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Aus aktuellem Anlass (NZZ-Bericht zum Tod eines 18-jahrigen Autisten in einer bekannten
Psychiatrischen Klinik der Schweiz. Gesamter Artikel: https://www.nzz.ch/report-und-debatte/der-
tod-eines-18-jaehrigen-autisten-in-der-klinik-koenigsfelden-wirft-fragen-auf-warum-musste-theo-w-
sterben-1d.1825101) ist es wichtig, sich anhand der Eckdaten des Falles Gedanken zu Gefahren bei
der institutionellen Betreuung von ASS-/PDA-Betroffenen zu machen. Ich stiitze mich bei meinen
untenstehenden Einschitzungen einerseits auf die ESCAP Leitlinien 2021%, andererseits auf meine
jahrzehntelangen Berufserfahrungen als Psychiaterin mit Spezialisierung auf Autismus-Spektrum-
Storungen inkl. Pathological Demand Avoidance Syndrome. Es geht dabei nicht um die Anklage von
einzelnen Arzt:innen. Die Verantwortung und Belastung, unter welcher das Personal einer
psychiatrischen Akutstation steht, sind hinreichend bekannt. Unglaublich schnell gerdat man dabei in
die Maschinerie von scheinbar notwendigen Zwangsmassnahmen. Ebenfalls besteht eine politisch
verursachte Uberlastung im gesamten Gesundheitssystem und ein gravierender Mangel an
arztlichem Nachwuchs im ,unattraktiven Fach” Psychiatrie.

Nicht Vorwiirfe sollen also Gegenstand dieses Artikels sein, sondern die Frage, was dringend
verbessert werden muss. Die Probleme beginnen in der Ausbildung von spater psychiatrisch tatigen
Fachleuten. Fiir den Erwerb eines Facharzttitels-FMH Psychiatrie und Psychotherapie muss nur
marginales Wissen zu ASS vorhanden sein. Dem Thema Neurodivergenz wird im Studium weiterhin
nicht genligend Beachtung geschenkt. Auch in den Escap-Leitlinien zu ASS wird auf den gravierenden
Mangel an evidenzbasierten Studien zu ASS und den Mangel an fiir Therapie und Diagnostik
spezialisierten Fachkraften hingewiesen.

Im Rahmen der institutionellen Unterbringung von Autist:innen kommt es leider immer wieder zur
Ausilibung von Gewalt im Sinne von Isolierung, freiheitseinschrankenden Massnahmen,
medikamentdsen Uberdosierungen (Ruhigstellung), ja sogar Misshandlung — dies sicher ein Zeichen
von Uberforderung. Es sind jedoch keine Einzelfélle. Man muss hier also von einem strukturellen
Problem im Umgang mit ASS ausgehen?. Es braucht daher ein grundlegendes Umdenken beim Thema
sinstitutioneller Umgang mit ASS“. Vor allem sind entsprechende Schulungen durch Expert:innen und
ein Hinhoren auf Schilderungen und Erfahrungen von Eltern notwendig. Man darf sich bei ASS/PDA
nicht nur auf noch nicht ausreichende wissenschaftliche Daten stilitzen, sondern muss ebenfalls die
interne und soziale Evidenz in die Uberlegungen miteinbeziehen.

Auch wenn nur Eckdaten des in der NZZ dargestellten Falles , Theo” 6ffentlich bekannt sind, sehe ich

darin exemplarisch die immer und immer wiederkehrenden - und wie wir sehen potentiell fatalen

! Fuentes, J., Hervas, A., Howlin, P., & (ESCAP ASD Working Party). (2021). ESCAP practice guidance for autism:
a summary of evidence-based recommendations for diagnosis and treatment. European child & adolescent
psychiatry, 30(6), 961-984.
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Fehler, welche sich betr. ASS in Institutionen ergeben. Ich erlaube mir, diese untenstehend
zusammenzufassen durch das tragische Fallbeispiel zu untermauern.

