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Einleitung 1

1. Einleitung

1.1. Uberblick

Im Jahr 1988 erschien das mehrfach oscarpramierte Filmdrama ,,Rain Man“ von Barry
Levinson um das ungleiche Briderpaar Charlie und Raymond. Der inselbegabte und
verhaltensauffdllige Raymond machte der breiten Allgemeinbevélkerung ohne
medizinischen Hintergrund bewusst, dass es eine psychische Erkrankung namens
LAutismus” gibt. Seitdem bekennen sich zunehmend Betroffene in der Offentlichkeit zu
ihrer Erkrankung, seien es berihmte Schauspieler wie Sir Anthony Hopkins, Dan Aykroyd
oder aktuell die Ikone der Umweltschutzbewegung Greta Thunberg, welche sich in
zahlreichen Zeitungsartikeln kritisch und auskunftsfreudig mit ihrer Erkrankung

auseinandersetzt (1,2).

Im klinischen Alltag hat man oft das Gefiihl, dass es sich hierbei um eine positiv besetzte
Diagnose handelt, die den Eltern hilft, untbliche und von der Norm abweichende
Verhaltensweisen ihrer Kinder zu erklaren. Trotz der Haufigkeit der Diagnose und des
fur eine psychische Erkrankung Uberraschend hohen Interesses an dem Thema ist das
tatsachliche Wissen Uber die Erkrankung selbst bei Fachpersonal nicht immer

zufriedenstellend (3).

Die Stellung der Diagnose ist bereits im Kinder- und Jugendalter auf Grund der
komplexen Diagnostik und zahlreicher Differentialdiagnosen meist nur durch
spezialisierte Zentren moglich. Hier miissen Betroffene und deren Eltern Wartezeiten
von mehreren Monaten bis (iber ein Jahr erleben. Zwar gibt es aus dem
angelsachsischen Raum verschiedene Leitlinien aus den Jahren 2007, 2016 (SIGN), 2011,
2012 und 2013 (NICE); diese sind jedoch nur sehr eingeschrankt auf den
deutschsprachigen Raum anwendbar gewesen, unter anderem auf Grund der

Unterschiede im Gesundheitssystem.

Erst seit dem Jahr 2015 steht eine durch die Fachgesellschaften erstellte S3-Leitline zur
Diagnostik  von  Autismus-Spektrum-Stérungen im  Kindes-, Jugend- und

Erwachsenenalter fir den deutschsprachigen Raum zur Verfligung. Das Erlernen der fir
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die Diagnose empfohlenen Testverfahren ist jedoch arbeits- und zeitintensiv und setzt
Erfahrung mit dem Thema Entwicklungsstorungen und vor allem mit dem

Erscheinungsbild von Autismus-Spektrum-Stérungen voraus (4).

1.2. Geschichtlicher Hintergrund

Der Begriff Autismus leitet sich aus dem Altgriechischen von ,,a0to¢” ab, welches ,sich”

oder ,,sich selbst” bedeutet.

Eine der ersten Verwendungen des Begriffes Autismus findet sich bereits 1911 bei
Bleuler, der es jedoch als Symptom einer besonders schweren Form einer Schizophrenie
beschreibt. In seinem Werk ,Dementia praecox oder Gruppe der Schizophrenien”
bezeichnet er mit Autismus die ,Loslosung von der Wirklichkeit zusammen mit dem
relativen und absoluten Uberwiegen des Binnenlebens” (5). Abseits von der Verbindung
mit der Erkrankung Schizophrenie findet man jedoch in seinen plastischen und
anschaulichen Beschreibungen von Menschen mit Autismus durchaus eine Ndhe zur
Definition von Autismus, die heute in den internationalen Diagnosesystemen DSM-V

und ICD-10 verwendet wird.

In den zwei Jahrzehnten nach Bleulers Veroffentlichung gab es zwar einzelne
Fallbeschreibungen, die retrospektiv als autistische Kinder angesehen werden kénnen
(6,7). Diese wurden jedoch noch als eine Erkrankung aus dem schizophrenen
Formenkreis angesehen. Erst in den dreiBiger und vierziger Jahren des zwanzigsten
Jahrhunderts wurde der Begriff ,,Autismus” fiir Kinder mit Auffalligkeiten im Bereich der
sozialen Interaktion verwendet. Die Namen der beiden Arzte, die diesen Begriff
erstmalig in diesem Zusammenhang verwendeten, sind bis heute in den kinder- und

jugendpsychiatrischen Lehrbiichern zu finden: Leo Kanner und Hans Asperger.

Der in Wien geborene und ausgebildete Kinderarzt und Heilpddagoge Leo Asperger
(1906 — 1980) leitete ab dem Jahr 1932 die heilpddagogische Abteilung der
Universitatskinderklinik in Wien. In einem 1938 publizierten Artikel beschrieb er

ausfihrlich einen 7 1/2 -jahrigen Jungen, der ,argste erzieherische Schwierigkeiten”
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zeigte. Dieses Kind sah er mit seinen psychischen Auffalligkeiten im Zusammenhang mit
einer ganzen Gruppe von Kindern, die er ,,wegen der Einengung ihrer Beziehungen zur
Umwelt, wegen der Beschrankung auf das eigene Selbst [...] autistische Psychopathen”
nannte (8). In seiner Habilitationsschrift, im Oktober 1943 eingereicht und 1944
publiziert, beschrieb Asperger dann mehrere Kinder im Alter von sechs bis elf Jahren,
die deutliche Auffalligkeiten im Bereich der Beziehung zu anderen Menschen und
Kontaktstérungen zeigten. So sei es diesen Kindern nicht gelungen, ,soziale
Gewohnheiten [...] unbewusst, instinktiv” zu erlernen, wie es bei gesunden Kindern
moglich sei”. Es handle sich bei diesen Kindern um , Intelligenzautomaten®. Diese Kinder
hatten jedoch keine intellektuellen Auffalligkeiten oder Storungen der
Sprachentwicklung. Vergleichbare Auffalligkeiten zeigten sich auch bei anderen
Familienmitgliedern. Asperger verwendete fiir diese von ihm beschriebenen Kinder, wie

bereits in der Publikation sechs Jahre zuvor, den Begriff , Autistische Psychopathen” (9).

Leo Kanner (1894-1981) wurde in der ehemaligen K.u.k.- Monarchie geboren und
verbrachte seine Schul- und Studienzeit in Berlin. Aufgrund der Wirtschaftskrise
emigrierte er 1923 mit seiner Frau und Tochter in die Vereinigten Staaten von Amerika
(USA). Ab dem Jahr 1924 wurde er in Baltimore zum Psychiater ausgebildet und
griindete 1931 die erste kinderpsychiatrische Abteilung der USA. 1935 publizierte er das

erste Lehrbuch der Kinder- und Jugendpsychiatrie.

Ob Kanner von den Publikationen Aspergers wusste, wird in der Literatur kritisch
diskutiert. Wahrend die deutsche Leitlinie davon ausgeht, dass Kanner die Publikationen
nicht kannte, geht Prof. Dr. Amorosa, langjahrige Oberarztin am Max-Planck-Institut und
an der Heckscher-Klinik-Miinchen, davon aus, dass der deutschsprachige Kanner

zumindest den Artikel von 1938 gekannt haben misste (10).

Diese eher von akademischem Interesse geleitete Frage wird wohl nicht abschliefend
zu beurteilen sein. Zumindest leitet Kanner seine erste Publikation zum Thema Autismus
damit ein, dass er 1938 erstmalig auf diese ,autistischen” Kinder aufmerksam geworden
sei (11). Er beschreibt in seiner Publikation Kinder, die ab ihrer Geburt nicht in der Lage
seien, eine normale Beziehung zu anderen Menschen einzugehen oder sich an neue
Situationen zu adaptieren. Diese Kinder seien am gliicklichsten, wenn man sie fiir sich

alleine lasse. Zusatzlich beschreibt er, dass diese Kinder aus eher intellektuellen Familien
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stammen. Ein weiteres Kriterium sei eine gestorte Sprachentwicklung, so dass die
Sprache nicht zur Kommunikation eingesetzt werde. Kanner vermutete einen
Zusammenhang zwischen der Entwicklung der Kinder und einem Mangel an
miutterlicher Warme. Dieses Konzept der Entwicklung von autistischen Stérungen, das
von dem Begriff , Refrigerator-Mothers” (Kiihlschrank-Mutter) gepragt wurde, wurde

noch bis zum Ende der 1960er Jahre in wissenschaftlichen Fachkreisen diskutiert (12).

Auch wenn die Beschreibungen von Kanner und Asperger unterschiedlich sind (siehe
Tabelle 1), zeigen sich doch eindeutige Ubereinstimmungen. So beschreiben beide das
auffdllige Sozialverhalten, eine charakteristische Beeintrachtigung der Sprache,
stereotype Bewegungen und Verhaltensweisen und einen Beginn in der frithen Kindheit.
Diese Gemeinsamkeiten zeigen, dass beide Forscher zumindest dhnliche Stérungsbilder
beschreiben. Wichtig ist in diesem Zusammenhang auch die klare Abgrenzung der von

ihnen beschriebenen Storungsbilder von den (kindlichen) Schizophrenien.

Nach diesen Publikationen dauerte es jedoch noch bis in die 1970er Jahre, bis durch
epidemiologische Studien die von Kanner und Asperger beschriebenen Erkrankungen als
voneinander unabhdngige Storungsbilder angesehen wurden. Hier brachten vor allem
die epidemiologischen Studien von Rutter et al. wichtige Erkenntnisse, die zum

Verstandnis der autistischen Storungen beitrugen (13,14).

Der Begriff ,,Asperger-Syndrom* in der Abgrenzung vom friihkindlichen Autismus wurde
aber erst durch die Publikationen der Arztin Lorna Wing Ende der 1970er und 1980er
Jahre gepragt. Sie veroffentlichte 1981 erstmalig die Zusammenfassung der Arbeiten in
englischer Sprache, so dass sie auch fir die internationale Forschungsgemeinschaft
nutzbar wurden (15). Angetrieben wurde sie hierbei von der autistischen Erkrankung
ihrer eigenen Tochter, deren Symptome zunachst weder sie noch ihr Mann, trotz ihrer

beider medizinischen Ausbildung, interpretieren konnten(16).

Trotz der publizierten Artikel, der Ubersetzung der Werke Aspergers und der weiteren
Forschung blieben die autistischen Stérungen in den internationalen Diagnosekriterien
DSM-IIl und ICD-9 noch weiterhin der Kategorie 299.0 (17) bzw. der Diagnosegruppe 299

(18) ,,typische Psychosen des Kindesalters” zugeordnet.

Dies bedeutet, obwohl bereits Kanner und Asperger in den 1940er Jahren die

autistischen Storungen von den Psychosen der Kindheit abgrenzten, und dies in den
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1970er Jahren unter anderem von Rutter et al. empirisch bestatigt wurde, dauerte es in
Deutschland noch bis zum Jahr 1999, bis durch die Ablésung des ICD-9 durch das ICD-10

der Begriff Autismus von den Psychosen offiziell gelost wurde.

Tabelle 1: Vergleich der diagnostischen Kriterien von Asperger und Kanner, sortiert nach Symptomatik,

angelehnt an Amorosa (10)

Kriterien der autistischen Psychopathie
nach Asperger 1944

Kriterien des fruhkindlichen Autismus
nach Kanner 1943

Starke Storung der sozialen
Anpassung

Auffalliges Blickverhalten
Wenig Mimik und Gestik
Storung der affektiven
Aufmerksamkeit

Unfahigkeit soziale Beziehungen
aufzunehmen
Ausgepragter sozialer Riickzug

Auffallige Sprache und Intonation

Sprache wird nicht kommunikativ
eingesetzt

Echolalie

Pronominalumkehr

Sonderinteressen

Bestehen auf Gleichheit
Zwanghaftigkeit

Stereotype Bewegungen
Motorische Ungeschicklichkeit
Schwierigkeiten, einfache
praktische Fahigkeiten im Alltag
zu erlernen

Monotone repetitive Handlungen

Auffallige Personlichkeiten in der
Familie

Aus Familien mit hohem
Bildungsstand

Prinzenhaftes Aussehen

Intelligentes Aussehen

Gute Intelligenz
Gutes Gedachtnis

Konstanz der Symptomatik ab
dem zweiten Lebensjahr

Symptomatik beginnt im ersten
Lebensjahr

1.3. Symptomatik und Diagnosekriterien

Aktuell gibt es weltweit zwei standardisierte Diagnosekriterienkataloge fiir psychische

Erkrankungen: das DSM-5 und das ICD-10.
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Das DSM-5 ist im angelsachsischen Raum verbreitet und gilt seit der Veroffentlichung
2013 auch in Deutschland. Hier ist von besonderem Interesse, dass mit dem Ubergang
von DSM-IV auf DSM-5 eine Abkehr von der Unterscheidung zwischen dem
friihkindlichem, dem atypischem und dem Asperger-Autismus stattgefunden hat, und
dafir Gbergreifend der Begriff der ,Autismus-Spektrum-Storung” eingefiihrt wurde.
Auch die Diagnosekriterien wurden verdndert und an die aktuellen
Forschungserkenntnisse angepasst (19). So wurden die Symptomgruppen ,,Stérung der
sozialen Interaktion” und ,,Stérung der sozialen Kommunikation”“ zusammengenommen,
und die Sprache dem bisherigen dritten Bereich der repetitiven Verhaltensweisen
zugeordnet. Auch das Zeitkriterium wurde verdndert, da ein Erstauftreten der
Symptome nun nicht mehr fest in den ersten drei Lebensjahren stattfinden muss,

sondern allgemeiner in der ,friihen Entwicklung”.

