Phanomen Autismus

Konzepte der Atiologie, Psychopathologie und Behandlung

Autismus-Spektrum-Stérungen sind kein neues Phanomen, aber die atiologischen

Konzepte haben sich entsprechend dem Zeitgeist, den gesellschaftlichen Strukturen

und Forschungsergebnissen verandert. Dieser Beitrag gibt einen Uberblick Gber die

Entwicklung verschiedener Hypothesen, die heutige Sicht der Dinge und hilfreiche

Konzepte fur die tagliche Arbeit in der Praxis.

Von Maria Asperger Felder

ange ehe es den Begriff Autismus gab — er
wurde 1911 vom Zurcher Erwachsenen-
psychiater Eugen Bleuler gepragt* —, gab es
Menschen, die mit einer autistischen Struktur
geboren wurden und lebten, in dieser spezifischen
Weise dachten, handelten und den Alltag auf eine oft
sehr spezielle Weise bewaltigten.
Es ist wahrscheinlich, dass man in friheren Kranken-
geschichten, wurde man sie mit dem heutigen Wis-
sen Uber autistische Erscheinungsformen lesen, da-
von betroffene Menschen finden wdurde. Einige
Betroffene wurden bekannt, da sie mit der Gesell-
schaft oder dem Gesetz in Konflikt gerieten, sich nicht
einordnen konnten. Einige findet man mit sehr aus-
sergewohnlichen Lebensgeschichten, als Forscher,
Denker oder Erfinder (z.B. L. Wittgenstein, H.C. An-
dersen, J.H. Waser). Autismus-Spektrum-Storungen,
und hier vor allem das Asperger-Syndrom, sind kein
neues Phanomen, es hat jedoch erst in jungster Zeit
an Bekanntheit gewonnen.

Leo Kanner und Hans Asperger
als Erstbeschreiber

Leo Kanner beschrieb 1943 in seiner Arbeit «Autistic
disturbances of affective contact» ein ahnliches Ver-
halten bei elf Kindern — ein Bild, das man spater als
frihkindlichen Autismus bezeichnete. Er sah Auffal-
ligkeiten in den sozialen Beziehungen, in der Kommu-
nikation und Interaktion und beschrieb stereotypes
Verhalten und die Fixierung auf Gegenstande. Er ver-
mutete anfangs, dass es sich um eine frihe und
schwere Form der kindlichen Schizophrenie handelt.
Weiter nahm er aufgrund der Beobachtung, dass die
Kinder aus «stark intellektuellen Familien» stammten

“Bleuler meinte mit «Autismusn allerdings etwas anderes als heutzutage, namlich ein
Symptom der Schizophrenie (Riickzug in die innere Gedankenwelt).
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und auffallend kuhle Beziehungen zwischen den Mut-
tern und ihren Kindern herrschten, eine vor allem psy-
choreaktive Genese an. Tiefe Einsamkeit, so schrieb
Kanner, prage das Wesen dieser Kinder. Diese Vor-
stellungen sollten spater in den psychoanalytischen
Konzepten eine grosse Rolle spielen.

Hans Asperger hatte in den spaten Dreissigerjahren
bei seiner Arbeit an der heilpadagogischen Station der
Wiener Universitatskinderklinik ahnlich auffallige
Kinder erfasst und gemeinsam mit einem interdiszi-
plinaren Team betreut. Fur diese Kinder wahlte er den
Begriff «autistische Psychopathen». Entsprechend
seiner Pragung als Kinderarzt und Heilpadagoge be-
schrieb Hans Asperger in seiner Habilitationsschrift
«Die autistischen Psychopathen im Kindesalter» nicht
nur das Verhalten, sondern auch ahnliche Muster im
Aussehen («prinzenhaft»), Besonderheiten in der Mo-
torik, in der Sprache, im Denken. Das Gemuthafte
fehle, das Intuitive, das «Gspur» — ein Wiener Aus-
druck, der besagt, dass man Situationen erfasst, ohne
viel denken zu mussen, und entsprechend reagieren
kann. Dieses Defizit fihre dann zu den Schwierigkei-
ten in der Sozialisation und Kommunikation. Die Auf-
falligkeiten bezeichnete Asperger als Andersartigkeit,
nicht als Pathologie und nannte das Bild entspre-
chend dem damals verwendeten Psychopathiebegriff
«autistische Psychopathie». Es sei eine angeborene,
die ganze Person betreffende Veranderung mit le-
benslanger Betroffenheit. Die Kinder brauchten ein
«Verstehen ihrer Art», nicht nur Verstandnis, und eine
Padagogik, die auf die Besonderheiten eingehen
kann. Asperger vertrat die Meinung, dass einige von
ihnen durchaus eine berufliche Zukunft in ihrem Inter-
essensgebiet hatten. «Traumwandlerisch» — so nannte
er es — fanden sie den richtigen Ort.