A) Haufige Fehler im Rahmen der
institutionellen Unterbringung von
Autist:innen

1. Langfristiges Nichterkennen der ASS, welches iiber die unerkannte
Uberforderung zur sekundiren Komorbiditit fiihrt

Hochfunktionale ASS-Formen werden in deutschsprachigen Landern sehr lange weder von
Padagog:innen noch von Arzt:innen erkannt. Trotz wachsendem Wissen iiber die Frithzeichen von
Autismus werden viele Familien, welche sich eine diagnostische Abklarung ihres Kindes wiinschen,
immer noch ermutigt, zuzuwarten. (ESCAP-Leitlinien 2021). Haben Eltern den Verdacht, dass ihr Kind
Zeichen einer ASS aufweist, dann durchlaufen sie eine unglaubliche, krafteraubende Odyssee bis zur
Diagnose. Die meisten Abklarungsstellen in der Schweiz und in Deutschland weisen Wartezeiten von
weit (iber einem Jahr auf. Hat man es endlich in die Abklarung geschafft, dann werden weiterhin
nicht alle ASS-Auspragungen als solche (an)erkannt - so zum Beispiel ASS bei hochangepassten
Madchen (ESCAP-Leitlinien 2021) oder weitere hochmaskierte ASS-Formen wie das Pathological
Demand Avoidance Syndrome (PDA). Masking beschreibt die Tatsache, dass einige Autist:innen
durch aulRergewdhnliche Anstrengungen in vielen Bereichen «angemessen funktionieren», sodass
ihre Defizite fiir andere méglicherweise nicht offensichtlich sind. Die ICD 112 hilt fest, dass die
Diagnose einer ASS auch in diesen Fallen angemessen ist. Doch auch mit Erhalt der Diagnose ist noch
kaum etwas gel6st. Es fehlt an angepassten Formen der Beschulung und an adaquater Unterstiitzung
der Eltern — sei es finanziell oder im Sinne einer Assistenz. Es fehlt ausserdem an der Vermittlung an
Know How betreffend richtigem Umgang des Umfeldes mit den sich durch ASS ergebenden
Herausforderungen. Alle Eltern beginnen dabei praktisch ,von vorn“ mit dem Einlesen in die
Thematik und Ausprobieren von Strategien. Die wenigen empfehlenswerten ASS-Beratungsstellen,
welche Unterstiitzung geben moéchten, werden zumindest in der Schweiz von keiner Versicherung
bezahlt. In Bezug auf Beschulung hat jeder Kanton und jedes Bundesland wieder andere Rechtswege,
Institutionen und Vorgaben. Es ist ein unendlicher Dschungel, in welchem sich selbst Fachpersonen
kaum orientieren kénnen. Gemass ESCAP-Leitlinien hangt aber die Zukunft flir Autist:innen mit
hoheren intellektuellen Fahigkeiten (d. h. IQ > 70) gerade davon ab, wie viel Unterstiitzung sie
erhalten, um ihnen den Zugang zu Schule, Hochschule und Arbeit zu gewahrleisen, sodass ihnen
spater ein unabhangiges Leben in voller Teilhabe moglich wird. Auf ASS spezialisierte fachliche
Unterstitzung bleibt dennoch gerade bei hochfunktionaler ASS rar. Kommt es aber aufgrund der
Uber Jahre fehlenden Anpassungen und Hilfestellungen irgendwann zur psychiatrischen
Dekompensation der Betroffenen, sieht man sich zumindest in den deutschsprachigen Landern mit
der Tatsache konfrontiert, dass in der Erwachsenen-Psychiatrie ein weitgehender Neglect zum
Thema ASS besteht. Dies auch wenn in den ESCAP-Leitlinien festgehalten wird, dass eine ASS sich
eben nicht ,,auswachst”. Als Beispiel fir das fehlende Bewusstsein fiir ASS im Erwachsenenalter
geben die Psychiatrischen Dienste Aargau (PDAG) als Antwort auf eine Interpellation 11/23
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gegenliber dem Regierungsrat an, dass in der PDAG der ASS-Anteil im stationdren Bereich der
Jugendklinik derzeit etwa 15 % und in der Tagesklinik etwa 30 % betrage — im Erwachsenenbereich
aber bei 0,57 % liege — was schlichtweg nicht aufgehen kann. Wie soll die Haufigkeit der sich in
psychiatrischer Behandlung befindenden ASS-Patient:innen geringer sein als die ASS-Pravalenz in der
Gesamtbevolkerung, welche ganz sicher bei 1%, wahrscheinlich aber eher bei 2% liegt? (ESCAP 2021)
ASS kommt in der Erwachsenenpsychiatrie ,nicht haufig vor®, weil die Betroffenen nicht erkannt
werden und stattdessen Fehldiagnosen erhalten, welche die sekundar entstandenen Komorbiditaten
wie soziale Phobie, Angststorung oder Personlichkeitsstérungen abbilden. Das Phanomen, dass die
sich auf einer eventuell nicht erkannten autistischen Grundlage ausbildenden psychiatrischen
Komorbiditaten und akuten Symptomatiken autismusbedingte Schwierigkeiten in der
Alltagsbewiltigung und der sozialen Integration tiberdecken, wird im Ubrigen auch von Autismus-
Expert:innen wie Lai & Baron-Cohen?, Attwood ®> und Haker® dargelegt. Ebenso halten die ESCAP-
Leitlinien fest, dass sehr viele autistische Erwachsene psychische Probleme aufweisen, welche die
Funktionsfahigkeit und die Lebensqualitat stark einschranken. Es wird angenommen, dass die
standigen Anforderungen, sich in eine nicht-autistische Welt einzufligen und der Stress der
,Camouflage” mit dem Ziel, nicht als "anders" wahrgenommen zu werden (Lai & Baron-Cohen, 2015)
sowie das Fehlen einer angemessen strukturierten Unterstiitzung zu einem hohen Mal? an Stress,
Angsten und Depressionen fiihren. Kérperliche Probleme und chronische Gesundheitsstérungen sind
bei ASS ebenfalls hiufiger als in der Allgemeinbevélkerung 7/ und neuere Studien weisen auf das
Risiko einer vorzeitigen Sterblichkeit hin®/1°/1, Bei autistischen Personen mit durchschnittlichem
oder Uiberdurchschnittlichem IQ ist Suizid eine signifikante Ursache fiir einen vorzeitigen Tod
(Hirvikoski et al, 2016).