Diese Veranderungen haben auf die klinische Arbeit Auswirkungen, auch wenn die
Allgemeinbevolkerung wohl die Einteilung in verschiedene Autismus-Subtypen
verhaftet bleiben wird. Auch Auswirkungen auf die gangigen Diagnoseinstrumente
werden zu beobachten sein. Studien zeigen, dass die in den Leitlinien genannten
Diagnostikinstrumente zwar weiterhin funktionieren, jedoch vermutlich modifiziert

werden missen (20).

In Deutschland gilt seit 1999 das ICD-10, das jedes Jahr durch das Bundesministerium
fir Gesundheit aktualisiert und als rechtlich verbindlich publiziert wird (21,22). Die
Anderung weg von einer kategorialen Einteilung der autistischen Stérungen hin zu
einem dimensionalen Konzept der Autismus-Spektrum-Stérung steht auch fir das
geplante ICD-11 an. Dessen Publikation wurde in den vergangenen Jahren jedoch
wiederholt verschoben, so dass im deutschsprachigen Raum weiterhin das ICD-10
Anwendung findet und zwischen friihkindlichem Autismus, atypischem Autismus und

Asperger-Syndrom unterschieden wird.
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1.3.1. Klinisches Bild

Wie bereits von Asperger und Kanner beschrieben, besticht das klinische Bild der
Autismus-Spektrum-Stérungen durch Beeintrachtigungen der sozialen Interaktion, der
Kommunikation und durch ein eingeschranktes, sich wiederholendes und stereotypes
Repertoire an Verhaltensweisen und Interessen (9,11). Dabei handelt es sich um
qualitative Einschrankungen, die situationsibergreifend vorliegen und die

Alltagsfunktionalitat der Betroffenen einschranken (22,23).

Die soziale Interaktion der Menschen mit Autismus ist davon gekennzeichnet, dass diese
Mimik, Gestik, Korperhaltung und Blickkontakt nicht oder nur unzureichend zur
Gestaltung von zwischenmenschlichen Kontakten einsetzen kénnen. So lacheln diese
Menschen beispielsweise in den teils unpassendsten Momenten, was das gesunde
Gegenuber irritiert oder auch verdrgert. Auch gelingt es autistischen Menschen oft
nicht, die Mimik, Gestik und Kérperhaltung ihres Gegenlbers richtig zu verstehen und
zu interpretieren. Im Kleinkindalter sind die Menschen mit Autismus oft gliicklich mit
sich selbst. Sie zeigen inaddaquate Reaktionen bis hin zur Gleichgiltigkeit, wenn sich
Eltern von ihnen entfernen. Im Erwachsenenalter dominieren schizoid anmutende

Verhaltensweisen.

Die qualitative Einschrankung der Kommunikation zeigt sich in teilweise schwer
ausgepragten Sprachstérungen, einer unmodulierten auffilligen Sprachmelodie, oder
auch einer nicht altersgerechten, altklug anmutenden Sprache. Der verbale Kontakt zu

anderen Menschen wird nicht als Mittel zur Beziehungsgestaltung verstanden.

Das rigide, sich wiederholende und stereotype Repertoire an Verhaltensweisen und
Interessen zeigt sich im Alltag durch die Unfahigkeit Veranderungen in Routinen oder
auch gewohnten Umgebungen zu akzeptieren. Auch die Sonderinteressen und
Inselbegabungen fallen in diesen Bereich. Diese sind jedoch weniger als Hochbegabung
in einem bestimmten Bereich, sondern vielmehr als Unfahigkeit anzusehen sich mit
einem anderen Thema auseinandersetzen zu kénnen. Die zwanghaften und rigiden
Verhaltensweisen und Interessen sind oft so schwer ausgepragt, dass die Abgrenzung zu
Zwangsstorungen nur mit Schwierigkeiten gelingt. Diese Abgrenzung ist jedoch

insbesondere bei der Planung von therapeutischen Interventionen wichtig, da die
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rigiden Verhaltensweisen der Menschen mit Autismus-Spektrum-Storung nicht von der
expositionsbasierten Verhaltenstherapie der Zwangsstorung profitieren, sondern dieses

emotionsfokussierte Verfahren in diesen Fallen eher zu Krisen fuhrt (24).

1.3.2. Diagnosekriterien nach DSM-5

Das 2013 publizierte (23) und 2015 in Deutschland erschienene (25) DSM-5 verwendet
zwei Hauptdomanen (A und B) sowie drei Nebendoménen (C, D und E) zur Klassifikation
der Autismus-Spektrum-Stérung. In beiden Hauptdomdnen A und B missen
Auffalligkeiten bestehen; die Nebendomanen C, D und E missen hingegen voll erfillt

werden, um eine Autismus-Spektrum-Stérung diagnostizieren zu kdnnen.

Domane A umfasst die Einschrankungen der sozialen Interaktion und Kommunikation.

Als Kriterien gelten Defizite in

- der sozial-emotionalen Reziprozitat
- der non-verbalen Kommunikation

- der Entwicklung, dem Erhalt und dem Verstandnis von Freundschaften.

Domadne B umfasst die restriktiven, repetitiven Verhaltensweisen, Interessen und

Aktivitaten mit den vier Kriterien

stereotype Verhaltensweisen in sprachlicher, motorischer oder spielerischer

Ebene
- Bestehen auf Routinen
- eingeschrankte und intensive Interessen
- Hypo- oder Hyperreaktivitdit gegeniiber sensorischen Reizen bzw. eigene

sensorische Interessen.

Die Nebendomane C ist das Zeitkriterium bezlglich des Vorhandenseins von klinischen
Auffalligkeiten. Sie verlangt, dass die Kriterien aus A und B seit der friihen Entwicklung

bestehen missen.
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Die Nebendomidne D fordert, dass die vorhandenen Kriterien zu einer klinisch
bedeutsamen Behinderung in sozialen, schulischen, beruflichen oder anderen

Alltagsbereichen fiihren missen.

Die Nebendomadne E benennt schlielSlich Ausschlusskriterien. So dirfen die Symptome
beispielsweise nicht durch eine geistige Behinderung bedingt sein. Hier sollten die
Einschrankungen der sozialen Kommunikation deutlich unter dem kognitiven
Leistungsstand liegen, um die Diagnose Autismus-Spektrum-Stérung zu rechtfertigen.
Ansonsten wadren die Auffdlligkeiten als Symptome einer anderen Grundkrankheit

anzusehen.

1.3.3. Diagnosekriterien nach ICD-10

Die Diagnosekriterien der World-Health-Organization ICD-10 wurden 1992 eingefiihrt
(26) und sind seit 1999 in einer modifizierten Version in Deutschland nach den §§ 295
und 301 SGB-V rechtlich fir die ambulante und stationdre Versorgung als
Diagnosemanual vorgeschrieben (21). Diese deutsche Version wird jahrlich angepasst;

aktuell gilt die Version 2019 (22,27).

Nach ICD-10 kann man im Wesentlichen drei verschiedene Formen des Autismus
unterscheiden. Zusatzlich gibt es in der gleichen Kategorie der tiefgreifenden
Entwicklungsstorungen noch das Rett-Syndrom (F84.2), die desintegrative Stérung des

Kindesalters (F84.4) und eine Restkategorie fiir ,sonstige Entwicklungsstérungen’

(F84.8 und F84.9).

1. Der frihkindliche Autismus (F84.0): Hier missen Stérungen der sozialen
Interaktion, der Kommunikation und ein stereotypes und/oder repetitives
Verhalten vorhanden sein. Zusatzlich muss sich eine Sprach- oder
Entwicklungsauffadlligkeit vor dem dritten Lebensjahr manifestiert haben.
Dariber hinaus dirfen die Symptome nicht mit anderen klinischen Erkrankungen

zu erklaren sein (vgl. Doméane E des DSM-V).
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2. Der atypische Autismus (F84.1): Hier liegen entweder nur zwei von drei Kriterien
des frihkindlichen Autismus vor, oder die Erstmanifestation der Storung wurde
erst nach dem dritten Lebensjahr beschrieben.

3. Das Asperger-Syndrom  (F84.5): Hier liegt keine Sprach- oder
Entwicklungsverzégerung in den ersten drei Lebensjahren vor. Eine motorische
Ungeschicklichkeit wird als haufig angenommen. Es miissen Beeintrachtigungen
der gegenseitigen sozialen Interaktion und stereotypes und/oder repetitives
Verhalten (inklusive Sonderinteressen) vorhanden sein. Wie beim friihkindlichen
Autismus dirfen auch hier die Symptome nicht mit einer anderen psychischen

Erkrankung zu erklaren sein.

Das Rett-Syndrom und die desintegrative Storung des Kindesalters gehen mit massiven
Entwicklungsriickschritten in der friihen Kindheit einher und sind dadurch klar von den
autistischen Storungen abzugrenzen. Die ,,sonstigen Entwicklungsstorungen” umfassen

Krankheitsbilder, die sich nicht klar einer anderen Kategorie zuordnen lassen.

1.4. Komorbide Erkrankungen

Die Autismus-Spektrum-Storungen sind mit zahlreichen psychischen und somatischen
Auffalligkeiten vergesellschaftet, so dass komorbide Erkrankungen eher die Regel als die

Ausnahme darstellen.

Im Bereich der psychischen Erkrankungen hadufen sich unter anderem das
Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitatssyndrom (ADHS) (28 bis 44 %), Tic-
Storungen (14 bis 38 %), Angststérungen (42 bis 56 %), Depressionen (12 bis 70 %) (28—
31), Zwangsstorungen (7 bis 24 %) (28,30,31) und Schlafstorungen (50 bis 80 %) (32—34).

Neben komorbiden psychischen Erkrankungen treten auch Intelligenzminderungen bei
autistischen Menschen deutlich tGberproportional auf. Von einer Intelligenzminderung
(F70) spricht man im Diagnosesystem des ICD-10, wenn der Intelligenzquotient einen

Wert von unter 70 Punkten erreicht. Studien geben eine Haufigkeit von 45 % bis 65 %
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(35-37) an. Dagegen liegt die Haufigkeit in der Normalbevolkerung bei 1,9 %. Es liegt

hier also eine Haufung um den Faktor 20 vor (38).

Bei Menschen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung treten auch verschiedene
somatische Erkrankungen, wie gastro-intestinale Beschwerden, gehauft auf (39).
Insbesondere Epilepsien treten bei Autismus-Spektrum-Storungen deutlich gehauft auf.
So liegt die Lebenszeitpravalenz aller Epilepsieformen bei 0,7 % (40), wohingegen die

Pravalenz von Epilepsien fir das gesamte Autismus-Spektrum bei 8 bis 30 % liegt (41,42).

1.5. Epidemiologie

Aufgrund der Uber die letzten Jahrzehnte veranderten Diagnosekriterien und der erst
seit dem Ende des letzten Jahrhunderts verfligbaren Leitlinien zur standardisierten
Diagnostik der Autismus-Spektrum-Stérungen gibt es eine groRe Bandbreite bezliglich
der Angaben der Pravalenz der Erkrankungen. In systematischen Ubersichten finden sich
fur den Zeitraum zwischen 1966 und 2009 Pravalenzraten von 0,7/10.000 bis
72,6/10.000 (35).

Auffallig ist insbesondere eine Zunahme der Zahlen Uber die Zeit. Nachdem die erste
epidemiologische Studie noch von einer Pravalenzrate von 4,5/10.000 ausging (43), und
diese Ergebnisse im Zeitraum bis 1973 eine Konstanz zeigten, ergaben die Studien aus
dem Zeitraum von 1990 bis 1997 bereits eine Pravalenz von 9,6/10.000, also eine

Zunahme um 112 % (44).

Aktuelle Zahlen geben fiir Europa inzwischen eine gemittelte Haufigkeit von 62/10.000

an (45).

Unterschiedliche Faktoren werden mit dieser gestiegenen Haufigkeit der Diagnose in
Verbindung gebracht. So kdnnten eine Zunahme von Risikofaktoren, wie beispielsweise
die Exposition gegeniiber Umweltverschmutzung und die sich verdandernde soziale
Umgebung von Kindern und Jugendlichen, oder auch die Veranderung der

diagnostischen Kriterien und Stoérungskonzepte zu einer Zunahme der Falle gefiihrt
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haben (46). Die in der Literatur vorherrschende Meinung ist jedoch, dass nicht die
absoluten Zahlen der Betroffenen zunehmen, sondern deutlich mehr zutreffende
Diagnosen gestellt werden. Durch die vermehrte Sensibilisierung von Laien,
padagogischem und medizinischem Personal gegenliber der Autismus-Spektrum-
Storung als moglicher Erkrankung hat die allgemeine Sensitivitdat zugenommen, und
mehr Menschen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung werden der Diagnostik zugefiihrt

(35,45,47).