Beide Erstbeschreiber sahen viel Positives bei den
Kindern, zum Beispiel ihr gutes Aussehen und ihre
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Autismus-Spek-
trum-Stérungen
sind angeboren
und nicht Folge
der Erziehung.

Die Auffalligkei-
ten erscheinen
in verschiede-
nen Lebensbe-
reichen oft sehr
unterschiedlich.
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Begabungen. Kanner hielt die Kinder fur intelligent,
aber nicht testbar.

Verbreitung und Akzeptanz

der verschiedenen Begriffe

Wahrend Kenntnis, Forschung und Behandlung des
frihkindlichen Autismus nach Kanners Publikation
rasch zunahmen, blieb das Wissen Uber das von Hans
Asperger beschriebene Bild auf den deutschsprachi-
gen Raum beschrankt. Erst die Ubersetzung der Habi-
litation durch Uta Frith machte es auch im englisch-
sprachigen Raum bekannt. Lorna Wing pragte in den
Achtzigerjahren dann den Begriff Asperger-Syndrom
und eliminierte damit den alten Psychopathiebegriff.
In den diagnostischen Manualen DSM IV und ICD-10
(1992 und 1994) gab es eine klare Trennung der autis-
tischen Bilder von der kindlichen Schizophrenie. DSM
IV und ICD-10 brachten eine Definition der Symptome
und unterschieden zwischen fruhkindlichem Autis-
mus (FKA), Asperger-Syndrom (AS) und atypischem
Autismus/autistischen Zigen.

Die erst kurzlich publizierte Version der DSM V hebt
diese Differenzierung wieder auf, der Begriff Au-
tismus-Spektrum-Storung (ASS) wird fur alle Formen
der autistischen Storung verwendet. Dass die ICD-
Version, die derzeit noch in Arbeit ist, ahnlich ausse-
hen wird, ist anzunehmen.

Bis vor Kurzem schien ASS fast ausschliesslich die
Kinderpsychiater und -therapeuten sowie die Sonder-
padagogen zu beschéaftigen. Das Faktum, dass be-
gabte, von einer autistischen Struktur betroffene
Menschen erwachsen werden, dass sie, zwar mit
grosser Anstrengung, aber oft unauffallig in der Ge-
sellschaft leben, fuhrte letztlich nicht nur zur Kennt-
nisnahme durch die Erwachsenenpsychiater, sondern
auch zur Thematisierung in der Offentlichkeit, in Lite-
ratur und in klnstlerischen Darstellungen.

