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Aktuelle Uberlegungen zum Autismus

Evelyne Thommen, Fachhochschule Westschweiz

Die Lage von Menschen mit Autismus hat sich in den letzten zwanzig Jahren stark verandert.

Die Diagnosekriterien wurden geklirt, bewihrte Praktiken formuliert. Aber auch wenn

erste Schritte erfolgt sind, gilt es, die Anerkennung der Behinderung besser durchzusetzen.

Die Zeiten, als Kinderpsychiater zu besorgten Miittern,
deren Kinder noch nicht sprechen konnten, sagten: «lhr
Kind ist nicht autistisch, es schaut mir in die Augen. Sie
miissen nur Geduld haben», scheinen endgiiltig der Vergan-
genheit anzugehoren. Fachleute erkennen mittlerweile die
Alarmzeichen, die eine diagnostische Abklirung erfordern,
weil in der Praxis ein besseres Verstindnis fiir Diagnose-
instrumente wie M-CHAT vorhanden ist (Modified Check-
list for Autism in Toddlers, Robins et al. 2001).

Durch die haufigere Verwendung von Instrumenten wie
ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule, Lord et al.,
2008) und ADI (Autism Diagnostic Interview, Le Couteur et
al. 2003) zur Erkennung von Autismus-Spektrum-Stérun-
gen (ASS) werden die Diagnostikverfahren bei Kleinkindern
heute zunehmend standardisiert. Die Anpassung der Diag-
nosekriterien im DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders, American Psychiatric Association, 2015)
war heilsam: Die Diagnostiker versuchen inzwischen nicht
mehr, nach typischem und atypischem Autismus zu unter-
scheiden. Sie suchen vielmehr nach Anzeichen einer ASS,
die sich bekanntlich durch Abweichungen in der sozialen
Interaktion und reziproken Kommunikation und durch ein-
geschrinkte, repetitive Interessen und Aktivititen, oft in
Kombination mit einer atypischen Empfindlichkeit, dussert.
Allerdings muss betont werden, dass die Kompetenzen und
Kenntnisse in Sachen Autismus bei der Arzteschaft weiter-
hin heterogen bleiben. Aktuellen Umfragen zufolge haben
es Eltern in der Schweiz noch oft mit Kinderirztinnen und
-drzten zu tun, die ihnen raten abzuwarten, was zu einer
nachteiligen Diagnoseverzégerung fithrt (Eckert 2015).

Fiir Psychiaterinnen und Psychiater, die bei Jugendlichen
und Erwachsenen eine Diagnose stellen miissen, sind Kin-
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der im Bereich des autistischen Spektrums ohne intellektu-
elle Einschrinkungen und ohne nennenswerten Riickstand
in der sprachlichen Entwicklung eine neue Herausforde-
rung. Die Arzteschaft ist diesbeziiglich offenbar noch nicht
geniigend vorbereitet, wie folgende Anekdote einer kiirzlich
erhaltenen E-Mail-Nachricht veranschaulicht. Ein Psychia-
ter teilte seinem Patienten folgendes Fazit mit: «Ginge man
von den Fragebogen und Tests aus, wire die Diagnose eine
schwere autistische Stérung. Das passt aber weder zu unse-
ren personlichen Beobachtungen, noch zu Threr Lebenssitua-
tion (B.d R.: Der Patient besitzt ein Unternehmen, ein Haus, ist ver-
heiratet und hat Kinder,). Die Ergebnisse der Tests sind folglich
falsch; die Diagnose kann nicht gestellt werden.»

Die Frage bleibt, weshalb Autismus oft nicht friher
erkannt wird. Eine Hypothese besagt, dass die Betroffenen
oft Strategien zur Minderung ihrer Einschrinkungen entwi-
ckelt haben. Erst die Feststellung von Autismus beim eigenen
Kind oder ein persénlicher Schicksalsschlag bewirken
schliesslich den Gang zum Psychiater. Weil eine klare Diag-
nose in Ermangelung von Zeugen aus der Kindheit (Eltern,
Lehrkrifte) so schwer zu stellen ist, kénnen die behandeln-
den Fachpersonen Autismus oft nicht erkennen. Ausserdem
ist die Diagnose im Erwachsenenalter bei Frauen besonders
schwierig.

Frauen mussen eine
schwere Form von
Autismus aufweisen,
damit eine Diagnose
gestellt wird.