Fir Deutschland gibt es eine aktuelle Arbeit (48), die retrospektiv anhand von
Versicherungsdaten der Allgemeinen Ortskrankenkassen die Pravalenz der Diagnosen
friihkindlicher Autismus, atypischer Autismus und Asperger-Syndrom fiir die Jahre 2006
bis 2012 berechnete. In diesem Zeitraum zeigte sich ein Anstieg der Prdvalenz um
72,5 %, von 2,2/10000 auf 3,8/10000. Dies zeigt jedoch auch, dass die Autismus-
Spektrum-Stérungen in Deutschland im Vergleich zu anderen westlichen Staaten

weiterhin unterdiagnostiziert sind.

Im Gegensatz zur Prdvalenz zeigen die Studien zur Geschlechtsverteilung ein etwas
konstanteres Bild. Grundsatzlich besteht bei den Autismus-Spektrum-Stérungen eine
Jungenwendigkeit, wobei Uber die letzten Jahre das angenommene Verhaltnis von 4:1
(35) etwas abgenommen hat auf ein Verhaltnis von 2-3:1 (29,49,50). Als Griinde fir
dieses Ungleichgewicht werden neben hormonellen und endokrinologischen Faktoren
(51) auch sogenannte ,,Camouflaging-Effekte” erwogen. Darunter ist zu verstehen, dass
sich Madchen besser anpassen und adaptieren, dhnlich wie es auch bei anderen
psychiatrischen Erkrankungen bekannt ist (wie beispielsweise bei ADHS). Madchen
entwickeln demnach Strategien, die schwierige Alltagssituationen besser zu bewaltigen
helfen. Dadurch kommen sie entweder nicht zur Diagnostik, oder werden nicht von den
Standarddiagnostikinstrumenten erfasst (52-56). Dies deckt sich auch mit
Beobachtungen, dass Autismus-Spektrum-Stérungen bei Madchen spater diagnostiziert
werden als bei Jungen (57) und Madchen sich insgesamt auffalliger verhalten mussen,

um in klinischer Hinsicht die Diagnose zu erfillen (58).
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1.6. Atiologie

Bezliglich der Ursachen, die das Auftreten einer Autismus-Spektrum-Stérung bedingen
oder fordern, gibt es zahlreiche Theorien und auch Ergebnisse aus Studien. Es werden

genetische, neurobiologische, anatomische und exogene Ursachen diskutiert.

Trotzdem lassen sich die Faktoren, die Autismus bedingen, nicht eindeutig benennen.
Zu unterscheiden sind epidemiologisch erhobene Risikofaktoren, die mit dem Auftreten
von Autismus vergesellschaftet sind; ferner hirnorganische Veranderungen, die man in
fMRT und in Sektionen post mortem erhoben hat, sowie schliellich genetische Befunde,

die bei Autismus-Spektrum-Stérungen vermehrt zu finden sind.

Zu den zahlreichen bekannten Risikofaktoren, welche die Wahrscheinlichkeit des
Auftretens einer autistischen Stérung erhohen kénnen, zdhlen Erndhrungsweisen der
Kindsmutter in der Schwangerschaft, Umweltverschmutzung (59) und beispielsweise ein
hohes Alter eines oder beider Elternteile (60-62). Es ist jedoch unklar, in welchem
Zusammenhang diese Risikofaktoren mit der Entstehung der Erkrankung stehen und
inwiefern sie sich auf die Schwere der Symptome auswirken. Ein Erklarungsansatz ist,
dass es durch diese Beeinflussungen vermehrt zu genetischen Mutationen kommt (63).
Eine andere Erklarung konnte sein, dass es auf Grund einer mild ausgepragten
autistischen Grunderkrankung eines Elternteils zu tendenziell spateren Partnerschaften
kommt. Hier ware das Alter der Eltern also nicht als Risikofaktor, sondern als Hinweis
auf das genetische Risiko anzusehen. Dieser Ansatz deckt sich zum Beispiel mit einer
Studie, die zeigt, dass Autismusraten in Stadten mit einem hohen Anteil an Stellen in IT-
Unternehmen bis zu zweifach erhoht sind (64). Auf Grund des fir viele autistische
Menschen attraktiven Faches Informationstechnologie, in dem klare Strukturen
vorherrschen und Logik dominiert, siedeln sich in diesen Stadten vermutlich vermehrt
von einer mild ausgeprdgten Autismusform betroffene Eltern an, die wiederum

vermehrt autistische Kinder bekommen (39).

Eindeutig als Risikofaktoren auszuschlieBen sind hingegen Dinge, die von Laien als
Ausloser flur das Auftreten von Autismus-Spektrum-Storungen vermutet werden. So
zeigen in filhrenden medizinischen Zeitschriften publizierte Studien keine Korrelationen

von Rauchen in der Schwangerschaft (59), MMR-Impfungen (65), Impfstoffen, die
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Thiomersal enthalten (66) oder wiederholte Impfungen (67) mit einem erhéhten Risiko

fiir das Auftreten einer Autismus-Spektrum-Storung.

Wie in der Einleitung bereits beschrieben, sahen bereits Kanner und Asperger schon
Mitte des 20. Jahrhunderts eine deutliche familiare Beeintrachtigung bei Familien mit
autistischen Kindern. Dies wird heute durch Studien bestatigt, die eine deutliche
genetische Komponente bei der Entstehung der Autismus-Spektrum-Storung zeigen. So
zeigt eine aktuelle Metaanalyse Heritabilitatsraten zwischen 64 und 91 % bei Autismus-
Spektrum-Stérungen (68) und ein Wiederholungsrisiko flir das erneute Auftreten einer
Autismus-Spektrum-Stérung in einer bereits betroffenen Familie von 18,7 % (69). Diese
Zahlen zeigen eine Erhohung um das 10- bis 20-fache im Vergleich zur Pravalenz der
Storung. Insgesamt ist jedoch die Genetik der Storung sehr komplex. So sind Uber die
vergangenen Jahre zahlreiche Varianten und Mutationen sowohl einzelner Nukleotiden
als auch Genpolymorphismen gefunden worden, die mit dem Auftreten von Autismus-
Spektrum-Stérungen einhergehen. Es gibt Hinweise auf vererbte Mutationen, die
sowohl rezessiv, dominant als auch X-chromosomal sein kdénnen (70,71). Zahlreiche
Genkopiepolymorphismen sind bekannt, die bei Autismus-Spektrum-Stérungen

vermehrt auftreten, beispielsweise 1q21.1-Deletion (72) und 7q11.23-Duplikation (73).

Es sind auch verschiedene anatomische und neurophysiologische Verdanderungen
bekannt, die bei Autismus-Spektrum-Stérungen auftreten. Neben Verdanderungen
verschiedener Hirnregionen (zum Beispiel prafrontaler Kortex, Amygdala)(74-76),
atypischen neuronalen Verknipfungen im Bereich des fronto-posterioren und des
parieto-okzipitalen Kortex (77,78) und Dysfunktionen der Spiegelneuronen (79), zeigen
sich auch Veranderungen im Bereich serotonerger (80) und GABA-erger (81) Netzwerke.
Insgesamt erklaren diese Befunde jedoch nicht das ganze Bild, sondern kdnnen maximal

Teilaspekte der Erkrankung erklaren.
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1.7. Neuropsychologische Theorien bei Autismus-Spektrum-Stérungen

Bei Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen zeigen sich Stérungen im Bereich der
zentralen Kohéarenz (82), der ,, Theory of Mind“(83) und in den Exekutivfunktionen (84—
86).

Durch die Schwache in der zentralen Kohdrenz gelingt es den Menschen mit Autismus-
Spektrum-Stérungen nur ungeniigend, Einzelreize in ein Gesamtbild einzubinden. Sie
fokussieren oder versteifen sich dann auf diesen einzelnen Reiz und vernachldssigen
andere, gegebenenfalls wichtigere Zusammenhdnge. Inselbegabungen mit
herausragenden Leistungen in einzelnen Teilbereichen lassen sich eventuell mit der
Schwache der zentralen Kohédrenz erklaren, da der Fokus der Aufmerksamkeit auf einen
einzelnen Aspekt ausgerichtet bleibt (87). Anders als das in den Medien vermittelte Bild
dominieren jedoch vor allem repetitive und zwanghafte, sozial unangemessene
Verhaltensweisen das Bild der Erkrankung und nicht Inselbegabungen, wie ein
aullergewodhnliches Talent in Mathematik oder eine Genialitdt in den Bereichen Kunst

und Musik.

Die Storung der , Theory of Mind“ erklart, dass es Menschen mit Autismus-Spektrum-
Storungen nicht gelingt, die Welt aus dem Blickwinkel anderer zu sehen oder sich in
diese hineinzuversetzen. Auch kénnen sich autistische Menschen meist nicht vorstellen,
dass das Gegeniber sich nicht in dem gleichen seelischen Zustand befindet wie sie

selbst. Dies hatte bereits Asperger 1944 als ,fehlende affektive Aufmerksamkeit

beschrieben.

Die exekutiven Dysfunktionen bei Menschen mit Autismus-Spektrum-Storungen sind ein
komplexes Bild, das sich in verschiedenen Bereichen des Lebens bemerkbar macht. Die
Exekutivfunktionen sind die neuropsychologischen Prozesse, die dem gesunden
Menschen helfen, zukunfts- und zielorientiert zu handeln. Betroffene zeigen hier unter
anderem Schwiachen im Bereich der Handlungsplanung und -ausfihrung, der
Selbstorganisation und der Flexibilitdt. Dieses Defizit nimmt bei Menschen mit
Autismus-Spektrum-Stérungen im Laufe der Kindheit und Adoleszenz immer weiter zu,

vermutlich aufgrund der steigenden Anspriiche ihres Alltags mit der Notwendigkeit
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immer stdrkerer Prozessplanung und Flexibilitdt. Die Schwache der Exekutivfunktionen

kann dazu beitragen die rigiden und stereotypen Verhaltensweisen zu erklaren.

1.8. Diagnostik

Seit 2015 gibt es mit dem Teil 1 der S3-Leitlinie Autismus-Spektrum-Stérungen einen
Goldstandard fiur den deutschsprachigen Raum zur Diagnostik der Erkrankung. Hierbei
wird fiir die verschiedenen Altersbereiche bei klinischem Verdacht auf das Vorliegen
einer Autismus-Spektrum-Stérung zundchst ein Screening empfohlen, mit im Anschluss
zu erfolgender ausfiihrlicher Spezialdiagnostik. Jedoch ist zu beachten, dass ein
negativer Screeningbefund eine autistische Stérung nicht sicher ausschliel3t. Daher ist

bei Persistenz der Symptome gegebenenfalls eine Re-Testung erforderlich.

Ein generelles Screening aller Kinder und Jugendlichen in Deutschland, dhnlich den
Neugeborenenscreenings, bietet sich aufgrund der hohen Raten an falsch-positiven und
falsch-negativen Probanden nicht an und sollte deswegen nur beim Vorliegen eines

klinischen Verdachts erfolgen.

Nachfolgend werden zundchst die Screening- und Diagnostikinstrumente nach

Altersstufe aufgezeigt und danach separat einzelne Tests vorgestellt.

1.8.1. Screening und Diagnostik im Sauglingsbereich (<12 Monate)

Einzelne retrospektive und prospektive Studien zeigen, dass bereits im ersten
Lebensjahr Auffdlligkeiten bei denjenigen Sauglingen aufgetreten sind, die spater die
Diagnose einer Autismus-Spektrum-Stérung erhielten. Beispielsweise wurde
beschrieben, dass die Kinder ihren Kopf nur unzureichend halten konnten, wenn sie
aufgesetzt wurden (88). Auch 6ffneten Kinder, die spater als Autisten diagnostiziert
wurden, beim Fittern deutlich seltener den Mund im richtigen Moment (89) oder

produzierten deutlich weniger erste Silben als gleich alte gesunde Kinder (90). Diese
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Ergebnisse konnten jedoch bis jetzt nicht repliziert werden, und es gibt einige Studien,
die zeigen, dass die ersten markanten Auffilligkeiten, insbesondere beziglich der
Interaktion und Kommunikation, erst im zweiten Lebensjahr auftreten (91-94). Daher
empfiehlt die S3-Leitline, keine Screeninginstrumente oder Diagnostiktests im ersten
Lebensjahr einzusetzen, und bei vermuteten Entwicklungsauffdlligkeiten eine
zusatzliche Vorsorgeuntersuchung beim Kinderarzt zwischen der U6 (10. bis 12.
Lebensmonat) und der U7 (21. bis 24. Lebensmonat) zu vereinbaren, am besten

zwischen dem 16. und 18. Lebensmonat.