Beitrag der Psychoanalyse

Margret Mahler postulierte eine autistische Phase des
Sauglings in den ersten Wochen nach der Geburt, in
der das Kind auf sich zurtickgezogen mit einer hohen
Reizschranke versucht, das homodostatische Gleich-
gewicht, das durch den Geburtsvorgang gestort wird,
wiederherzustellen. Spatere Untersuchungen, vor
allem die Sauglingsbeobachtung von Daniel Stern,
widerlegen jedoch diese Vorstellung von einem nicht
zugewandten, nicht reagiblen Zustand des Sauglings.
In der Folge der Beobachtungen Kanners der ver-
meintlich wenig emotionalen Beziehungen der Mut-
ter/Eltern zu ihren Kindern entstand der unselige
Begriff der «refrigerator mothers», der von der Psy-
choanalyse aufgegriffen wurde. Erste spezifisch the-
rapeutische Vorstellungen wurden in den Funfziger-
jahren von Bruno Bettelheim entwickelt. In der
«Orthogenic School» in Chicago, der er ab 1944 als
Leiter vorstand, wurden Kinder mit schweren Ent-
wicklungsstorungen und autistischen Stoérungen Uber
lange Zeit stationar behandelt. Der Kontakt zur Fami-
lie wurde sistiert. Es war Bettelheims Vorstellung,
dass es eine schadigende Beziehung, ein impliziter
Todeswunsch der Mutter sei, die bei dem Kind zur Bil-
dung eines «schwachen Ichs» fuhre. Dieses zu star-

ken, war die Aufgabe der Betreuer in der «Orthogenic
School», indem sie angehalten waren, die Bedurfnisse
der Kinder optimal zu befriedigen und damit zu einer
Starkung des Kindes beizutragen.

Die Theorie von den «Kuhlschrankmdttern» und die
damit verbundene Zuschreibung hat viel Leid und
ungerechtfertigte Beschuldigungen in die Familien
autistischer Kinder und Menschen gebracht. Sie ist
nicht zu halten.

Wohl aber ist es eine Tatsache, dass das Zusammen-
leben mit ASS-Betroffenen die Familienbeziehungen
massiv verandert und dass vieles an Alltaglichem, Ge-
wohnlichem nicht moglich ist.

Als eine spatere Vertreterin der psychoanalytischen
Vorstellungen ist Frances Tustin zu nennen. Sie nahm
ein extremes, durch frihe traumatische Erfahrungen
verursachtes Schutzverhalten bei einem irritierbaren,
oft Uberforderten Kind an, mit dem dieses den Zustand
des Getrenntseins panisch zu vermeiden versucht. Da
es nicht nahestehende Personen sind, zu denen eine
schutzgewahrende Beziehung entsteht, sind es soge-
nannte «Empfindungsobjekte», meist harte Gegen-
stande, die dem Kind als Panzer gegenuber der Welt
dienen. Mit diesen Dingen beschaftigt sich das Kind in
stereotyper Weise. Damit sind die Sozialisation, der
Kontakt, aber auch die Symbolisierungsfahigkeit, die
Sprache und das Spiel massiv beeintrachtigt und kon-
nen sich nicht altersgemass entwickeln.

Biologische Ansatze
Naturwissenschaftler, einige von ihnen waren in ihrer
Familie selbst von Autismus betroffen, akzeptierten
die von der Psychoanalyse formulierten Vorstellungen
nicht und suchten nach anderen Erklarungen.

Als ein fruher Vertreter ist hier Bernard Rimland zu
nennen. Nach der Geburt seines Sohnes hatte er sich
gemeinsam mit anderen Eltern autistischer Kinder
gegen die Theorien Bettelheims gestellt und nach
anderen Ursachen und Behandlungsmaoglichkeiten
gesucht. Die Grindung des Autism Research Institute
in den Siebzigerjahren ist ihm zu verdanken.

Er vertrat einen empirischen und biologischen For-
schungsansatz, der vor allem beim frihkindlichen Au-
tismus viel Beachtung fand. Ausgehend von Verande-
rungen im Stoffwechsel (Oxytocin, Neurotransmitter)
waren es unterschiedliche Stoffe und Unvertraglich-
keiten, die als Schadigungsursachen benannt und
kontrovers diskutiert wurden.

