publikationen zum Thema
Autismus, im Jahre 2000 dann 441 und 2009 bereits fast 1522 (Amaral, 2011, S. 3).
Fur die Regierungen vieler Lander, denen die finanziellen Kosten bewusst sind (rund
3,2 Millionen Dollar fiur ein Kind mit Autismus im Laufe seines Lebens; 35
Milliarden Dollar fur die lebenslange Hilfe fiir alle Personen, bei denen im Laufe eines
Kalenderjahres Autismus diagnostiziert wurde), werden die epidemiologischen
Untersuchungen zum Schlusselproblem (Ganz, 2007 nach: Amaral, 2011, S. 3).

Storungen, die dem autistischen Spektrum angehoren, treten in allen Teilen der
Welt auf, bei allen ethnischen Gruppen sowie in allen sozialen Schichten (Siegel,
2003, S.4; Pisula, 2010a, S.19). In Abhingigkeit der angewandten Untersu-
chungsmethode (hier inbegriffen sind die GrofSe der untersuchten Gruppe und die
Quellen fiir die Fakten) haben die epidemiologischen Untersuchungen aus 27
Veroffentlichungen der Jahre 2000 bis 2010, die bei 2536 bis 4247 Personen im
Alter von 0 bis 17 Jahren durchgefiihrt wurden, gezeigt, dass auf umgerechnet
10000 Personen in etwa 30 bis 181 Fallen tiefgreifende Entwicklungsstorungen
auftreten (Saracino, 2010, S.317).

Tab. 2.1: Epidemiologische Untersuchungen tiefgreifender Entwicklungsstérungen ab 2000
(Saracino et al., 2010, S.322)

Untersuchungen Land GroBe der unter-  Alter Anzahl der Falle auf
suchten Gruppe 10000 Personen

Baird et al., 2000 England 16 235 7 57,9

Betrand et al., USA 8896 3-10 67,4

2001

Chakrabarti & England 15 500 4-7 61,9

Fombonne, 2001

Madsen et al., Danemark - 8 30,0

2002

Scott et al., 2002 England 33598 5-11 58,3

Yeargin — Allsopp USA 289 459 3-10 34,0

et al., 2003

Icasiano et al., Australien 54 000 2-17 39,2

2004

Tebruegge England 2536 8-9 82,8

et al.,2004
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Tab. 2.1: Epidemiologische Untersuchungen tiefgreifender Entwicklungsstérungen ab 2000
(Saracino et al., 2010, S. 322) — Fortsetzung

Untersuchungen Land GroB3e der unter-  Alter Anzahl der Falle auf
suchten Gruppe 10000 Personen

Chakrabarti & England 10903 4-6 58,7

Fombonne, 2005

Baird et al., 2006 England 56 946 9-10 116,1

Fombonne et al., Kanada 27 749 5-17 64,9

2006

Harrisn et al., 2006  England 134 661 0-15 44,2

Gillberg et al., Schweden 32 568 7-12 80,4

2006

CDC 2007a USA 187 761 8 67,0

CDC 2007b USA 407 578 8 66,0

Ellefsen et al., Danemark 7 689 8-17 53,3

2007

Latif & Williams, England 39220 0-17 61,2

2007

Wong et al., 2008 China 4247 206 0-14 16,1 (1986-2005)

30,0 (2005)

Nicholas et al., USA 47 726 8 62,0

2008

Kawamura et al., Japan 12 589 5-8 181,1

2008

Williams et al., England 14 062 11 61,9

2008

Van Balkom et al.,  Holland 13109 0-13 52,6

2009 mit Aruba

Baron-Cohen USA 8 824 5-9 94

et al., 2009

Kogan et al.,, 2009  USA 77 911 3-17 110

CDC 2009 USA 307 790 8 89,6

Lazoff et al.,, 2010  Kanada 23635 5-17 79,1
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J. Saracino und Mitarbeiter, die 61 Untersuchungen in 18 Lindern in den Jahren
1966 bis 2010 durchgesehen und deren Ergebnisse zusammengefasst haben,
stellten ein durchschnittliches Auftreten tiefgreifender Entwicklungsstrungen' bei
70 von 10 000 Personen (1 auf 143) fest, wobei durchschnittlich bei 22 von ihnen
eine autistische Storung diagnostiziert wurde (Saracino et al., 2010, S. 317).