Auch die Erwachsenen-Psychiatrie hat also die Pflicht, sich dem Thema vermehrt zuzuwenden und

spezifische Behandlungskonzepte zu entwickeln. Auf therapeutischer Ebene sollte ganz allgemein
nicht primar die Behandlung von sekundaren Komorbiditaten angegangen werden, vielmehr musste
ein Fokus auf spezifische Psychoedukation und die Anpassungen des Umfeldes auf die ASS erfolgen.

Im Artikel wird T. in seiner Kindheit als fréhliches, wissbegieriges Kind beschrieben, welches pausenlos
redet - irgendwie anders ist. Die Uberforderung stellt sich erst richtig in der Oberstufe ein. Es wird von
Erschépfung im Schulsystem gesprochen, dies trotz offensichtlich hoher Intelligenz. Der Hinweis auf
die mégliche ASS erfolgt dann erstmals in Australien. Kein Zufall, denn Australien ist den
deutschsprachigen Léindern in Bezug auf ASS “meilenweit” voraus. Klinisch aufféllig wird T. erst, als er
die Uberforderung nicht mehr kompensieren kann und diese iiber die komorbide Zwangserkrankung
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ersichtlich wird. Auch dies ist véllig typisch fiir eine lange Zeit unbeachtete Neurodivergenz. Der
Handlungsbedarf hitte schon viel vorher bestanden. Immens wichtig wére wahrscheinlich eine auf
ihn zugeschnittene Form eines Nachteilsausgleiches an der Schule gewesen. Ausserdem hditte eine
Unterstlitzung der ganzen Familie im Umgang mit den sich aus ASS ergebenden Herausforderungen
erfolgen miissen. Die Eltern von T. hétten Entlastung und fachgerechte Beratung benétigt - dies ohne
Angst vor ,,Schuldzuweisungen” in Bezug auf die sich durch ASS ergebenden speziellen
Familiendynamiken.