AUTISMUS BEI FRAUEN Das Geschlechterverhiltnis bei
Autismus ist ein viel diskutiertes Thema. Eine aktuelle Meta-
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analyse ermittelte ein Verhiltnis von 3,5 Mdnnern zu 1 Frau
(Loomes et al. 2017). Wie sich der Unterschied erklaren lisst,
ist unklar. Lange wurden biologische Griinde angefiihrt.
Ferri et al. (2018) beispielsweise nennen diverse Mechanis-
men zur Erklirung der Privalenz bei den Mannern. Dazu
gehoren genetische Aspekte (X-Chromosom), hormonelle
(Testosteron wihrend der Schwangerschaft) oder neuro-
endokrine Effekte. Andere Forschende gehen zudem von
einer Unterdiagnostik bei Frauen aus (siehe aktuelle Ana-
lyse von Carpenter et al. 2019). Offenbar miissen Frauen eine
schwere Form von Autismus aufweisen, damit eine Autismus-
diagnose gestellt wird; leichte Erscheinungsformen werden
nicht erkannt. Vor diesem Hintergrund ist zu beriicksichti-
gen, dass die biologische Forschung nur einen Teil des Spek-
trums abdeckt, nimlich jenen der Frauen mit ausgepragten
Autismussymptomen und bestatigter Diagnose.

Auch wenn Midchen und Knaben im Kern die gleichen
Autismussymptome aufweisen, kann sich die Stérung leicht
unterschiedlich zeigen. Soziale Schwierigkeiten beispiels-
weise lassen sich mit Tarnstrategien verbergen: Frauen imi-
tieren andere Frauen und eignen sich ein typisches Verhal-
ten an (Dean et al. 2017). In Bezug auf die Interessen und die
Sensibilitit der betroffenen Personen ist festzustellen, dass
die eingeschrinkten Interessen autistischer Frauen (Pferde,
Stoffe, Frisuren) oft weniger als solche betrachtet werden,
obwohl sie gleich funktionieren wie jene der Minner. So
kann ein Midchen stundenlang die Haare ihrer Puppe kam-
men oder den Stammbaum seines Pferdes bis ins Detail ken-
nen, ohne dass sich das Umfeld dariiber wundert. Die Uber-
und Unterempfindlichkeiten, die in der neusten Ausgabe des
DSM aufgelistet sind, kénnten bei Frauen tatsichlich ausge-
prigter sein und dennoch nicht auffallen. Lai et al. (2011)
haben die Lebensumstinde von 33 Minnern und 29 Frauen
untersucht. Dabei wurde nachgewiesen, dass Frauen mehr
lebenslange Empfindlichkeitssymptome und weniger Auf-
filligkeiten im sozialen und kommunikativen Verhalten auf-
weisen als Minner. Milner et al. (2019) fithrten eine qualita-
tive Studie mit einer Gruppe von iiber zwanzig von Autismus
betroffenen Frauen durch. Die Frauen nannten v.a. grosse
Schwierigkeiten bei der sozialen Anpassung, beispielsweise
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bei der Aufrechterhaltung freundschaftlicher Beziehungen,
Hiirden bei der Diagnosestellung, Uber- oder Unteremp-
findlichkeiten, das Bediirfnis nach Zurtickgezogenheit usw.
Interessant ist die Tatsache, dass die Frauen auch positive
Aspekte ihrer Stérung nannten, wie die besondere Sicht auf
die Welt oder das Gefiihl der Einzigartigkeit.

FOLGEN FUR DIE PRAVALENZ VON AUTISMUS Die Ver-
besserung der Diagnosekriterien und der Diagnosestellung
bei Frauen lassen vermuten, dass die Priavalenz von Autismus
noch zunehmen wird. Aktuell entspricht zudem die Zahl der
Kinder mit dieser Diagnose in den Sonderschulen der West-
schweiz nicht den Privalenzraten der Centers for Disease
Control and Prevention in Nordamerika (Baio et al. 2018). Im
Rahmen unserer Studien im ASS-Observatorium (Baggioni
et al. 2017; Thommen et al. 2017) konnten wir Kinder mit
Autismus identifizieren, die in den Kantonen der West-
schweiz sonderpidagogisch betreut werden. Demnach liegt
die Privalenz in der Westschweiz bei 1 von 238 Kindern, wih-
rend die neusten Daten aus den USA eine Rate von 1 zu 59

ergeben.