Tab. 2.2: Haufigkeit des Auftretens tiefgreifender Entwicklungsstérungen (Ausarbeitung
auf der Grundlage: Saracino et al., 2010)

Art der Stérung Aktuelle Schatzungen Schatzungen bei Untersu-
chungen 1966-2010

Tiefgreifende Entwick- 70 von 10 000 Personen 0,7-181 von 10 000
lungsstérung, darunter:

Autistische Stérung 22 von 10 000 Personen 0,7-72, 6 von 10 000
Asperger-Stérung 10,5 von 10 000 Personen 0,3-48,3 von 10 000
Desintegrative Stérung 1,9 von 10 000 Personen 1,1-3,4 von 10 000

im Kindesalter

Es wird geschitzt, dass in den Vereinigten Staaten das Problem der tiefgreifenden
Entwicklungsstorungen tiber 500000 Personen unter 20 Jahren betrifft (Fom-
bonne, 2009, nach: Banasiak et al., 2010, S. 11)

Tiefgreifende Entwicklungsstorungen treten bedeutend haufiger bei Jungen als
bei Midchen auf: Im Falle der Autistischen Storung viermal hiufiger (Fombonne,
2009 nach: Banasiak et al., 2010, S.10; Frith, 2004, S. 84; Sigiel, 2003, S.4;
Schirmer, 2006, S.29), bei der Asperger-Storung finfmal haufiger (Frith, 2004,
S. 84), bei der desintegrativen Storung im Kindesalter neunmal haufiger (Saracino
et al., 2010, S. 320). Wie E. Pisula anmerkt, ist das Uberwiegen von Jungen vor
allem in Kindergruppen deutlich, in denen die intellektuelle Entwicklung in der
Norm liegt. Je grofler die intellektuelle Beeintrachtigung ist, desto mehr gleichen
sich diese Proportionen zahlenmafSig einander an (Pisula, 2010a, S. 20).

Die Untersuchungen von J. Parr und Mitarbeitern, die mit einer Gruppe von 439
Kindern durchgefiihrt worden sind, zeigen ebenfalls, dass bei 23 % der Kinder auf
eine typische Entwicklung ein Rickschritt folgte. Dieser trat im Durchschnitt
ungefihr im 21. Lebensmonat auf (Parr, 2011, S. 334-333).

1 Anmerkung der Autorin: tiefgreifende Entwicklungsstérungen — von den diagnostischen
Klassifikationen DSM-IV und ICD-10 verwendeter Begriff; 2015 umgedndert in der
Klassifikation DSM-5 auf Autismus-Spektrum-Stérung, die die bisherigen Begriffe Autis-
tische Storung, Asperger-Storung, Desintegrative Storung im Kindesalter, nicht naher
bezeichnete tiefgreifende Entwicklungsstérung umfasst.
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3 Vom wissenschaftlichen Standpunkt aus:
dem Autistischen Spektrum angehérende
Symptome (DSM-5®)

Jede Person stellt ein in ihrer Art einzigartiges, sich nicht wiederholendes Wesen
dar, dessen Entwicklung durch eine Vielzahl an Kombinationsmoglichkeiten ver-
schiedener Faktoren bedingt ist. I. Obuchowska (1994, S.15) driickt dies sehr
treffend aus: Es kann sein, dass sich im Repertoire der psychischen Ziige jeder
Person Eigenschaften finden, die dem Autismus nabe kommen und die sich unter
Einfluss uns nicht bekannter Faktoren manchmal derart verstirken, dass sie die
gesamte psychische Entwicklung dominieren®. Diese Faktoren fithren zum Auf-
treten der Symptome, die die Funktionsfihigkeit der betroffenen Person storen.
Man darf jedoch nicht vergessen, dass sie nicht gleichermafSen bereits bestehende
Entwicklungsmoglichkeiten zunichtemachen. I. Obuchowska (1987, S. 30) betont,
dass die wichtigsten Fragen oft nicht diejenigen sind, die die Art oder den Bereich
der Mingel und der Dysfunktionen betreffen, sondern Fragen nach den Leistun-
gen, tiber die das Kind verfiigt, danach, unter welchen Umstinden sie sich zeigen,
unter welchen sie blockiert sind sowie danach, was zu tun ist, um diese Blockade zu
[6sen.’