2. Unterschitzen /Nichtbeachten der Reiziiberflutung und der sozialen
Uberforderung im Rahmen von stationiren Aufenthalten

Die Abldufe in Wohnheimen oder einer psychiatrischen Klinik sind wenig flexibel. Gerade in einer
Abteilung fur Kinder- und Jugendpsychiatrie ist die Teilnahme am Programm weitgehend Pflicht. Sehr
selten stehen den Patient:innen zum Riickzug eigentlich dringend benétigte Einzelzimmer zur
Verfligung. Sensorische Hyperreaktivitaten kdnnen kaum berticksichtigt werden. Gleichzeitig besteht
auch eine hohe Gefahr der sozialen Uberforderung - die Geschichten der Mitpatient:innen kénnen
aufgrund der Defizite in der kognitiven Empathie und der Zentralen Koharenz nicht genau erfasst und
verstanden werden. Schon allein deswegen sollten stationare Psychiatrieaufenthalte und auch
Heimaufenthalte von autistischen Kindern immer die Ultima Ratio darstellen.

Zitat: , T. kann sich nur schlecht eingewdhnen. Die vielen Dramen und die wechselnden Mitbewohner
machen ihm zu schaffen.”

3. Unterschitzen des Wertes von Routinen und der Gefahr von
Verianderungen

Autist:innen sind zur Reduktion des inneren Stressempfindens auf eine hohe Vorhersehbarkeit in
Form von Routinen und Kontrolle angewiesen. Jede Anderung |6st Stress aus. In Institutionen sind die
Betroffenen jedoch immer wieder und zum Teil hochfrequenten personellen Wechseln ausgesetzt.
Auch erfolgen in Institutionen haufig Gruppen- oder Stationswechsel, zum Teil von einem Tag auf
den anderen ohne entsprechende Maglichkeit der ,Eingewdhnung”. Das Befinden der
Patient:innen/Bewohner:innen wird dabei meist zu wenig in die Uberlegungen mit einbezogen.

Im Fall T. erfolgt mit dem Erreichen des 18. Geburtstags ein Stationswechsel. Der erneute
Umgebungswechsel fiihrt zur weiteren Verschlechterung des Zustandsbildes. Bei ausbleibendem
Therapieerfolg wird nicht umgedacht, sondern es erfolgt im Gegenteil “mehr desselben”... Aufgrund
zwanghaft ev. auch schon paranoid geférbten fremdgeféhrdenden Aussagen wird “ebenfalls zu
Zwang gegriffen” - dies mit einer Fiirsorgerischen Unterbringung und einer mehrwéchigen
Unterbringung im Isolationszimmer. Alles, was hdtte Halt geben kénnen, féllt somit weg und es
bleiben nur noch die zerstérerischen Gedanken.



4. Fehlende Ressourcen-Orientierung

a) Fehlendes Einbeziehen der Eltern in die Gestaltung des
Behandlungsplanes

Anstatt mit den Eltern, welche Expert:innen fir ihre Kinder sind, zu arbeiten, werden Eltern immer
noch reflexhaft als ,,die Schuldigen” fir schwierige familiare Dynamiken angesehen - dies in einseitig
linearer Betrachtung des Geschehens. Die Prozesse in einer von Neurodivergenz betroffenen Familie
gestalten sich aber zirkular und komplex. Wenn Eltern ihre ASS-Kinder ,,nicht richtig hinkriegen®,
bedeutet dies nicht, dass sie erziehungsunfahig sind. Im Gegenteil begegne ich immer wieder hoch
kompetenten und differenzierten Eltern, die jedoch aufgrund ASS-unangemessener gesellschaftlicher
Systeme zu viel auf ihren Schultern tragen und somit mit der Zeit selbst auf psychischer oder
somatischer Ebene dekompensieren. Wenn diesen Eltern schliesslich aufgrund ihres sekundar
»speziellen” Erziehungsstils oder ihrer eigenen, durch eigene Neurodivergenz oder anhaltende
Erschopfung entstandenen psychiatrischen Erkrankung die Schuld fir die Schwierigkeiten der Kinder
zugewiesen wird oder sie sogar mit Sorgerechtsentzug oder dem V. a. ein Miinchhausen-
Stellvertreter-Syndrom belastet werden, erachte ich dies als Abwehrmechanismus eines selbst
Ohnmacht erlebenden Helfersystems. Denn eine Anpassung des Erziehungsstils bei ASS ist
notwendig!?/*® und erhdhte Stresslevel'® sowie hohe Pravalenzen an psychiatrischen Erkrankungen?®
bei ASS-Eltern sind eine wissenschaftliche Tatsache. Der heute immer noch zu friih einsetzende
Reflex des Einleitens eines Sorgerechtsentzuges entspricht leider weiterhin dem absolut ableistischen
und eigentlich lingst Giberholten Gedankengut von Bettelheim?®, welcher dazu riet, das autistische
Kind durch eine ,Parentektomie” von der ,Refrigerator”-Mutter zu entfernen.