Wahrnehmung und
Wahrnehmungsverarbeitung

Weitere Ansatze stellen die sensorische Wahrneh-
mung und die Wahrnehmungsverarbeitung ins Zen-
trum, primar bei frihkindlichem Autismus. Zu nennen
sind hier Félicie Affolter und Jean Ayres. Sie gehen
von einer zentralen Wahrnehmungsstorung aus, bei
der die Aufnahme von Wahrnehmungsimpulsen, die
intermodale VerknUpfung und die Umsetzung in eine
Handlung oder einen Handlungsablauf beeintrachtigt
sind. Bekannte Elemente werden in einer sich veran-
dernden Situation als unvertraut erlebt und gemieden.
Durch Beobachtung des Kindes und ein Angebot an
Stimuli, das adaquat ist und nicht Uberfordert, konnen
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weitere Erfahrungen gemacht werden und kann Ent-
wicklung stattfinden.

Frahinterventionsprogramme, Ergotherapie, Psycho-
motorik, aber auch Konzepte wie TEACCH (treatment
and education of autistic and related communication
handicapped children) arbeiten nach diesen Vorstel-
lungen. In den letzten Jahren haben diese Konzepte
auch in der Betreuung und Behandlung von Men-
schen mit Asperger-Syndrom gute Erfolge gezeitigt,
da auch bei ihnen die Aufnahme von Sinneseindru-
cken oft auffallig ist, sensorische Reize storen und
Uberfordern.

Heutige Hypothesen
und Forschungsschwerpunkte
Die heutige Genforschung bestatigt Aspergers An-
nahme einer genetischen Komponente; eine familiare
Haufung ahnlicher Personlichkeitsstrukturen war ihm
bereits aufgefallen. Die Zwillingsforschung ergab eine
deutlich hohere Konkordanzrate bei monozygoten
Zwillingen als bei dizygoten. Heute wissen wir, dass
es sich nicht um einen einfachen Erbgang handelt,
sondern dass unterschiedliche Gene betroffen sind.
Grosse epidemiologische Studien der neueren Zeit
zeigen eine starke Zunahme der Pravalenz von Au-
tismus-Spektrum-Storungen. Diese Zunahme kann
zum Teil durch die Sensibilisierung der Betroffenen
und der Fachleute erklart werden. Eine echte Zu-
nahme des Storungsbildes wird von Spezialisten eher
bezweifelt.
Die Hirnforschung konnte strukturelle Veranderungen
im Zusammenhang mit Autismus-Spektrum-Storun-
gen aufzeigen. Mithilfe funktioneller bildgebender
Verfahren wurde eine unterschiedliche Vernetzung
und Leitung der Reizverarbeitung nachgewiesen, die
einige Verhaltensauffalligkeiten erklaren konnte. Fur
drei darauf basierende Konzepte spricht eine hohe
Evidenz bei Autismus-Spektrum-Storungen:
e die verspatete und auffallige Bildung einer «theory
of mind»
® eine schwache zentrale Koharenz
e Storungen der Exekutivfunktionen (gestorte Hand-
lungsfahigkeit).
Unter «theory of mind» versteht man die Fahigkeit,
sich vorstellen zu konnen, dass andere Menschen
eigene Vorstellungen, Gedanken und Geflhle haben,
sowie die Fahigkeit, Gefuihle anderer nachempfinden
zu konnen. Fur diese Aufgaben, die im Zusammen-
leben mit anderen eine entscheidende Rolle spielen,
brauchen Menschen mit Autismus-Spektrum-Storun-
gen mehr Energie, mehr Zeit und mehr Erklarungen.
Die sozioemotionale Entwicklung ist verzogert, es be-
steht eine deutliche Egozentrik, die die wichtigen Fa-
higkeiten des intuitiven Erfassens, der Imitation und
der Empathie erschwert.
Zentrale Koharenz wird definiert als naturliche Ten-
denz, vorhandene Stimuli global und im Kontext zu
verarbeiten, wobei Informationen zusammengeflgt
werden, um die hoherwertige Bedeutung zu erfassen.
Der Begriff beschreibt also die Fahigkeit, einzelne
Wahrnehmungselemente in einen Gesamtbedeutungs-
kontext zu integrieren. ASS-Betroffene neigen zu einer
sehr detailorientierten, selektiven Wahrnehmung und
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Abbildung v... Leo Kanner (1894-1981) und Hans Asperger (1906—1980) beschrieben und definierten als Erste

Autismus als eigenstandige Stdrung.

haben erhebliche Schwierigkeiten, den Gesamtkon-
text zu erfassen. Beispielsweise ist folgende Aussage
fur einen Menschen mit Asperger-Syndrom typisch:
«lch sehe hundert einzelne Baume, aber einen Wald
erkenne ich nicht.»