Im Folgenden werden die Symptome ndher dargestellt, die als am hiufigsten
auftretend und am charakteristischsten fiir das Autistische Spektrum beschrieben
sind und gleichzeitig die Grundlage der Diagnosekriterien in der Klassifikation
DSM-5® bilden. Sie treten jedoch bei jeder Person mit Autismus in unterschied-
licher Form und mit unterschiedlichem Auspragungsgrad auf. Es existieren keine
zwei von Autismus betroffene Personen mit identischen Symptomen, so wie es auch
keine Person gibt, bei der sich die Symptome im Laufe der Zeit nicht verindern
wiirden. Wie M. Bialecka-Pikul und P. Babel (2011, S. 7) feststellen, ist es nur dann
moglich, bei den Kindern, denen wir mit verschiedene Therapieformen zu helfen
versuchen, alle Escheinungsformen der Storungen zu seben, wenn wir uns bewusst
machen, dass das Kind ein sich stets verinderndes Wesen in einer sich ununter-
brochen mit ibm verdndernden Umuwelt ist. Wir konnen den Entwicklungsprozess

2 Originalzitat: By¢ moze, w repertuarze cech psychicznych kazdego czlowieka znajdujq sie
wlasciwosci bliskie autyzmowi, ktére pod wplywem nieznanych nam czynnikoéw nasilajq
sig, niekiedy do takiego stopnia, ze zaczynajq dominowaé nad catosciq psychicznego ro-
woju.

3 Originalzitat: Pytania o to, jakimi sprawnosciami dysponuje dziecko, w jakich warunkach
sie one ujawniajq, w jakich sq blokowane i co robié, aby je odblokowaé?
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m'c/:z‘t allein auf das Alter zuriickfiibren, sondern seine Dynamik richtig einschit-
zen”.

Man muss beriicksichtigen, dass nach unserem aktuellen Wissensstand den wei-
ter unter genannten Symptomen neurobiologische Faktoren zugrunde liegen. Thr
Auftreten ist das Ergebnis einer atypischen Entwicklung des zentralen Nervensys-
tems (Courchesne et al., 2007, S. 399; Amaral, 2008, S. 137; Wujcik, 2010, Frith,
2004, Bauman & Kemper, 2005; Schuman et al., 2004, 2006).

3.1 Anhaltende Defizite in der sozialen
Kommunikation und in sozialen Interaktionen
tiber verschieden Kontexte hinweg

Die soziale Entwicklung jedes Kindes verlduft individuell. Die breite Skala des Be-
reichs und des Auspragungsgrades autistischer Symptome fuhrt dazu, dass sich das
soziale Verhalten von Kindern aus dem Bereich des autistischen Spektrums mit
einer enormen Vielfiltigkeit zeigt. Sie reicht vom normalen Verhiltnis zu den be-
treuenden Personen und dem Bestreben nach Kontakten zu Gleichaltrigen bis hin
zur Unkenntnis der Priasenz anderer Personen im Umfeld. Haufig verandert sich
das soziale Verhalten im Laufe der Zeit. Man kann die soziale Entwicklung zwei-
felsohne als ein Kontinuum von Beeintrachtigungen verstehen, von ganz schwa-
chen Symptomen an der Entwicklungsnorm bis zu schweren Storungen, die zu
einem hohen Grad das Aufnehmen sozialer Kontakte unmoglich machen. Die
nachstehende Charakteristik der am hdufigsten auftretenden Beeintrachtigungen in
gegenseitigen sozialen Interaktionen zeigt diesen Zusammenhang. Dabei ist darauf
zu achten, dass jede Beeintrachtigung bei einem Kind mit unterschiedlichem Aus-
pragungsgrad und mit verschiedenen anderen Symptomen auftreten kann.

3.1.1 Defizite in der sozial-emotionalen Gegenseitigkeit

Die Klassifikation DSM-5® charakterisiert die Probleme in der sozial-emotionalen
Gegenseitigkeit und erklart dabei, dass die oben genannten Defizite beispielsweise
von einer abnormen sozialen Kontaktaufnabme und dem Feblen von normaler
wechselseitige Konversation sowie einem verminderten Austausch von Interessen,
Gefiiblen oder Affekten bis hin zum Unvermdgen, auf soziale Interaktionen zu

4 Originalzitat: Niewqtpliwie tylko wtedy, gdy uswiadomimy sobie, ze dziecko jest stale
zmieniajqcq sie istolq w nieustannie gmieniajqcym sie wraz g nim otoczeniu, a zatem nie
sprowadzajqc procesu rozwoju do wieku, ale doceniajqc jego dynamike, mozemy praw-
dziwie dostrzec wszystkie oblicza zaburzen u dzieci, ktérym staramy sie pomdc, stosujqc
rézne formy terapii.

22