Im Fall T. wurde die Familie immer mehr von ihrem Sohn separiert. Auf die genauen Prozesse, welche
dazu fiihrten, wird im Bericht nicht eingegangen. Gespiegelt wird jedoch der mir von psychiatrischen
Settings leider nur allzu bekannten Gedanken von ,,den therapeutischen Prozess stérenden Eltern”.
Wie allein sich T. in seiner Isolation ohne Kontakt zu allen ihm lieben Personen gefiihlt haben muss,
kénnen wir nur erahnen.
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b) Rituale/Stimming/Spezialinteressen werden nicht als Ressourcen
angesehen bzw. entsprechend in die Behandlungsplanung mit einbezogen

Rituale, Stimming und Spezialinteressen sind als Coping-Mechanismen (Gemass Predictive-Coding-
Theory!” zu ASS als ein Versuch eines stabilisierenden Verhaltens) zu betrachten und somit zur
Regulierung des psychischen Befindens von Autist:innen essentiell wichtig. Immer noch gehen jedoch
viele Pddagog:innen und Therapeut:innen davon aus, dass diese gesellschaftlich ,,unpassenden”
Formen zur Selbstregulation ,, wegzutherapieren” seien. In stationdren Settings wird es schwierig, den
Autist:innen den entsprechenden Raum fiir ihre Routinen und Spezialinteressen zu geben oder diese
kommen neben den ,vorgegebenen” Programmpunkten zu kurz, was sich destabilisierend auf das
Befinden von Betroffenen auswirkt.

Im Fall T. wurde das Ausleben seiner Methoden zur Selbstregulation immer mehr beschnitten, weil
diese den Stationsalltag stérten. So wurden zum Beispiel Duschen und auch Spaziergéinge
unterbunden. Hat jemand nach seinen Spezialinteressen gefragt? Nach etwas, was seinen wachen
Geist hdtte ausfiillen knnen?

5.) Unwissen iiber die spezielle Reaktion auf Psychopharmaka bei
Neurodivergenz

I. R. von Neurodivergenz kommt es oft zu vermehrten Nebenwirkungen und paradoxen Reaktionen
auf Psychopharmaka. Dosierungen missten bewusst niedrig gehalten werden. Auf sedierende
Medikamente sollte weitgehend verzichtet werden, weil dadurch das Erfassen des Gesamtkontextes
weiter erschwert wird. Autist:innen haben gemass meiner klinischen Erfahrung auch eine
hypersensible Wahrnehmung in Bezug auf die durch Medikamente verursachte , Veranderung im
Empfinden und der Wahrnehmung”. lhre diesbeziiglichen Schilderungen miissen ernst genommen
werden.

Im Falle von T. erlebten die Eltern ihn durch die hohen Dosen von Medikamenten véllig veréindert.
Unter der Medikation kam es zu einer Exazerbation von Unruhe und aggressiven Zwangsgedanken.
Wurden die Dosierungen auf ASS angepasst, also sehr niedrig begonnen und langsam aufdosiert? Hat
man T. gefragt, wie er sich unter den Medikamenten fiihlt oder hat er durch die Veréinderung der
Wahrnehmung jegliche Kontrolle und Sicherheit verloren?