1.8.2. Screening und Diagnostik im Kleinkindbereich (12-36 Monate)

Nach dem Beenden des ersten Lebensjahres zeigen sich zunehmend mehr spezifische
Besonderheiten bei Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen (95), insbesondere im
Bereich der sozialen Interaktion und Kommunikation. Diese Kinder ahmen zum Beispiel
die Eltern nicht nach, wenn diese zum Abschied winken, imitieren nicht, reagieren nicht,
wenn sie mit ihrem Namen gerufen werden und nutzen nicht oder nur verzogert
Zeigegesten, um die Aufmerksamkeit von Anderen auf bestimmte Objekte zu richten
(96). Die S3-Leitlinie empfiehlt beim Verdacht auf das Vorliegen einer Autismus-
Spektrum-Storung das Einsetzen des M-CHAT-R/F-Tests (97) als Screening-Instrument.
Dieser Test dauert in der Anwendung kirzer als 10 Minuten und besteht aus 20 Ja/Nein-
Fragen, sowie im Anschluss an diese aus 20 Kontrollfragen als strukturiertes Interview
durch den Therapeuten. Die Studienlage zeigt, dass die Ergebnisse dieses Screenings
reliabel sind und bei der Diagnostik von Autismus-Spektrum-Stérungen helfen (98). Dies

deckt sich auch mit der Empfehlung der S3-Leitlinie.

Fir die Diagnostik im Kleinkindbereich gibt es im Wesentlichen zwei
Diagnostikinstrumente, die bei der Diagnosestellung helfen, den ADI-R und das ADOS-2-

Kleinkindmodul.

Das ADI-R wurde mit einem neuen Algorithmus an die Altersstufe der Kleinkinder
angepasst und erreicht so in einzelnen Studien eine gute Sensitivitat und Spezifitat fur

dieses Altersspektrum (99). Erganzende Arbeiten konnten diese Zahlen jedoch nicht
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replizieren und sehen keine Verbesserung durch den neuen Algorithmus beziglich des
Problems einer hohen Sensitivitdit bei maRiger Spezifitat im Vergleich zum
Originalalgorithmus. In Studien wurden bis zu 50 % der Kinder mit einer klinischen

Autismus-Spektrum-Stérung als leicht bis gar nicht auffallig eingeschatzt (100).

Das ADI-R reicht also nicht, um die Diagnose einer Autismus-Spektrum-Stérung zu
rechtfertigen und muss bei der Testung um das ADOS-2-Kleinkindmodul erganzt werden
(101). Dieses Modul wurde 2009 eingefiihrt, um die Diagnose auch vor dem 4.
Lebensjahr stellen zu kénnen (102). Es kann als sinnvolle Ergdnzung zur Diagnostik
angesehen werden, auch wenn weiter an einer verbesserten Version mit besserer

Sensitivitat und Spezifitat geforscht wird (103).

1.8.3. Screening und Diagnostik ab dem Vorschul- und Grundschulbereich

Beim klinischen Verdacht auf eine Autismus-Spektrum-Stérung sollte ab dem
Vorschulalter eine Kombination aus verschiedenen Screeningverfahren erfolgen. Die
Kombination aus den verschiedenen Verfahren verbessert die Trennscharfe gegentber
anderen psychischen Krankheiten, die ebenfalls mit Einschrankungen der Interaktion
und Kommunikation einhergehen (beispielsweise ADHS, Mutismus, Stérungen des
Sozialverhaltens). Die S3-Leitlinie empfiehlt eine Kombination aus FSK (Fragebogen zur
sozialen Kompetenz), SRS (Social Responsiveness Scale) und MBAS (Marburger

Beurteilungsskala zum Asperger-Syndrom).

Beim klinischen Verdacht auf eine Autismus-Spektrum-Stérung und Auffalligkeiten in
den Screeninginstrumenten sollte zunachst eine strukturierte Anamnese mittels ADI-R
erstellt werden. Dieser zeigt insbesondere bei der Subgruppe des frihkindlichen

Autismus valide Ergebnisse, wobei jedoch die Spezifitat mit hoherem Alter sinkt (101).

Zusatzlich soll der ADOS-2 mit dem fur die Altersstufe empfohlenen und entwickelten

Modul durchgefiihrt werden.

Erst die Zusammenschau aus Klinik, SRS, FSK, ADOS/ADOS-2 (104), beziehungsweise FSK,
ADOS/ADOS-2 und ADI-R (105) ergibt eine ausreichend hohe Sensitivitat und Spezifitat

fur die Diagnose einer Autismus-Spektrum-Stérung.
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1.8.4. SRS

Die Skala zur Erfassung der sozialen Responsivitat (SRS) ist ein Fragebogen fiir Eltern und
Lehrer, der 65 Items umfasst (106,107). Er soll soziale, kommunikative und rigide
Verhaltensweisen bei Kindern und Jugendlichen im Sinne einer dimensionalen
Diagnostik von Autismus erfassen. Er besteht aus 45 Fragen zu reziproker sozialer
Interaktion, zwolf zu repetitivem und stereotypem Verhalten und sechs zu sozialem
Sprachgebrauch. Ziel ist unter anderem eine Abgrenzung von autistischen
Verhaltensweisen zu anderen psychischen Erkrankungen (108). Die SRS zeigt moderate
Korrelationen zum ADI-R (0,7) (109) und eine gute Sensitivitat in der klinischen Praxis

bei kritischen Werten beziglich der Spezifitat (95,110,111).

1.8.5. FSK

Der Fragebogen zur Sozialen Kommunikation (FSK) soll als Screeninginstrument
auffdllige soziale Interaktions- und Kommunikationsmuster sowie stereotype
Verhaltensweisen detektieren. Er umfasst dabei 45 Items, die durch die Eltern

beantwortet werden (112,113).

Er bietet sich als Screeninginstrument an, hat jedoch je nach Altersgruppe bei moderater
bis guter Sensitivitat eine nur geringe Spezifitat (114). Bei Anpassung der Cut-Off-Werte
kann er zu besseren Werten, insbesondere zur Abgrenzung von Symptomen zwischen

Autismus und anderen psychischen Erkrankungen, herangezogen werden (115,116).

1.8.6. ADI-R

Das Diagnostische Interview flir Autismus-Revidiert (ADI-R) ist ein sehr umfangreiches,
klar strukturiertes glossar-basiertes Interview, das entweder mit den Kindseltern oder

gegebenenfalls mit anderen engen Bezugspersonen durchgefiihrt wird. Es besteht aus
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insgesamt 93 Items zur frihkindlichen Entwicklung und fragt gezielt den Spracherwerb
und moglichen Verlust von sprachlichen Fertigkeiten, die verbalen und nonverbalen
kommunikativen Fahigkeiten, das Spiel- und soziale Interaktionsverhalten, stereotype
Interessen und Aktivitdten sowie komorbide Symptome ab. Seine Durchfiihrung dauert

etwa zwei bis drei Stunden (117,118).

Das Interview eignet sich insbesondere bei der Diagnostik des friihkindlichen Autismus.
Hier zeigt es im Vorschulalter eine gute Sensitivitat und Spezifitat (119-121), mit einer
weiterhin guten Sensitivitat bei etwas geringerer Spezifitat bei einer gemischten Gruppe

aus Kindern und Jugendlichen (114,120,122).

Eine deutliche Limitierung zeigt das ADI-R bei der Diagnostik von Autismus-Spektrum-
Storung, wenn man den friihkindlichen Autismus ausnimmt, mit einer Sensitivitat von

nur 34% (119).

Neben dem hohen Zeitaufwand und der unzureichenden Sensitivitat gegenltber dem
atypischen Autismus und dem Asperger-Syndrom ist die Notwendigkeit eines intensiven
Trainings der Nutzer als weiterer Nachteil zu benennen. Ohne das intensive Training fallt
die an sich gute Interrater-Reliabilitdt deutlich ab und die Qualitat der Diagnostik sinkt

(123,124).

1.8.7. ADOS 2

Die Autismus-Diagnostische Beobachtungsskala fur autistische Stérungen (ADOS) ist
eine (semi-)standardisierte Verhaltensbeobachtung, die auf die autismusspezifischen
Verhaltensweisen und Symptome ausgerichtet ist, welche nicht vom normalerweise
erhobenen psychopathologischen Befund abgedeckt werden. Die Beobachtungsskala
bestand in ihrer ersten Version aus vier Modulen, angepasst an die sprachlichen,
kognitiven und sozialen Interaktionsfahigkeiten des zu untersuchenden Kindes. Dabei
werden modulspezifische Aufgaben und Beobachtungsanleitungen mittels eines
Algorithmus’ kodiert. Danach wird modulspezifisch ein Cut-Off-Wert fiir den

frihkindlichen Autismus und die Autismus-Spektrum-Stoérung angegeben (125).
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Nachdem im Rahmen der Erstpublikation des ADOS eine hohe Sensitivitat von 86 bis 100
% und eine mittlere bis hohe Spezifitdit von 68 bis 100 % ermittelt werden konnte,
zeigten sich im Verlauf Schwachen bezlglich der Reliabilitat bei den unterschiedlichen
Subgruppen der an Autismus erkrankten Menschen (wie zum Beispiel 1Q, Geschlecht,
sprechend versus nicht-sprechend) (122,126,127). Daher wurden neue Algorithmen
entwickelt, um sich diesen Erkenntnissen anzupassen, sowie ein eigenes Kleinkindmodul
entwickelt (102,128,129). GroRitenteils konnten durch die Implementierung der neuen
Module, insbesondere bei friihkindlichen Autisten, die Sensitivitdt und Spezifitat

nochmals etwas verbessert werden.

Jedoch zeigt sich auch weiterhin eine Heterogenitidt beziiglich der Ergebnisse der
Module. Insbesondere beim Modul 4 liegt die Spezifitdat fir Autismus-Spektrum-
Storungen bei jungen Erwachsenen und Erwachsenen mit 28% in einem sehr wenig

zufriedenstellenden Bereich (104).

Ein weiterer Nachteil der ADOS ist der hohe Ressourcenaufwand. Der zeitliche Aufwand
bei Ausfihrung und Auswertung ist mit im Schnitt 90 Minuten bei gelibten
Diagnostikern als sehr hoch anzusehen. Zusatzlich besteht die dringende Notwendigkeit
eines intensiven und langfristigen Trainings im Vorfeld, sowie im Verlauf zur
Auffrischung, um eine adaquate Interrater-Reliabilitdt zu erreichen und zu erhalten

(130).

1.9. Verlauf, Prognose und gesellschaftliche Auswirkungen

Insgesamt ist die Prognose fiir Kinder und Jugendliche, die an einer Autismus-Spektrum-
Storung erkranken, als schlecht einzuschatzen (131,132), auch wenn es einige positive
Verldaufe gibt, bei denen Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen erfolgreich im
Berufsleben stehen. Es bemiihen sich in letzter Zeit vermehrt einige Unternehmen um
Arbeitsplatze, die speziell an den Bedurfnissen von Menschen mit Autismus ausgerichtet
sind (133,134). Diese Beispiele stellen aber Ausnahmen dar und koénnen nicht

verallgemeinert werden.
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Nur 3 bis 27 % aller Kinder und Jugendlichen, die an einer Autismus-Spektrum-Stérung
erkrankt sind, gelingt es ein unabhangiges und selbststindiges Leben zu fihren

(131,135).

Das Mortalitatsrisiko fir Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen ist um das 2,8-
(136) bis 5,6-fache (137) erhoht im Vergleich zur Normalbevélkerung. Neben den
begleitenden medizinischen Erkrankungen wie Epilepsie fallen Menschen mit Autismus-

Spektrum-Storungen Uberproportional haufig Unfallen zum Opfer (137).

Insbesondere die Transition vom Jugend- in das Erwachsenenalter, von der geschiitzten
Umgebung des Elternhauses und der noch auf Unterstlitzung und Forderung bedachten
schulischen Ausbildung hin zu einem selbst- und eigenstandigen Wohnen und einer auf
Selbstorganisation und Eigenstdandigkeit ausgelegten universitaren Ausbildung oder
Tatigkeit auf dem ersten Arbeitsmarkt, fihrt zu einer deutlichen Belastung fir

Menschen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung (138-140).

Doch auch die gesellschaftlichen Auswirkungen der Erkrankung sind nicht zu
vernachldssigen. Die Kosten, die fiir die Gesellschaft pro Mensch mit Autismus iber die
Lebensspanne entstehen, liegen zwischen 2,4 (141) und 3,2 Millionen US-Dollar (142) in
den USA bzw. 1,5 (141) — 2,4 (143) Millionen Britische Pfund im Vereinigten Konigreich.
Dies entspricht alleine fir die USA jdhrlichen Kosten fir medizinische und nicht-
medizinische Versorgung, sowie einem Produktivitatsausfall der Menschen mit
Autismus, aber auch der versorgenden Angehdrigen von 268 Milliarden US-Dollar
(Spannweite 162 bis 367 Milliarden US-Dollar; entsprechend 0.884-2.009 % des
Bruttoinlandproduktes) (144). Diese Zahlen lassen sich in dhnlichen Dimensionen

weltweit finden (145).