Die Zunahme der
Pravalenz korreliert mit
der Erweiterung der
Diagnosekriterien; sie ist
keine Modeerscheinung.

Eine Metaanalyse von Elsabbagh et al. (2012) beleuchtet
die Entwicklung der Zahlen. Die Analyse der Daten nach Ver-
offentlichungszeitraum zeigt eine Zunahme der Privalenz,
die mit der Erweiterung der Diagnosekriterien korreliert.
In fritheren Untersuchungen, als noch nicht das gesamte
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Autismus-Spektrum beriicksichtigt wurde, betrug die mitt-
lere Pravalenz 1 zu 520. Seit 2006 fliesst grundsatzlich das
gesamte Spektrum in die Erhebungen ein. Die Privalenz
schwankt seither zwischen 1 zu 320 und 1 zu 86 (Median:
1 zu 60). Die erheblichen Unterschiede sind auf die Metho-
den bei der Erfassung von Autismusfillen zuriickzufiihren
(Hill et al. 2014). So fiihrt die Suche nach Autismusdiagnosen
in Patientendossiers zu weniger Fallen als eine systematische
Untersuchung aller Kinder einer Altersgruppe.

Inder Schweiz kann die Zahl der Autismusfille, mit denen
die 6ffentlichen Institutionen kiinftig zu tun haben werden,
nur zunehmen - unabhingig davon, welche Quelle fiir die
Pravalenz herangezogen wird. Grund dafiir sind weder frii-
here statistische Fehler noch eine aktuelle Modeerschei-
nung, sondern vielmehr die Diagnosestellung bei Personen,
die bisher nicht erfasst wurden. Dabei handelt es sich z.B. um
Menschen, die keine geistigen Defizite oder kaum Sprachent-
wicklungsstérungen aufweisen, aber aufgrund ihrer Schwie-
rigkeiten mit der sozialen Interaktion, ihren Interessen und
ihrer Sensibilitit stark beeintrachtigt sind.

MULTIPLE NEUROLOGISCHE ENTWICKLUNGS-
STORUNGEN SIND DIE REGEL Die aktuellen Daten zu den
Besonderheiten von ASS zeigen, dass die Stérung praktisch
immer mit anderen neurologischen Entwicklungsstérungen
einhergeht (Aufmerksamkeitsstérung, motorische Koordi-
nationsstérung, Lernstérung, Sprachstérung usw.). Die Stu-
die von Posserud et al. (2018) ist diesbeziiglich aufschluss-
reich: Nur zwei Prozent der in der Studie erfassten Kinder
mit Autismus wiesen keine andere Auffilligkeit auf; bei 92
Prozent der Kinder mit ASS lagen mindestens zwei Komorbi-
dititen vor. Das Modell von Gillberg (2010) trigt genau die-
ser Komplexitit neurologischer Entwicklungsstérungen
Rechnung. Er entwickelte das ESSENCE-Konzept (Early Sym-
ptomatic Eliciting Neurodevelopmental Clinical Examina-
tions) zur Beurteilung frither neurologischer Entwicklungs-
stérungen, das alle im frithen Kindesalter feststellbaren
Auffilligkeiten erfasst und einer isolierten Betrachtung der
Stérungen vorbeugt. Komorbiditit wird folglich mitbertick-
sichtigt und gilt eher als Regel denn als Ausnahme. Das Kon-
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zept ist mit dem Ansatz der RDoC (Research Domain Crite-
ria) von Insel et al. (2010) vergleichbar, der eine Loslésung
von den DSM-Kategorien vorsieht, um Stérungen in den ver-
schiedenen Funktionsbereichen Rechnung zu tragen (dimen-
sionaler Ansatz).

Dieser neue Ansatz zur Diagnose neurologischer Ent-
wicklungsstérungen (Cuthbert/Insel 2013) hitte den gros-
sen Vorteil, dass er die Schwierigkeiten des Kindes in
unterschiedlichen Bereichen beschreiben und damit die
Méglichkeit der Kompensation von Nachteilen eréffnen
wiirde. Es ist unerlisslich, den Férderbedarf der von Autis-
mus betroffenen Menschen zu erkennen, um ihre Beeintrich-
tigung zu reduzieren und folglich die Kosten fiir die Sozial-

versicherungen zu senken.