6) Fehlendes Erkennen von kurzpsychotischen Phasen i. R. von
andauernd zu hoher Reiziiberlastung

In Phasen mit hochgradigem Stress kann es bei ASS zu kurzzeitigen psychotischen Symptomen
kommen. Die ohnehin erschwerte Informations-Integration zeigt sich dermassen lberfordert, dass
kein “sinnvolles Ganzes” mehr aus den Informationsfragmenten zusammengesetzt werden kann.
Was der autistische Mensch jetzt benétigt, ist eine sofortige Entlastung von jeglichem Stress und
grosstmogliche Selbstbestimmtheit — dies hat eine hohere Wichtigkeit als eine neuroleptische
Medikation. Auf jeden Fall sollte man diese (pra-, oder pseudo-) psychotischen Anzeichen bei
Autist:innen nicht mit einer beginnenden Schizophrenie gleichsetzen und uniiberlegt mit Gbermassig
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hohen Psychopharmaka-Dosierungen behandeln. Gemaiss Tebartz van Elst*® (S. 129) gehen

Wahnerleben und Halluzinationen bei ASS meist rasch zurlick, wenn sich die Betroffenen in einer

geschitzten, ruhigen Situation befinden.

Gemdiss der Schilderung im NZZ-Bericht gehe ich davon aus, dass bei T. zumindest zeitweise

(pré)psychotische Zustidnde vorlagen. Anstatt T. ein Setting zu erméglichen, im welchem er Kontrolle

und Sicherheit erféhrt, wurde er isoliert. Diese Art von ,,Reizabschirmung” war jedoch eine Form von

Zwang und hatte nichts mit der Wiederherstellung von ,,Ruhe und Schutz” zu tun.

B)

Zusammenfassung der wichtigsten
Behandlungsprinzipien bei ASS gemass
ESCAP-Leitlinien 2021

Erhohe die Zuversicht und Kompetenz der Eltern!

Empfehlungen fiir die Behandlung miissen immer das individuelle Profil der Starken und
Schwaéchen, die Bediirfnisse des Betroffenen, aber auch des familidren und sozialen
Kontextes bericksichtigen.

Das Erkennen und Fordern von individuellen Starken kann dazu beitragen, ein viel positiveres
Umfeld fir autistische Menschen und ihre Familien zu schaffen. Starken kénnen genutzt
werden, um Bereiche mit relativer Schwache zu umgehen oder wettzumachen.

Es ist von essentieller Wichtigkeit, andere dabei zu unterstiitzen, die Umwelt mit den Augen
der autistischen Person zu sehen und Wege zu finden, die Belastungen in der Umgebung zu
reduzieren. Selbst sehr kleine Verdanderungen in der Umgebung kdnnen grolRe Auswirkungen
auf das Verhalten und das individuelle Wohlbefinden haben.

Die Rolle der Fachleute sollte diejenige eines Coaches fiir die wichtigsten Personen, welche
direkt in das Leben der Autist:innen involviert sind, sein. Jede:r Autist:in sollte einen Case
Manager an seiner Seite haben, dessen Aufgabe es ist, die Empfehlungen fiir MaRnahmen zu
integrieren, Fortschritte zu iberprifen und die Planung fir die Zukunft zu verbessern.

Die Interventionen sollten sich auf das Erkennen der Bedeutung bzw. der Ursache von
Verhaltensauffalligkeiten stiitzen. Alle dabei erkannten Faktoren, welche die Fahigkeiten
oder die Lebensqualitat einer Person einschranken, sollten beriicksichtigt werden.
Schliesslich sollen die ASS-Betroffenen dabei unterstiitzt werden, gesellschaftlich akzeptierte
und hilfreiche Wege zu finden, um ihre Umwelt mitzugestalten bzw. neue Skills zur
Verbesserung ihrer Lebensqualitat zu erwerben.

Die WHO erklart, dass therapeutische Interventionen fiir autistische Menschen mit
umfassenderen Strategien begleitet werden sollten, welche das Ziel haben, das physische
und soziale Umfeld zugénglicher, integrativer und unterstiitzender zu machen.

Die individuellen Menschenrechte missen eingehalten werden.

Es sollten standardisierte Ablaufe fir die Zuweisungen zu ASS-Sprechstunden und die
Koordination der wichtigsten Unterstltzungsmassnahmen festgelegt werden — dies im Sinne
einer Nationalen Autismus-Strategie.

18 Tebartz van Elst (Hrsg.): Das Asperger-Syndrom im Erwachsenenalter, 2. Auflage S. 129



e Esist von hoher Bedeutung, autistische Menschen Uber die gesamte Lebensspanne hinweg
zu unterstitzen, dies indem ihr Potenzial maximal geférdert und Barrieren minimiert
werden, um die Inklusion in Bildung, Arbeit und Gesellschaft zu férdern.