Arbeiten der letzten Jahre zeigten jedoch, dass durch eine friihzeitige Intervention
Verbesserungen der Symptomatik erreicht werden konnten. Es gibt hierbei sowohl
weniger intensive Programme, mit denen nicht nur Verbesserungen im Bereich der
Sprachentwicklung (146) und der Eltern-Kind-Interaktion (147) zu erreichen sind,
sondern auch eine langer anhaltende Reduktion der Gesamtsymptomatik erreicht
werden konnte (148,149). Auch gibt es hochintensive manualisierte Programme (mit 25
bis 40 Stunden Therapie pro Woche), die auch signifikante Verbesserungen des

Anpassungsverhaltens, der 1Q-Werte und der autistischen Kernsymptomatik zeigen
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(150,151). Die friihzeitige Diagnose und der Zugang zu stoérungsspezifischen
Interventionen ist daher als essentiell fir eine geringer ausgepragte Symptomatik der

Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen anzusehen (39,152-154).

1.10. Erkennung und Diagnosestellung von ASS in Deutschland

In den letzten zehn Jahren gab es verschiedene Arbeiten, die retrospektiv die
Versorgung, und insbesondere den Verlauf der Diagnostik autistischer Menschen in
verschiedenen Regionen in Deutschland betrachtet haben. Von besonderem Interesse
sind in diesem Falle die Arbeiten von Noterdaeme et al. aus Miinchen (155) und Hofer

et al. aus Oldenburg (156), die beide mit dieser Arbeit vergleichbar sind.

Noterdaeme et al. untersuchten eine Stichprobe von 601 Menschen mit Autismus-
Spektrum-Stérungen aus dem Bezirk Oberbayern, die zwischen dem Jahr 1998 und 2007
in der Entwicklungsambulanz der Heckscher-Klinik in Minchen behandelt wurden.
Neben einer Aufschllisselung der Studienpopulation nach Alter, Geschlecht, Diagnose,
Intelligenzquotient und sozio6konomischer Schicht wurden das Alter beim Erstauftreten
von Symptomen, das Alter bei Diagnosestellung und der zeitliche Abstand zwischen
diesen Zeitpunkten erfasst. Die Studienpopulation bestand zu 77 % aus Menschen mit
einem frihkindlichen Autismus, zu 13 % aus Menschen mit einem Asperger-Autismus
und zu 6 % aus Menschen mit einem atypischen Autismus. Von diesem Gesamtkollektiv
zeigten 23 % der Menschen Auffalligkeiten im ersten Lebensjahr, 45 % Auffalligkeiten im

zweiten Lebensjahr und 29 % Auffalligkeiten im dritten bis flinften Lebensjahr.

Hierbei gab es jedoch deutliche Unterschiede zwischen den frihkindlichen und
atypischen Autisten sowie den Menschen mit einem Asperger-Syndrom. Die
Altersverteilung beim frihkindlichen Autismus zeigte 26 % der Auffalligkeiten im ersten
Lebensjahr, 49 % im zweiten Lebensjahr und 24 % im dritten bis flinften Lebensjahr.
Hingegen verschiebt sich beim Asperger-Syndrom das Auftreten der ersten
Auffalligkeiten deutlich nach hinten. Hier zeigten nur 9 % der Patienten Auffalligkeiten

im ersten Lebensjahr, sowie 16 % Auffdlligkeiten im zweiten Lebensjahr, aber mehr als
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die Halfte der Patienten (55 %) zeigte erst im dritten bis flinften Lebensjahr

Auffalligkeiten.

Wahrend beim frihkindlichen Autismus vor allem die Sprachentwicklung und soziale
Schwierigkeiten als Erstsymptom auftraten, zeigten sich beim Asperger-Syndrom vor
allem soziale Auffalligkeiten und generelle Verhaltensstérungen als Erstsymptome. Im
Durchschnitt zeigten die Menschen mit frihkindlichem Autismus die ersten

Auffalligkeiten mit 15 Monaten.

Das Durchschnittsalter bei Diagnosestellung betrug 76 Monate; es vergingen also 61
Monate zwischen erster Auffalligkeit und Diagnosestellung. Bei Menschen mit Asperger-
Syndrom zeigten sich die ersten Auffalligkeiten durchschnittlich mit 26 Monaten. Die
Diagnose wurde im Schnitt mit 110 Monaten gestellt; es vergingen also 84 Monate

zwischen erster Auffalligkeit und Diagnosestellung.

Hofer et al. schrieben 647 Familien mit an Autismus erkrankten Kindern an und
versendeten an diese einen Fragebogen zum Thema Gesundheitsversorgung. Diese
wurden nach Ricksendung mit den im Vorfeld erhobenen Daten gekoppelt und
ausgewertet. Insgesamt konnte so ein Patientenkollektiv von 207 Menschen des
Autismus-Forschungsnetzwerks ASD-Net analysiert werden, die ambulant in den Kinder-
und Jugendpsychiatrien in Marburg, Dresden und Mannheim betreut wurden. Dieser
Datensatz wurde nach Geschlecht, Alter, Diagnose, Intelligenzquotient, ADOS-2-Wert,
Bildungsstand der Eltern und Beziehung der vorstellenden Bezugspersonen zum Kind
aufgeschlisselt. Dazu wurden ebenfalls das Alter bei Erstsymptom, das Alter bei
Diagnosestellung und der zeitliche Abstand zwischen beiden Zeitpunkten betrachtet und

Korrelationen zwischen den einzelnen Parametern berechnet.

55,6 % der Patienten erfiillten die Diagnose eines friihkindlichen Autismus, 20,3% eines
atypischen Autismus und 24,3 % eines Asperger-Syndroms. Das durchschnittliche Alter
beim Auftreten erster Auffdlligkeiten betrug bei den Menschen mit frihkindlichen
Autismus 21 Monate. Die Diagnosestellung erfolgte dann im Schnitt mit 68 Monaten. Es
vergingen durchschnittlich 47 Monate zwischen erster Auffalligkeit und

Diagnosestellung.



Einleitung 25

Beim Asperger-Syndrom zeigten sich die ersten Auffdlligkeiten im Schnitt mit 30
Monaten und die Diagnosestellung erfolgte im Schnitt mit 98 Monaten. Es vergingen
also im Schnitt 68 Monate zwischen Diagnosestellung und ersten Auffalligkeiten.
Faktoren, die zu einer friiheren Diagnosestellung beitrugen, waren in dieser Stichprobe
neben der Diagnose eines frihkindlichen Autismus eine intellektuelle Beeintrachtigung
mit 1Q<85. Es gab keine Hinweise auf Einflisse aus der sozialen Schicht der
Ursprungsfamilie. Zusatzlich untersuchte diese Arbeit den Weg der Familien bis zur
Diagnosestellung. Im Schnitt suchten die Familien 3,4 Fachkrafte auf, bis die Diagnose
einer autistischen Storung gestellt werden konnte und 40 % der Kindseltern waren
insgesamt unzufrieden mit der Versorgung bis zur Diagnosestellung. Es konnten bis auf
die Anzahl der aufgesuchten medizinischen Fachkrafte keine Faktoren gefunden

werden, die mit der Zufriedenheit der Kindseltern korrelierten.

1.11. Struktur Kinder- und Jugendpsychiatrie des Josefinum Augsburg

Zugangswege zu kinder- und jugendpsychiatrischen Ambulanzen sind allgemein
schwierig und selbst fiir niedergelassene Kinderarzte schwer zu durchschauen. Mehr als
40 % der Eltern von Betroffenen sind mit dem diagnostischen Prozess unzufrieden (156—
158) und der Weg zur Diagnose ist oft von zahlreichen Kontakten mit medizinischen
Helfersystemen bestimmt (156). Dies fihrt zum einen zu Verzogerungen im
diagnostischen Prozess, und zum anderen zu Verunsicherung und Unzufriedenheit der
behandelten Kinder und Jugendlichen und deren Angehdérigen mit dem Helfersystem.
Dies gefdhrdet die fir einen erfolgreichen Umgang mit chronischen Erkrankungen

wichtige Compliance der betroffenen Familien.

Die Kinder- und Jugendpsychiatrie des Josefinum wurde durch den Bezirk Schwaben mit
der alleinigen Regelversorgung aller Kinder- und Jugendlichen mit psychischen
Erkrankungen beauftragt. Neben dem Haupthaus mit Standort Augsburg-Oberhausen

bestehen noch Standorte in Nordlingen und Kempten.
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Der Standort Augsburg versorgt mit seinen 78 vollstationdren und 40 teilstationdren
Betten insgesamt jedes Jahr 1300 Kinder und Jugendliche im (teil-)stationdren Setting.
In seiner Institutsambulanz inklusive den Spezialambulanzen werden zusatzlich 7000

ambulante Patienten jahrlich betreut.

Der Standort Nordlingen betreut den Landkreis Donau-Ries mit einer Tagesklinik (16
teilstationdre Betten) sowie seiner Allgemeinambulanz. Der Standort Kempten versorgt
mit 16 teilstationdren und 25 vollstationdren Betten, sowie einer Allgemeinambulanz

den Raum sudliches und westliches Allgau.

Die Spezialambulanz flr Entwicklungsstorungen der Kinder- und Jugendpsychiatrie des
Josefinum Augsburg wurde 2009 durch die damals neue Chefarztin Prof. Dr. M.
Noterdaeme aufgebaut, um die Versorgung des Regierungsbezirks Schwaben bezliglich
der Diagnostik und der Perspektivplanung fiir Kinder und Jugendliche mit Autismus-

Spektrum-Stérungen zu verbessern.

Eingehende Patientenanmeldungen fiir die psychiatrische Institutsambulanz werden,
wenn nicht explizit eine Abklarung einer Entwicklungsstorung als Aufgabenstellung
genannt ist, durch eine erfahrene Leitungskraft nach Hinweisen auf das Vorliegen einer
Autismus-Spektrum-Stoérung durchgesehen und dann zu den speziell geschulten

Mitarbeitern weitervermittelt.

Die Patienten- und Elternkontakte erfolgen ab dem ersten Termin in der Regel durch ein
Tandem aus einem Arzt und einer psychologischen Fachkraft, um Differenzialdiagnosen
und komorbide Erkrankungen rasch zu identifizieren und auszuschlieRen. Die weitere
Diagnostik erfolgt gemaR den oben genannten Leitlinien der Fachgesellschaften und
umfasst neben FSK, SRS, CBCL, ADI-R und ADOS auch eine alters- und
entwicklungsangemessene |1Q-Diagnostik sowie eine ausfuhrliche somatische

Befunderhebung.

Bei Hinweisen auf eine Sprachstérung steht ein Team aus Sprachtherapeuten zur
erganzenden Diagnostik zur Verfligung. Zusatzlich hilft der Sozialdienst der Klinik bei der

Vermittlung storungsspezifischer Unterstiitzungsangebote.
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Die Wartezeit zwischen Bearbeitung der Anmeldung und dem Ersttermin betrdgt
zwischen 12 und 15 Monaten, trotz immer weiterer Personalaufstockungen auf

inzwischen Uber zwanzig hochqualifizierte Mitarbeiter.

Der diagnostische Prozess dauert im Schnitt drei bis sechs Monate.

1.12. Der Bezirk Schwaben

Der Regierungsbezirk Schwaben besteht aus zehn Landkreisen und vier kreisfreien
Stadten. Hier leben 1.873.368 Menschen. Dies entspricht 14,4 % der bayerischen
Gesamtbevolkerung (159). Im bayerischen Vergleich zeigt dieser Regierungsbezirk zwar
die niedrigste Arbeitslosenquote mit 2,8 %, jedoch nur 85 % des Bruttoinlandsproduktes
pro Einwohner im Vergleich zum bayerischen Mittel. Gepragt ist der Regierungsbezirk
dariber hinaus von Gegensadtzen in der Wirtschaftsleistung mit strukturschwachen
Regionen wie zum Beispiel dem Oberallgdau und wirtschaftlich starken Regionen wie dem
Landkreis Donau-Ries. Insgesamt zeigt sich, dass Schwaben zwar wie ganz Bayern einen
Zuzug und eine zunehmende Wirtschaftsleistung aufweist, jedoch im Vergleich zu

Gesamtbayern etwas geringer davon profitiert (160).

Die Anzahl der Einwohner unter 18 Jahren betragt im Regierungsbezirk 314.712. Dies
entspricht 14,8 % der bayerischen Bevolkerung unter 18 Jahren (161). Im Verhaltnis zur
Verteilung der Gesamtbevdlkerung im Freistaat Bayern wohnen also im

Regierungsbezirk Schwaben lGberdurchschnittlich viele Minderjahrige.

Jedoch werden diese verhaltnismalig vielen Kinder und Jugendlichen von weniger
Kinder- und Jugendpsychiatern versorgt als im bayerischen Schnitt. So werden diese
14,8 % aller bayerischen Jugendlichen von lediglich 13,7 % der niedergelassenen Kinder-
und Jugendpsychiater Bayerns versorgt. Diese Arzte sind dariiber hinaus im Vergleich
zum bayerischen Durchschnitt deutlich Uberaltert. Nur 26 % der niedergelassenen
Kinder- und Jugendpsychiater in Schwaben sind unter 50 Jahre alt; mehr als ein Drittel
der Niedergelassenen sind &lter als 60 Jahre (162). Auch die Versorgung mit

Psychotherapeuten liegt in Schwaben unter dem bayerischen Durchschnitt. So betragt
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der Anteil der niedergelassenen Psychotherapeuten in Schwaben nur 10,9 % der
bayerischen Gesamtanzahl. Das Durchschnittsalter dieser Therapeuten liegt mit 54,8

Jahren allerdings genau im bayerischen Durchschnitt (159).