Eine ASS geht praktisch
immer mit anderen neuro-
logischen Entwicklungs-
storungen einher.

SPEZIFISCHE UNTERSTUTZUNG IM EINZELFALL Aufdie
Unterstiitzungsbediirfnisse von autistischen Menschen (Kin-
dern, Jugendlichen oder Erwachsenen) kann nur eingegan-
gen werden, wenn auch die oft unsichtbaren Besonderheiten
der Storung berticksichtigt werden. Wer denkt schon daran,
dass das grelle Licht eines Klassenzimmers fiir ein lichtempf-
lindliches Kind ein schmerzhaftes, schier uniiberwindbares
Hindernis ist, das es ihm verunméglicht dem Unterricht zu
folgen? Die Betreuung und Begleitung autistischer Kinder
und Erwachsener setzt spezifische Kenntnisse voraus, die
itber die Grundausbildung der Sonderpidagogik, der Berufs-
wahlpsychologie oder der Sozialarbeit hinausgehen.

Die Studie des ASS-Observatoriums der Ecole d’¢tudes
sociales et pédagogiques in Lausanne informiert tiber den

ARGUS DATA INSIGHTS

ARGUS DATA INSIGHTS® Schweiz AG | Rudigerstrasse 15, Postfach, 8027 Zlrich
T +41 44 388 82 00 | E mail@argusdatainsights.ch | www.argusdatainsights.ch



Datum: 11.06.2019

SOZIALE SICHERHEIT

CHSS

CHSS Soziale Sicherheit
3003 Bern

https://soziale-sicherheit-chss.ch/

Biiuelle Uberlegungen zim Autism.s
T
Medienart: Print

Medientyp: Fachpresse

Auflage: 2'200 Seite: 8 Auftrag: 3005687
Erscheinungsweise: 4x jahrlich Flache: 252'980 mm?2 Themen-Nr.: 536.013

Referenz: 73796416
Ausschnitt Seite: 7/8

aktuellen Stand in der Westschweiz (Thommen et al. 2017).
Insgesamt wurden 695 Kinder im Alter zwischen 5 und 19 Jah-
ren erfasst (130 Mddchen und 565 Jungen). Diese Kinder wer-
den sonderpidagogisch betreut, die meisten von ihnen besu-
chen eine Sonderschule. Die theoretischen Grundlagen und
Interventionsmethoden, basierend auf den internationalen
Empfehlungen fiir Autismus (z. B. TEACCH, ABA, Denver),
werden nur bei 56 Prozent der erfassten Fille angewandt
(n=266) und leider oft in Kombination mit nicht ASS-spe-
zifischen (z. B. positive Pidagogik) oder nicht empfohlenen
Methoden (z.B. psychoanalytischer Ansatz).

Eine besondere Erkenntnis der Studie betrifft die Inte-
gration autistischer Kinder in das regulidre Schulsystem. Es
wurden Kinder mit folgendem Profil erfasst: keine geistige
Beeintrichtigung, kaum Sprachstérungen und wenig Verhal-
tensauffilligkeiten (163 von 695 dokumentierten Fillen). Nur
etwas mehr als die Halfte dieser Kinder besuche eine Regel-
schule, 77 waren in einer Sonderschule (anderer Standort als
die Regelschule). Ausserdem besuchten 59 weitere Kinder
trotz erheblicher Schwierigkeiten die Regelschule. Fiir ein
Viertel der in die Regelschule integrierten Kinder gibt es
keine Massnahmen zur Erleichterung der Integration.

Diese Zahlen zeigen, dass der Unterstiitzungsbedarf fiir
Menschen mit Autismus im Rahmen der Invalidenversiche-
rung noch lange nicht abnehmen wird. Erst wenn Kinder
mit Autismus frithzeitig im Einklang mit den internationa-
len Empfehlungen betreut werden, brauchen sie als Erwach-
sene voraussichtlich weniger Unterstiitzung. Bei der aktuel-
len Generation ist dies noch nicht der Fall. Noch kann sie in
der Schule oder bei der Integration in die Arbeitswelt keine
der empfohlenen Férdermassnahmen beanspruchen.

Die jiingsten Massnahmen des Bundes fiir eine bessere
Betreuung und Begleitung von Menschen mit Autismus in
der Schweiz sind ein vielversprechender Anfang zur Verbes-
serung der Situation (Bundesrat 2018). n
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