C) Uberlegungen zur stationiren
institutionellen Therapie bei PDAer:innen

Das Pathological Demand Avoidance Syndrome ist in Fachkreisen weiterhin kaum bekannt und
wissenschaftlich aufgrund einer noch nicht ausreichenden Studienlage leider stark umstritten. Es
besteht jedoch ausreichend soziale und interne Evidenz fiir PDA, welche durchaus auch durch einige
wissenschaftliche Studien unterstiitzt wird ¥°/2°/2. PDA wurde in die neuesten Leitfiden des Royal
College of Psychiatrists?? und der British Psychological Society?® aufgenommen. Auch in der ICD-11%
wird festgehalten, dass einige Kinder im Autismus-Spektrum eine ausgepragte ,,Demand Avoidance”
zeigen. Gemaéss der PDA-Society (2022)% stellt sich der Symptomkomplex PDA mit folgenden
Hauptmerkmalen dar:

Tabelle 1: Hauptmerkmale des PDA-Profils nach PDA-Society (2022)

Die Hauptmerkmale des PDA-Profils sind:

a. Widersetzt sich den und vermeidet die alltaglichen Anforderungen
des Lebens

b. Verwendet soziale Strategien als Mittel der Vermeidung

c. Verfugt oberflachlich Uber gute soziale Fahigkeiten, aber es fehlt ihm
an Tiefe im sozialen Verstandnis

d. Erlebt exzessive Stimmungsschwankungen und Impulsivitat

e. ,Zwanghaftes" Verhalten, das sich oft auf andere Menschen
konzentriert

f.  Scheint sich im Rollenspiel und beim So-tun-als-ob wohl zu fahlen,

dies manchmal in einem extremen Ausmal (diese Eigenschatft ist nicht
immer vorhanden).

1919 O’Nions, E., Happe, F., Viding, E., Noens, |. (2021). Extreme Demand Avoidance in Children with Autism
Spectrum Disorder: Refinement of a Caregiver-Report Measure. Advances in Neurodevelopmental Disorder, 5,
269-281.

20 Kjldahl, A. N., Helverschou, S. B., Rysstad, A. L., Wigaard, E., Hellerud, J. M., Ludvigsen, L. B., & Howlin, P.
(2021). Pathological demand avoidance in children and adolescents: a systematic review. Autism, 25(8), 2162-
2176.

21 Gillberg, C., Gillberg, I. C., Thompson, L., Biskupsto, R., & Billstedt, E. (2015). Extreme (“pathological”)
demand avoidance in autism: a general population study in the Faroe Islands. European child & adolescent
psychiatry, 24, 979-984.

22Royal College of Psychiatrists: The psychiatric management of autism in adults CR228 (July 2020).

23 British Psychological Society Working with autism: Best practice guidelines for psychologists

2 World Health Organization (WHO) (2019/2021). International Classification of Diseases, Eleventh Revision
(ICD-11)

25 Multidisciplinary group of professionals working in the NHS and private practice, PDA Society (2022).
Identifying & Assessing a PDA profile — Practice Guidance



Die PDA-Society hat die wichtigsten bei PDA hilfreichen Strategien im PANDAZ®-Konzept

festgehalten.

Abbildung 1: PANDA-Strategien gemiss PDA-Society (Deutsche Ubersetzung durch Carl, 2022)

Anxiety Management = Angstmanagement

Pick Battles = Kdmpfe weise auswdhlen

Regeln minimieren

Auswahl und Kontrolle erméglichen

Griinde erklaren

akzeptieren, dass manches einfach

nicht geht

Adaptation = Anpassung

Humor, Ablenkungen,
Neuartigkeit & Rollenspiel
probieren

flexibel sein

einen Plan B parat haben
viel Zeit ermoglichen
Gleichgewicht zwischen
»geben und nehmen”
herstellen

positiv herangehen

Disguise & manage demands =

Anforderungen verschleiern & managen

Bitten/Aufforderungen indirekt formulieren

aktuelle Toleranz fiir Anforderungen sténdig beobachten
& Anforderungen dementsprechend anpassen

Dinge gemeinsam machen hilft

Weg des geringsten Widerstands wahlen
Unsicherheit reduzieren

zugrundeliegende Angst und
soziale/sensorische Herausforderungen
erkennen

vorausdenken

herausforderndes Verhalten als
Panikattacken behandeln: hindurchhelfen &
weitermachen

Negotiation & Collaboration =
Verhandlung & Zusammenarbeit

ruhig bleiben
Herausforderungen proaktiv und
gemeinsam lésen

Fairness & Vertrauen als Basis

Die PANDA-Strategien tragen zu einem niedrigen Erregungsniveau der Betroffenen bei. Uber das
Gefihl von Gleichberechtigung und Kontrolle wird die Angst reduziert und die Autonomie geférdert.