Etwas besser sieht die Niederlassungsstatistik der Kinderarzte aus. 14,4 % aller
niedergelassenen Kinderdrzte in Bayern haben ihren Sitz in Schwaben, mit einem
Durchschnittsalter von 52,3 Jahren. Dies entspricht auch dem bayerischen

Altersdurchschnitt (161).
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2. Zielsetzung

Ziel dieser Dissertation ist es die Versorgungssituation autistischer Kinder- und
Jugendlicher im bayerischen Regierungsbezirk Schwaben zu analysieren, insbesondere

auf das subjektive Auftreten erster Auffalligkeiten und die Diagnosestellung hin.

Alle vorhandenen Studien weisen darauf hin, dass es sich bei den Autismus-Spektrum-
Storungen um eine psychische Erkrankung mit genetischer Genese handelt, die davon

bestimmt ist, dass die ersten Auffalligkeiten in der kindlichen Entwicklung auftreten.
Daher ergeben sich folgende Fragestellungen

1) In welchem Alter sind erstmalig subjektiv Auffalligkeiten aufgetreten?

2) Welcher zeitliche Abstand liegt zwischen dem ersten subjektiven Auftreten von
Auffalligkeiten und der Diagnosestellung?

3) Gibt es Unterschiede zwischen den einzelnen Subtypen der Autismus-Spektrum-
Storung?

4) Gibt es soziodemografische Marker, welche die Wahrscheinlichkeit der

Diagnosestellung beeinflussen?

Insbesondere aufgrund der in der Einleitung beschriebenen aktuell schlechten Prognose
der Erkrankungen, dem subjektiven Leid der Menschen mit einer Autismus-Spektrum-
Storung und deren Angehorigen, den hohen Kosten fiir Gesundheitssysteme,
Sozialsysteme und die Marktwirtschaft wegen Produktionsausfallen, aber auch in
Verbindung mit den zuversichtlich stimmenden Ergebnissen von
Frihinterventionsprogrammen, sollte  grundsatzlich eine  moglichst  frihe

Diagnosestellung erfolgen.

Hier ist von besonderem Interesse, ob im Bereich des Regierungsbezirks Schwaben mit
einer auf Autismus-Spektrum-Stérung spezialisierten Kinder- und
Jugendpsychiatrischen Klinik mit grofler Spezialambulanz eine im Vergleich zur

Studienlage schnellere und friihere Diagnosestellung moglich ist.
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3. Material und Methodik

3.1. Patientenkollektiv

Fiir diese Dissertation wurden alle Patienten erfasst, die sich in der Spezialambulanz fir
Entwicklungsstorungen der Kinder- und Jugendpsychiatrie des Josefinum Augsburg im
Zeitraum zwischen 2010 und 2018 vorstellten. 2010 war das erste volle Kalenderjahr, in
dem die Spezialambulanz nach ihrer Griindung im Jahre 2009 Patienten betreute. Als
Endzeitpunkt der Erfassung wurde das Jahresende 2018 gewahlt, da fir 2019 bei der
Datenerhebung noch zu wenig Diagnosen vorlagen. Ausgeschlossen wurden Patienten,
die keine Autismus-Diagnose erhielten, deren Autismus-Diagnose zwar vorbeschrieben

war, jedoch nicht die Testungen vorlagen.

Die Erfassung der Probanden erfolgte anhand der Durchsicht der Ambulanzbiicher 2010
bis 2014 und der elektronischen Vorstellungsliste (ab 2015). Hauptgrund fir die
Vorstellung waren Auffalligkeiten in der Sprachentwicklung, der Interaktion mit anderen
Kindern oder Spielstorungen. Empfehlungen fir die Vorstellung erfolgten
gleichermallen durch Kinderarzte, die Auffdlligkeiten im Rahmen der
Vorsorgeuntersuchungen feststellten, durch Kinderbetreuungseinrichtungen wie
Kindergarten, Krippen und Tagesmiutter, die im Rahmen der taglichen
Verhaltensbeobachtungen Auffalligkeiten im Vergleich zu anderen Kindern feststellten,
sowie durch besorgte Eltern, die bemerkten, dass sich ihre Kinder ,anders” verhielten

als andere Kinder.

AnschlieBend wurden Patientenakten nach den im Anschluss an die Diagnostik
erstellten Abschlussbriefen durchgesehen. So wurden alle Patienten erfasst, bei denen

im Verlauf eine der folgenden Diagnosen gestellt wurde:

- Frahkindlicher Autismus (F84.0)
- Atypischer Autismus (F84.1)

- Asperger-Syndrom (F84.5)

Nicht weiter verfolgt wurden die nur duRerst selten kodierten ,,sonstigen tiefgreifenden

Entwicklungsstorungen (F84.8 und F84.9)“, sowie ein Fall des Rett-Syndroms (F84.2), die



Material und Methodik 31

zwar jeweils zu den tiefgreifenden Entwicklungsstorungen gehoren, aber nicht zu den

Autismus-Spektrum-Stérungen gezahlt werden.

3.2. Erhobene Parameter

Fiir die vorliegende Arbeit wurden die folgenden Parameter erfasst:

- Geschlecht

- gestellte Hauptdiagnose

- Alter des Kindes, in dem die Eltern (oder andere Bezugs- und
Betreuungspersonen) angeben, die ersten Auffalligkeiten bemerkt zu haben

- Alter bei Diagnosestellung

- Intelligenzquotient

- soziobkonomischer Status der Ursprungsfamilie

Das Geschlecht wurde dichotom kodiert. Eine Angabe des Geschlechts ,divers” konnte

entfallen, da dies im erhobenen Zeitraum nicht erfasst wurde.

Beim Alter, flir das die ersten subjektiven Auffalligkeiten bemerkt wurden, erfolgte eine
intensive Durchsicht von ADI-R, Uberweisungen in die Spezialambulanz und der
Anamneseerhebungen. Da die Angaben zu den Gelben Vorsorgeheften nicht in
groRerem MaRe vorlagen, konnten diese nicht eigens nach Auffalligkeiten
durchgesehen werden. Hier wurden die Aussagen in den Arztbriefen der
Hauptbehandler und die Anamnesen der Eltern nach beschriebenen
Entwicklungsverzégerungen oder -auffdlligkeiten verwertet. Falls eine Auffalligkeit
beispielsweise in der Vorsorgeuntersuchung U7 im 21. bis 24. Lebensmonat
dokumentiert wurde, die Eltern die erste Auffalligkeit jedoch erst spater bemerkten,
wurde trotzdem der Zeitpunkt der Vorsorgeuntersuchung U7 als Alter der ersten
Entwicklungsverzégerung verwendet, da theoretisch ab diesem Zeitpunkt eine

Vorstellung in einer spezialisierten Einrichtung moglich gewesen ware.
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Die Werte fir den Intelligenzquotienten wurden durch die Ambulanz als Punktwert

dokumentiert. Diese wurden fiir die Datenerhebung umkodiert und, angepasst an das

Multiaxiale Klassifikationsschema (MAS) fir psychische Stérungen des Kinder- und

Jugendalters nach ICD-10 der WHO (163), in vier Kategorien eingeteilt:

o

o

o

o

Uberdurchschnittlich (>115)
Durchschnittlich (85-115)
Unterdurchschnittlich (70-84)
Minderbegabt (<70)

Hierbei wurden ausschlieBlich standardisierte Testergebnisse verwendet. Befunde aus

Vorbriefen wurden nur bei Angabe des verwendeten Testverfahrens ibernommen. Zur

Anwendung kamen durch die Kollegen der Entwicklungsambulanz vor allem der

SON-R 2%-7: als sprachfreier Intelligenztest fir Kinder von 2;6 bis 7;11
Jahren verfligbar, seit 2007 verfligbar

Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence Il (WPPSI-IlI):
erfasst allgemeine und spezifische kognitive Fahigkeiten von Kindern
zwischen 3;0 und 7;2 Jahren, in der Normierung von 2009-2018 verfiligbar
Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence — IV (WPPSI-IV): zur
Erfassung allgemeiner und spezifischer kognitiver Fahigkeiten bei
Kindergarten- und Vorschulkindern im Alter zwischen 2;6 und 7;7 Jahren,
seit 2018 verfligbar

Hamburg-Wechsler-Intelligenztests fir Kinder IV (HAWIK-1V): fiir Kinder
zwischen 6;0 bis 16;11 Jahren anzuwenden, zwischen 2007 und 2011
verfligbar

Wechsler Intelligence Scale for Children IV (WISC-IV): der Nachfolger des
HAWIK-IV, fiir Kinder zwischen 6;0 bis 16;11 Jahren anzuwenden, seit
2011 verfligbar

Wechsler Intelligenztest fir Erwachsene (WIE): Intelligenztest fir
Jugendliche und Erwachsene fiir den Altersbereich von 16;0 bis 89;11

Jahren, zwischen 2006 und 2012 verfligbar
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o Wechsler Adult Intelligence Scale IV (WAIS-IV): Nachfolger des WIE,
Intelligenztest fur Jugendliche und Erwachsene fiir den Altersbereich von

16;0 bis 89;11 Jahren, seit 2012 verfligbar

Falls in den Befunden nur eine Intelligenz ,,im klinischen Eindruck” ohne evaluierte und
standardisierte Intelligenzdiagnostik in der Akte zu finden war, wurde dies als ,fehlend”
kodiert. AuBer bei dokumentierten nicht testbaren schweren geistigen Behinderungen;

hier wurde die Minderbegabung kodiert.

Im Rahmen der standardisierten Anamneseerhebung hinsichtlich des diagnostischen
Prozesses wurden durch den Hauptbehandler aus den Angaben der Eltern der
Probanden deren eigener schulischer und beruflicher Werdegang, die momentane
berufliche Situation und die Wohnsituation erfasst. SchwerpunktmaRig bezogen auf den
héchsten erreichten Bildungsabschluss der Kindseltern wurde eine sozio6konomische

Kategorisierung in

o Niedriger soziobkonomischer Status
o Mittlerer sozio6konomischer Status

o Hoher soziobkonomischer Status

vorgenommen. Dabei umfasste der Begriff ,Niedriger soziodkonomischer Status” solche
Kindseltern ohne Schul- oder Ausbildungsabschluss. ,Mittlerer sozio6konomischer
Status” eine abgeschlossene Berufsausbildung. ,Hoher soziookonomischer Status”
meint ein  abgeschlossenes Hochschulstudium oder eine abgeschlossene
Meisterausbildung der Kindseltern. Bei massiven Abweichungen zwischen
Bildungsabschluss und Lebenssituation, beispielsweise durch Migration oder schwere
Krankheit, wurde die Einteilung anhand der aktuellen Wohn- und Lebenssituation
vorgenommen. Bei getrennt lebenden Eltern wurde lediglich die Hauptbezugsperson als
zu kodierender Faktor verwendet. Konnte der sozio6konomische Status anhand der
vorliegenden Anamnese nicht einschatzt werden, wurde die Variable als ,fehlend”

kodiert.
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3.3. Datenverarbeitung

Die aus den Patientenakten erhobenen Daten wurden anonymisiert in eine SPSS™
Datenbank (SPSS 12, IBM) eingepflegt. Im Rahmen der Analyse wurden die erhobenen
Iltems ,Erstes Auftreten der Symptome” und ,Alter bei Diagnosestellung” nicht als
Datumsbereich, sondern als Altersangabe umkodiert. Die Datenbank wurde auf einem
eigens gesicherten, nur flr berechtigte Personen zugreifbaren Server in der IT-
Infrastruktur der Klinik Josefinum gespeichert. Zusatzlich erfolgte eine Speicherung als

Microsoft Excel™ Datei zur Erstellung von Diagrammen.

3.4. Statistische Auswertung

Fiir samtliche statistische Auswertungen wurden die beiden Computerprogramme
Microsoft Excel™ 2013 und SPSS fir Windows™ (Version 12) verwendet. Die grafische
Darstellung der Daten wurde mit Microsoft Excel™ 2013 vorgenommen. Die Ergebnisse
der Dissertation werden ohne Namen oder andere zur ldentifizierung geeignete
Angaben dargestellt. Ergebnisse werden ausschlieflich in Gruppen zusammengefasst

veroffentlicht.

Deskriptive Daten wurden mit absoluter und relativer Haufigkeit, dem Minimum- und
Maximumwert, dem arithmetischen Mittelwert und der Standardabweichung
dargestellt. Zur besseren Verstandlichkeit wurden die Ergebnisse zusatzlich in Balken-

und Kreisdiagramme dargestellt.

Im Anschluss werden die Erhebungen mittels einer Varianzanalyse bezliglich des
Zusammenhangs der Diagnose, des Alters bei Erstauftreten der Symptomatik, dem Alter
bei Diagnosestellung, dem Abstand zwischen erster Auffilligkeit des Kindes und
Diagnosestellung, der soziodkonomischen Schicht sowie des Intelligenzquotienten

untersucht.
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Diese Art von Analyse erlaubt es, mehrere Mittelwerte miteinander zu vergleichen
sowie zu identifizieren, zwischen welchen der betrachteten Gruppen signifikante

Mittelwertunterschiede bestehen.