Exekutive Funktionen umfassen Fahigkeiten wie Pla-
nung und Uberwachung eigener Handlungen, die
Hemmung von Impulsen, die Fokussierung der Auf-
merksamkeit und das flexible Suchen nach Losungs-
strategien. Die Betroffenen sind unflexibel in ihrer
Aufmerksamkeit und konnen nur schwer neu erlernte
Verhaltensweisen anwenden. Zusatzlich zu einer mo-
torischen Ungeschicklichkeit gelingt es oft nicht, eine
Handlung zu beginnen oder zu beenden.

«Aspies» vernetzen sich

via Internet

Neben Selbsthilfegruppen von Eltern oder Partnern
haben sich heute auch Asperger-Betroffene, sie selbst
nennen sich «Aspies», zu Netzwerken zusammenge-
schlossen. Das Internet ist ihre Moglichkeit zu kom-
munizieren. Die Zahl der Publikationen, auch von Be-
troffenen, nimmt zu und wird unUberschaubar. Es fallt
auf, dass es sowohl grosse Ahnlichkeiten als auch
grosse Individualitat unter den «Aspies» gibt. Nicht
pathologisch, sondern anders als die in der Uberzahl
vorkommenden «Neurotypicals» (wie gewohnliche
Menschen von «Aspies» genannt werden) — so erle-
ben sie sich, und so vertreten sie ihre Anliegen.

Ein Blick in die Praxis:

hilfreiche Konzepte fur die Arbeit
Schwer betroffene Kinder mit fruhkindlichem Au-
tismus mussen moglichst frih erfasst und intensiv
behandelt werden. Eine abwartende Haltung ist ein
Versaumnis. Wichtige Fahigkeiten des affektiven Kon-
taktes, der Sprache und des Spiels entstehen nicht
durch Reifung und Entwicklung, sondern mussen
muhsam, durch spezifische therapeutische Interven-
tionen erlernt werden.

Schweregrad

und Muster der

Betroffenheit
sind unter-
schiedlich.
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Schwer betrof-
fene Kinder mit
frihkindlichem
Autismus mus-
sen moglichst
frih erfasst und
intensiv behan-
delt werden.
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Autismus-Spektrum-Storungen sind ein angeborenes
Phanomen und nicht Folge der Erziehung. Es gibt
allerdings forderliche und erschwerende familiare
Konstellationen. Forderlich sind klare Strukturen in
der Familie, die Fahigkeit von Eltern, die sonst nicht
versprachlichten Alltagsgeschehnisse fur betroffene
Kinder in Sprache zu fassen. Wichtig ist «Gleichblei-
bendes», das Halt gibt, und ein Umgang mit wenig
Affekt (mit «abgestelltem Affekt» arbeiten, riet schon
Hans Asperger den Padagogen im Umgang mit be-
troffenen Schulern).

Es besteht zwar eine lebenslange Betroffenheit, aber
Veranderung ist moglich. Sie erfolgt durch lebenslan-
ges kognitives Lernen und durch eine kognitiv ge-
steuerte Verhaltensanpassung an die Umwelt. Das ist
anstrengend, storanfallig und muss immer wieder ge-
Ubt werden. Die Verhaltensanpassung geht verloren,
wenn sie nicht aktuell gehalten wird. Das «Gspur»,
wie Asperger es nannte, man konnte auch sagen das
intuitive Erfassen, ist erschwert und lauft Uber andere
Kanale.