Hat ein Setting kein PDA-Wissen bzw. zeigt sich nicht bereit, sich auf entsprechendes Wissen der

Eltern einzulassen und PANDA-Strategien umzusetzen, bestehen folgende Risiken:

1.) Maximales Masking im therapeutischen Setting, dies auf Kosten des “Energiehaushaltes” mit

den Folgen von massivsten Meltdowns wahrend Urlauben im hiuslichen Umfeld und/oder

langdauerndem Burn-Out nach dem Klinikaufenthalt

2.) Im Falle eines weitgehenden Maskings in der Klinik werden die im hauslichen Umfeld

auftretenden “Verhaltensschwierigkeiten” im Rahmen eines einseitig linearen Denkens als

Erziehungsversagen der Eltern interpretiert. Die Folge kann ein drohender Sorgerechtsentzug

sein.

26 Carl, E. (2022) PANDA approaches in German. https://www.pdasociety.org.uk/resources/panda-approaches-

in-german/



3.) Im Sinne eines falschen Versuches einer sozialen Anpassung gleichen sich PDAer:innen an
andere Patient:innen an, nehmen diese als Vorbild und “imitieren” z. B. Selbstverletzungen
oder Suchtmittelkonsum.

4.) Die autistische Grundlage wird nicht (an)erkannt, was liber die Reiziiberflutung zu noch mehr
Verhaltensauffalligkeiten fiihrt, sodass schliesslich aufgrund der hohen Uberschneidung mit
den Symptomen einer Stérung des Sozialverhaltens diese Diagnose vergeben wird.

5.) Aufgeben des Maskings in der Klinik mit Gefahr des Einsetzens einer hochgradig
dysfunktionalen Spirale, in welcher die Fight-Flight-Freeze-Reaktionen falsch gedeutet und
durch verhaltenstherapeutische “Konsequenzen” beantwortet werden. Im schlimmsten Fall
kommt es zur “Gewalteskalation”, in welcher Meltdowns der PDAer:innen durch
Zwangsmassnahmen beantwortet werden - dies bei beidseitigem Geflihl der Ohnmacht und
der Machtlosigkeit.

FAZIT: Es besteht in institutionellen Systemen weiterhin ein zu
einseitiger Integrations-Gedanke mit zu hohen Anforderungen an die
Anpassungsfahigkeit der Autist:innen und zu wenig Anpassung des
Systems an die Neurodivergenz. Dies kann im Extremfall
lebensgefahrlich werden.

LOSUNGSANSATZ: Die ambulanten ASS-spezifischen
Behandlungsformen missen stark ausgebaut werden - dies mit auf ASS
spezialisierten multidisziplinaren Home-Treatment-Teams, welche die
gesamte Familie Gber lange Zeit mit hochstmaoglicher personeller
Konstanz sowie maximaler Flexibilitat des Settings bedurfnisorientiert
begleiten.

FAMILIARE SYSTEME MUSSEN GESTARKT UND DURFEN
NICHT WEITER GESCHWACHT WERDEN.

In Bezug auf eine juristische Auseinandersetzung mit dem Thema empfehle ich die folgenden
Artikel:

Empfehlungen des Kinderrechtausschusses zum Umgang mit Kindern mit ASS
https://www.humanrights.ch/de/ipf/menschenrechte/freiheitsentzug/hintergrund-fe/

Institutioneller Umgang mit Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérung (ASS) in der Schweiz
https://www.humanrights.ch/de/ipf/menschenrechte/freiheitsentzug/institutioneller-umgang-menschen-autismus-

spektrum-stoerung-ass-schweiz

5.5.2024, Schonenwerd