Dabei wurde ein p < 0,05 als signifikant, ein p < 0,01 als hochsignifikant und ein p < 0,001

als hochstsignifikant erachtet.
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4. Ergebnisse

Im folgenden Abschnitt werden die Ergebnisse der Studie dargestellt und statistisch

ausgewertet. Eine Interpretation der Daten erfolgt erst im Teil Diskussion der

Ergebnisse.

Das Alter der erfassten Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérung wurde

Lebensjahren kodiert.

4.1. Charakterisierung des Patientenkollektivs

Tabelle 2: Charakterisierung Kollektiv 1

Autismus-Spektrum-Stérung (N=1098) N (%)
mannlich 893 (81,3)
weiblich 205 (18,7)
Diagnose

Frihkindlicher Autismus (F84.0) 633 (57,6)
Atypischer Autismus (F84.1) 25 (2,3)
Asperger-Syndrom (F84.5) 440 (40,1)
Sozio6konomische Schicht 762
Gehobene Schicht 176 (23,1)
Mittelschicht 432 (56,7)
Niedrige Schicht 154 (20,2)
Intelligenzquotient 1049

IQ>115 90 (8,6)
IQ 85-115 542 | (51,7)
1Q 70-84 223 | (21,3)
1Q <70 194 (18,5)
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Tabelle 3: Charakterisierung Kollektiv 2

Mittelwert | SD
Mittelwert Alter bei Diagnose (N=930) 9,6 4,1
Mittelwert erste Auffalligkeiten (N=934) 3,2 1,6
Mittelwert Differenz Auffalligkeit - Diagnose (N=923) 6,4 4,0

4.2. Auswertung nach dem Zeitpunkt des Auftreten der ersten Auffalligkeit

Das Alter, in dem die Bezugs- oder Betreuungspersonen die ersten Auffalligkeiten
bemerkten, wurde zunachst als Gesamtwert und danach nach ICD-10-Kategorien
aufgeschlisselt ausgewertet. Insgesamt konnte dies in 934 Fallen aus der Aktenlage
erhoben werden. Das durchschnittliche Alter beim Auftreten erster Symptome lag

kategorielibergreifend im dritten Lebensjahr.

Tabelle 4: Alter erste Auffilligkeit diagnoseiibergreifend

N Alterminimum Altermaximum Mittelwert Stand_a rd-
abweichung
Alter erste
Auffalligkeiten 93 3, ,6

Aufgeschlisselt nach ICD-10-Kategorien zeigten sich beim friihkindlichen Autismus ein
subjektives Auftreten erster Symptome im zweiten Lebensjahr, beim atypischen

Autismus und beim Asperger-Syndrom ein Auftreten im dritten Lebensjahr.

Tabelle 5: Alter erste Auffilligkeiten aufgeschliisselt nach ICD-10-Kategorie

Alter erste N Altermini Altermaxi Mittelwert Standard-
Auffilligkeiten Minimum Maximurm abweichung
Fruhkmdllcher 530 1 11 29 13
Autismus

Atypischer | g 1 5 3,3 1,1
Autismus

Asperger- 386 1 17 3,7 1,9
Syndrom
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Betrachtet man die Altersverteilung einzeln aufgeschliisselt nach erstem Auftreten von
Symptomen, lasst sich eine unterschiedliche Altersverteilung zwischen friihkindlichem

Autismus und Asperger-Syndrom ableiten.

Diagramm 1: Alter beim ersten Auftreten von Symptomen

Alter beim ersten Auftreten von Symptomen
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Jedoch sind aufgrund der Inhomogenitdt der Varianzen und einer damit
einhergehenden hoheren Wahrscheinlichkeit eines alpha-Fehlers die Ergebnisse des

Gruppenvergleichs zurickhaltend zu interpretieren.

Varianzhomogenitatstest

Levene-Statistik dfl df2 Sig.

Alter
21,451 1 914 ,000
Erstsymptome
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4.3. Auswertung nach dem Zeitpunkt der Diagnosestellung
Das Alter bei Diagnosestellung konnte in 930 Fallen aus den Patientenakten eindeutig
bestimmt werden. Die Diagnosestellung erfolgte beim frihkindlichen Autismus

durchschnittlich im achten Lebensjahr, beim atypischen Autismus im 13. Lebensjahr und

beim Asperger-Syndrom im zehnten Lebensjahr.

Tabelle 6: Alter bei Diagnosestellung nach ICD-Kategorie

Alt i -

. er bei N Alterminimum | Altermaximum | Mittelwert Stand_ard
Diagnosestellung abweichung
Fruhkmdllcher 578 5 20 8,6 38
Autismus

Atypischer 18 7 20 13 4,6
Autismus

Asperger- 384 4 25 10,9 3,9
Syndrom

Gesamt 930 2 25 9,6 4,1

Einzeln nach Alter bei diagnostischen Kategorien aufgeschliisselt sieht man eine
deutliche Haufung beim frihkindlichen Autismus zwischen dem vierten und neunten
Lebensjahr, wahrend die Altersverteilung der Erstdiagnose beim Asperger-Syndrom

spater und weniger gedrangt erscheint.
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Diagramm 2: Altersverteilung bei Diagnosestellung

Alter bei Diagnosestellung
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Der Unterschied des Alters bei Diagnosestellung zwischen den Diagnosen der

Autismus-Spektrum-Stérung zeigt sich als signifikant.

Formel 1: Levene-Test Diagnosealter

Varianzhomogenitatstest

Alter Diagnose

Levene-Statistik dfl df2 Sig.

,941 1 910 ,332
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Formel 2: Varianzanalyse Diagnosealter

ANOVA
Alter Diagnose
Mittel der
Quadratsumme df Quadrate F Sig.
Zwischen Gruppen 1153,355 1 1153,355 77,414 ,000
Innerhalb der Gruppen 13557,658 910 14,899
Gesamtsumme 14711,013 911

4.4. Auswertung der Zeitspanne zwischen Erster Auffalligkeit und Zeitpunkt

der Diagnose

Die Zeitspanne zwischen dem ersten Auftreten von Symptomen und der
Diagnosestellung konnte bei 923 Probanden anhand der vorliegenden Befunde und

Akten berechnet werden.

Tabelle 7: Zeitspanne zwischen erster Auffdlligkeit-Diagnose

N Alterminimum | Altermaximum | Mittelwert Stand_a rd-
abweichung
Differenz 923 0 24 6,4 4,0

Dabei zeigte sich, dass diese Zeitspanne beim friihkindlichen Autismus im Schnitt 5,8
Jahre betragt, beim atypischen Autismus 9,7 Jahre und beim Asperger-Syndrom 7,2
Jahre. Betrachtet man die Verteilung, fallt noch starker ins Auge, dass beim
frihkindlichen Autismus eine Haufung der Diagnosestellungen im Bereich von drei bis
funf Jahren nach dem ersten Auffallen der Auffalligkeiten vorliegt, wohingegen es beim

Asperger-System eine breitere Streuung gibt.
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Tabelle 8: Zeitspanne zwischen erster Auffdlligkeit-Diagnose nach ICD-Kategorie

42

Zeitlicher
Abstand
Symptom-
Diagnose

Differenzmin

Differenzmax

Mittelwert

Standard-
abweichung

Frihkindlicher
Autismus

524

19

5,8

3,9

Atypischer
Autismus

18

16

9,7

3,9

Asperger-
Syndrom

381

24

7,2

3,9

Die Zeitspanne zwischen ersten Auffalligkeiten und dem Alter bei Diagnosestellung

zwischen den Subkategorien der Autismus-Spektrum-Storung ist signifikant.

Formel 3: Levene-Test Zeitlicher Abstand Auffdlligkeit-Diagnose

Varianzhomogenitatstest

Levene-Statistik dfl df2 Sig.
Differenz ,000 903 ,998
Formel 4: Varianzanalyse Differenz Auffilligkeit-Diagnose
Mittel der
Quadratsumme df Quadrate F Sig.
Zwischen Gruppen 473,604 1 473,604 30,864 ,000
Innerhalb der Gruppen 13856,602 903 15,345
Gesamtsumme 14330,206 904
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Diagramm 3: Zeitspanne Auffilligkeit-Diagnosestellung
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4.5. Auswertung der Geschlechtszugehorigkeit
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Insgesamt konnten 1098 Datensdtze, nach Geschlecht aufgeschliisselt, ausgewertet

werden.

Die Geschlechterverteilung zeigt eine starke Jungenwendigkeit, welche beim Asperger-

Syndrom mit einem Verhdltnis von 4,8:1 noch starker ausgepragt ist als beim

frihkindlichen Autismus mit einem Verhaltnis von 4,2:1. Fiir den atypischen Autismus

betragt das Verhaltnis 2,6:1.

Tabelle 9: Ubersicht iiber die Verteilung des Geschlechts nach diagnostische Kategorie

Autismusdiagnose
Frihkindlicher | Atypischer Asperger- Gesamt
Autismus Autismus Syndrom
Geschlecht | Mannlich | 511 80,7% | 18 72% | 364 82,7% | 893 81,3%
Weiblich | 122 19,3% | 7 28% | 76 17,3% | 205 18,7%
Gesamt 633 57,3% | 25 2,3% | 440 40,4% | 1098
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Diagramm 4: Geschlechterverteilung nach Diagnosen
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Vergleicht man die Parameter ,Alter bei Diagnose”, ,Alter, in dem die ersten
Auffalligkeiten bemerkt werden” und ,Differenz zwischen den Geschlechtern”, ergeben

sich folgende Daten:

Tabelle 10: Vergleich Alter/Auffilligkeiten/Differenz und Geschlecht

Alter bei Diagnose Alter der ersten Differenz
Auffalligkeiten
Mittelwert | SD Mittelwert | SD Mittelwert | SD
m |95 3,9 3,2 1,6 6,3 3,9
w |99 4,6 3,1 1,8 6,9 4,4

Fiir die Gesamtstichprobe gibt es keine signifikanten Unterschiede zwischen Jungen und

Madchen in Bezug auf Alter bei den ersten Auffalligkeiten und Alter bei Diagnose.

Das Alter bei Diagnosestellung nach Geschlechtern und diagnostische Kategorie

aufgeschlisselt, zeigt folgende Werte:
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Tabelle 11: Alter bei Diagnosestellung nach Geschlecht und Diagnose

45

Autismusdiagnose

Frihkindlicher Autismus Atypischer Autismus Asperger-Syndrom
Mittelwert | SD Mittelwert | SD Mittelwert | SD
8,5 3,7 12,8 4,6 10,8 4,6
8,9 4,3 13,8 5,1 11,3 4,6

Innerhalb der verschiedenen diagnostischen Subgruppen sind Madchen nicht signifikant

alter als Jungen bei der Diagnosestellung.

4.6. Auswertung nach Intelligenzquotienten

Tabelle 12: Aufschliisselung der IQ-Werte

Autismusdiagnose

Frihkindlicher Atypischer Asperger- Gesamt
1Q Autismus Autismus Syndrom
>115 11 1,86% |2 8,33% |77 17,7% | 90 8,58%
85-115 196 33,22% | 13 54,17% | 333 76,55% | 542 51,67%
70-84 193 32,71% | 5 20,83% | 25 5,75% | 223 21,26%
70 190 322% |4 16,67% 194 18,49%
Gesamt 590 24 435 1049
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Diagramm 5: Verteilung 1Q absolut
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Hier gibt es jedoch deutliche Unterschiede zwischen den einzelnen Diagnosen des
Spektrums. Betrachtet man die Verteilung des Intelligenzquotienten nach Diagnosen,
stellt sich eine deutlich inhomogene Verteilung der Intelligenz dar mit einem norm- bis
Uberdurchschnittlich begabten Patientenkollektiv beim Asperger-Syndrom und einem

deutlich minderbegabtem Patientenkollektiv beim friihkindlichen Autismus.

Beim Asperger-Syndrom zeigt die Mehrzahl der Probanden durchschnittliche bis
liberdurchschnittliche Ergebnisse in der Intelligenzdiagnostik, und lediglich 5,8 % der
Probanden befinden sich in einem Intelligenzbereich unterhalb des Durchschnitts. Beim
atypischen Autismus verschieben sich diese Werte nach unten, so dass etwas liber 1/3
aller Probanden einen unterdurchschnittlichen 1Q zeigen. Beim friihkindlichen Autismus
erreichen nur noch 1/3 der Probanden einen durchschnittlichen oder
Uberdurchschnittlichen IQ-Wert, und 2/3 der Probanden erreichen Testergebnisse unter
dem Bereich der Normintelligenz. Davon liegt die Halfte der Werte im Bereich der

geistigen Behinderung mit einem Intelligenzquotienten unter 70 Punkten.
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Diagramm 6: Verteilung 1Q nach Diagnosen
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4.7. Auswertung der soziookonomischen Schicht

Die soziale Schicht der Ursprungsfamilie konnte in 762 Fallen durch die Anamnese in den
Akten kodiert werden. Von diesen 762 Fallen konnten, entsprechend der im
Methodenteil im Punkt 3.2 vorgenommenen Einteilung, 176 Probanden einer
gehobenen, 432 der mittleren und 154 einer niedrigen soziodkonomischen Schicht

zugordnet werden.
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Diagramm 7: Verteilung der soziokonomischen Schicht
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4.8. Auswertung Zusammenhang Intelligenz und Diagnosealter

Ein Zusammenhang zwischen dem Intelligenzquotienten und dem Alter der Menschen
mit Autismus bei der Diagnosestellung konnte bei 888 Datensatzen berechnet werden.
Betrachtet man den Zusammenhang ohne Aufgliederung nach Diagnosen, sieht man,
dass mit steigendem Intelligenzquotienten das durchschnittliche Alter bei

Diagnosestellung steigt.