Vielen, vor allem sehr begabten Menschen, sieht man
ihre Schwierigkeiten im Alltag nicht an. Sie haben
Familie, Kinder, einen anspruchsvollen Beruf. Betrof-
fene, die ein niedriges Funktionsniveau erreichen,
brauchen allerdings lebenslange Betreuung.
Schweregrad und Muster der Betroffenheit sind unter-
schiedlich. Es gibt die schwer beeintrachtigten, geistig
behinderten Menschen, es gibt die Menschen, die so-
zial aus allen Bereichen herausfallen, und es gibt leicht
beeintrachtigte, sozial eingebettete Betroffene.

Die Auffalligkeiten erscheinen in den verschiedenen
Lebensbereichen oft sehr unterschiedlich. Das nenne
ich dann «Innen-/Aussenkinder»: Wahrend sie im Aus-
senbereich, zum Beispiel in der Schule, eine hohe
Anpassungsleistung erbringen, kdnnen sie daheim
loslassen, also dort, wo sie nicht mehr kompensieren
mussen, und erscheinen somit im Innenbereich mas-
siv auffallig.

Autismus-Spektrum-Storungen sind an sich keine
Krankheit, sondern eine angeborene Andersartigkeit,
eine spezifische Personlichkeitsstruktur, die Krank-
heitswert bekommen kann durch Auffalligkeiten, die
durch Blockierung der Entwicklung oder Uberforde-
rung entstehen.

Komorbiditaten wie Depression, ADHS, psychotische
Episoden, Stress und Psychotraumen sind haufig.
Nicht alle Betroffenen brauchen und wollen Therapie;
das muss im Einzelfall geklart werden.

Fur die Diagnosestellung ist eine klinische Unter-
suchung erforderlich (Fragebogen und Tests konnen
Hinweise geben, sind aber nicht beweisend). Es mus-
sen die fruhe Geschichte sowie alle Lebensbereiche
und die aktuelle Funktionsfahigkeit in sozialen und
emotionalen Situationen erfragt werden.

In den letzten Jahren ist das Wissen im medizi-
nischen, im therapeutischen und im padagogischen
Bereich gewachsen: Wir achten auf die Stoérung durch
sensorische Reize, wir kennen die ausgepragte Detail-
genauigkeit (und die damit verbundene Langsamkeit)
sowie die Erschwernisse in sozialen Situationen, in
denen es rasch zu reagieren gilt. Wir wissen mehr
Uber die Besonderheiten des Lernens, die Notwendig-
keit des Ruckzugs und die Chancen der Sonderinter-
essen. Wir erkennen heute — hoffentlich —, wenn ein
hochbegabter Schiler einen Sek-B-Abschluss knapp
schafft, dass es daran liegen kann, dass er anders
lernt, anders leistet. Dieser schlechte Schdler, an den
ich hierbei denke, hat heute, nach vielen Umwegen,
einen qualifizierten akademischen Abschluss und
sagt Uber seine Schulzeit: «Die Lehrer haben es nicht
fertiggebracht, etwas zu bringen, was mich interes-
Problematisch sind auch die nachschulische Situa-
tion, die Berufsfindung und die Arbeit. Ansatze wie
der Nachgleichsausgleich, der Schulern und Studie-
renden gewahrt wird (verlangerte Prifungszeit, Assis-
tenz durch Hilfsperson etc.), aber auch berufsbeglei-
tende Massnahmen (job coach), die von der IV
finanziert werden, sind erfreuliche Entwicklungen.
Neben dem Beschwerlichen, das man als Eltern, als
Begleiter dieser Kinder, Jugendlichen und Erwachse-
nen erlebt, gibt es eine sehr originare, kreative, unan-
gepasste Seite dieser Menschen, die es zu bertck-
sichtigen und auch zu respektieren gilt.

Korrespondenzadresse:

Dr. Maria Asperger Felder

Kinder- und Jugendpsychiatrie und
Psychatherapie FMH
Mainaustrasse 12

8008 Ziirich
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