Eine Ausnahme bildet die Gruppe der geistig behinderten Menschen mit Autismus-

Spektrum-Stérungen, die spater als lernbehinderte Menschen diagnostiziert werden.

Tabelle 13: Korrelation IQ-Diagnosealter

Intelligenzquotient | N Alter_Dminimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert ztba::/]:iachl;ng
>115 81 |5 18 10,9 3,3
85-115 468 | 3 25 10,2 4,1
70-84 190 | 2 20 8,7 3,9
<70 149 | 3 20 9,2 4,0
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Differenziert man die Korrelation zwischen dem Intelligenzquotienten und dem

durchschnittlichen  Alter bei  Diagnosestellung zwischen den einzelnen
Spektrumsdiagnosen, erhdlt man folgende Daten:
Tabelle 14: Korrelation IQ-Diagnosealter F84.0
t -
Intelligenzquotient | N Alter_Dminimum | Alter_Dwmaximum | Mittelwert > and_ard
abweichung
>115 9 5 15 9,1 3,6
85-115 171 | 3 18 8,8 3,7
70-84 163 | 2 20 8,5 3,9
<70 146 | 3 20 9,2 3,9
Tabelle 15: Korrelation 1Q-Diagnosealter F84.1
t -
Intelligenzquotient | N | Alter_Dwminimum | Alter_Dwmaximum | Mittelwert > and_ard
abweichung
>115 1 14 - 14 -
85-115 11 |7 19 12,2 4,1
70-84 3 16 19 17,3 1,5
<70 3 7 20 11,3 7,5
Tabelle 16: Korrelation IQ-Diagnosealter F84.5
t -
Intelligenzquotient | N Alter_Dminimum | Alter_Dwmaximum | Mittelwert > and_ard
abweichung
>115 71 |5 18 11,1 3,3
85-115 286 25 10,9 4,1
70-84 24 | 4 19 9,5 3,5
<70 - - - - -
Diagnoselbergreifend sieht man, dass mit steigendem Intelligenzquotienten die

Diagnose spater gestellt wird.

Diese Ergebnisse sind signifikant.
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Formel 5: Varianzanalyse 1Q-Diagnosealter

Correlations

Diagnose 1Q Differenz
F84.x 1Q Pearson Correlation 1 -,144
Sig. (2-tailed) 0,000
N 1049 888
Alter Diagnose Pearson Correlation -,144 1

Sig. (2-tailed) ,000
N 888 930

4.9. Auswertung Zusammenhang Intelligenz und ersten Symptomen
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Ein Zusammenhang zwischen dem Intelligenzquotienten und dem Alter, in dem die

ersten klinischen Auffilligkeiten bemerkt wurden, konnte bei 892 Datensatzen

berechnet werden. Betrachtet man den Zusammenhang ohne Aufgliederung nach

Diagnosen, sieht man, dass abhangig vom Intelligenzquotienten die ersten Symptome

zu deutlich anderen Zeitpunkten bemerkt werden. Aufgrund eines signifikanten

Varianzhomogenitatstests kann hier jedoch keine Signifikanz berechnet werden.

Tabelle 17: Korrelation 1Q-Erste Auffdlligkeiten

Intelligenzquotient | N Alter_Dwin Alter_Dmax | Mittelwert zfoav:/]:i?:Ldljng
>115 80 1 8 3,6 1,4
85-115 470 1 17 3,4 1,9
70-84 193 1 9 3,0 1,3
<70 149 1 7 2,6 1,2
Tabelle 18: Korrelation 1Q-Erste Auffélligkeiten F84.0
Intelligenzquotient | N Alter_Dwin Alter_Dmax | Mittelwert zfoav:/]:i?:Ldljng
>115 9 2 5 3,1 1,1
85-115 170 1 11 3,0 1,4
70-84 166 1 9 2,9 1,2
<70 146 1 7 2,6 1,2
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Tabelle 19: Korrelation 1Q-Erste Auffdlligkeiten F84.1
Intelligenzquotient | N Alter_Dwin Alter_Dmax | Mittelwert Stand_ard—
abweichung
>115 1 3 3
85-115 11 2 5 3,4 1,0
70-84 3 3 4 3,7 0,6
<70 3 1 5 2,7 2,1
Tabelle 20: Korrelation 1Q-Erste Auffilligkeiten F84.5
Intelligenzquotient | N Alter_Dwin Alter_Dwmax Mittelwert Stand_ard—
abweichung
>115 70 1 8 3,7 1,4
85-115 289 1 17 3,7 2,1
70-84 24 1 8 3,5 1,8
<70
4.10. Auswertung Zusammenhang von Intelligenz und Zeitspanne

zwischen ersten Auffalligkeiten und Diagnhose

Ein Zusammenhang zwischen dem Intelligenzquotienten und dem zeitlichen Abstand

zwischen dem Alter, in dem die ersten klinischen Auffalligkeiten bemerkt wurden und

dem Alter der Diagnosestellung, konnte bei 881 Datensatzen berechnet werden.

Betrachtet man den Zusammenhang ohne Aufgliederung nach Diagnosen, sieht man,

dass die Diagnose abhadngig vom intellektuellen Niveau des Probanden mit einem

zeitlichen Versatz erfolgt. Dieses Ergebnis ist statistisch jedoch knapp nicht signifikant

(p=0,058)
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Tabelle 21: Korrelation 1Q-Zeitlicher Abstand bis Diagnose
Intelligenzquotient | N Differenzmin Differenzmax | Mittelwert Stand_ard—
abweichung
>115 79 |1 15 7,3 3,3
85-115 466 | 0 24 6,8 4,0
70-84 188 | 0 19 5,8 3,8
<70 148 | 0 19 6,6 4,2
Aufgeschliisselt nach Diagnosen ergeben sich folgende Daten:
Tabelle 22: Korrelation 1Q-Zeitlicher Abstand bis Diagnose F84.0
Intelligenzquotient | N Differenzmin | Differenzmax | Mittelwert Stand_ard—
abweichung
>115 9 3 12 6,0 3,3
85-115 170 | O 17 5,8 3,8
70-84 161 | O 19 5,6 3,8
<70 145 |0 19 6,6 4,2
Tabelle 23: Korrelation 1Q-Zeitlicher Abstand bis Diagnose F84.1
Intelligenzquotient | N Differenzmvin | Differenzmax | Mittelwert Stand_ard—
abweichung
>115 1 11 - 11,0 -
85-115 11 5 14 8,8 3,5
70-84 3 12 16 13,7 2,1
<70 3 5 15 8,7 5,5
Tabelle 24: Korrelation 1Q-Zeitlicher Abstand bis Diagnose F84.5
Intelligenzquotient | N Differenzmvin | Differenzmax | Mittelwert Stand_ard—
abweichung
>115 69 1 15 7,4 3,3
85-115 285 | O 24 7,3 4,1
70-84 24 1 15 6,0 3,0
<70

Diese Ergebnisse sind jedoch innerhalb der einzelnen Diagnosegruppen nicht signifikant.
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Correlations
Diagnose Q Differenz
F84.0 1Q Pearson Correlation 1 ,072
Sig. (2-tailed) ,111
N 590 485
Differenz Pearson Correlation ,072 1
Sig. (2-tailed) ,111
N 485 524
F84.1 1Q Pearson Correlation 1 ,075
Sig. (2-tailed) ,766
N 24 18
Differenz Pearson Correlation ,075 1
Sig. (2-tailed) ,766
N 18 18
F84.5 1Q Pearson Correlation 1 -,061
Sig. (2-tailed) ,238
N 435 378
Differenz Pearson Correlation -,061 1
Sig. (2-tailed) ,238
N 378 381
4.11. Auswertung Zusammenhang Schicht — Diagnosestellung

53

Eine Korrelation zwischen der soziodkonomischen Schicht der Ursprungsfamilie und

dem Alter bei Diagnosestellung konnte bei 753 Datensatzen berechnet werden. Hier

zeigen sich sowohl

ohne oder

signifikanten Unterschiede.

Tabelle 25: Korrelation Schicht- Diagnosealter

mit Aufschlisselung nach Diagnosekategorien

Soziookonomische

Schicht der N Alter Dminimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert Stand_ard—

- abweichung
Ursprungsfamilie
Gehobene Schicht 172 | 2 20 9,6 4,1
Mittelschicht 427 | 2 25 9,9 4,1
Niedrige Schicht 154 | 3 20 8,8 4,1
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Tabelle 26: Korrelation Schicht- Diagnosealter F84.0
Soziokonomische Standard-
Schicht der N Alter Dwminimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert .
- abweichung
Ursprungsfamilie
Gehobene Schicht 87 |2 20 8,5 3,8
Mittelschicht 215 | 2 19 8,8 3,8
Niedrige Schicht 119 | 3 20 7,9 3,7
Tabelle 27: Korrelation Schicht-Diagnosealter F84.1
Soziokonomische Standard-
Schicht der N Alter Dminimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert )
- abweichung
Ursprungsfamilie
Gehobene Schicht 2 11 14 12,5 2,1
Mittelschicht 14 |7 19 12,9 4,7
Niedrige Schicht 1 20 20
Tabelle 28: Korrelation Schicht- Diagnosealter F84.5
Soziobkonomische Standard-
Schicht der N Alter Dwminimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert .
- abweichung
Ursprungsfamilie
Gehobene Schicht 83 |4 19 10,6 3,9
Mittelschicht 198 | 4 25 11,0 4,1
Niedrige Schicht 34 |4 19 11,4 3,8
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Formel 6: Korrelation Schicht-Alter bei Diagnose kategorieiibergreifend

Correlation
Schicht Alter Diag
Schicht Pearson Correlation 1 ,057
Sig. (2-tailed) ,115
N 762 753
Alter Diag Pearson Correlation ,057 1
Sig. (2-tailed) ,115
N 753 930

Formel 7: Korrelation Schicht - Alter bei Diagnose nach Diagnosen

Correlations

Diagnose Schicht Alter Diag
1 Schicht Pearson Correlation 1 ,059
Sig. (2-tailed) ,239
N 424 421
Alter Diag Pearson Correlation ,058 1

Sig. (2-tailed) ,239
N 421 528
2 Schicht Pearson Correlation 1 -,260
Sig. (2-tailed) ,314
N 17 17
Alter Diag Pearson Correlation -,260 1

Sig. (2-tailed) ,314
N 17 18
4 Schicht Pearson Correlation 1 -,060
Sig. (2-tailed) ,290
N 321 315
Alter Diag Pearson Correlation -,060 1

Sig. (2-tailed) ,290
N 314 384

4.12. Auswertung Zusammenhang Schicht — erste Auffalligkeiten

Eine Korrelation zwischen der sozio6konomischen Schicht der Ursprungsfamilie und den
ersten klinischen Auffalligkeiten, die durch die Bezugspersonen oder das Helfersystem

bemerkt wurden, konnte bei 757 Datensdtzen berechnet werden. Hier zeigen sich
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sowohl ohne als auch mit Aufschliisselung nach Diagnosekategorien keine signifikanten

Unterschiede.

Tabelle 29: Korrelation Schicht-Erste Symptome

Soziobkonomische Standard-
Schicht der N Alter_Dminimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert )

- abweichung
Ursprungsfamilie
Gehobene Schicht 174 | 1 12 3,1 1,5
Mittelschicht 429 | 1 16 3,2 1,7
Niedrige Schicht 154 | 1 9 2,9 1,4

Tabelle 30: Korrelation Schicht-Erste Symptome F84.0

Soziotkonomische Standard-
Schicht der N Alter Dminimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert .

- abweichung
Ursprungsfamilie
Gehobene Schicht 88 |1 8 2,7 1,2
Mittelschicht 216 | 1 9 2,9 1,3
Niedrige Schicht 119 |1 9 2,6 1,1

Tabelle 31: Korrelation Schicht-Erste Symptome F84.1

Soziotkonomische Standard-
Schicht der N | Alter_Dminimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert )

- abweichung
Ursprungsfamilie
Gehobene Schicht 2 |2 3 2,5 0,7
Mittelschicht 14 |1 15 3,2 1,1
Niedrige Schicht 1 |5 - 5 -
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Tabelle 32: Korrelation Schicht-Erste Symptome F84.5
Sozio6konomische
. . Standard-
Schicht der N Alter Dminimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert .
- - - abweichung
Ursprungsfamilie
Gehobene Schicht 84 |1 12 3,4 1,7
Mittelschicht 199 | 1 16 3,7 1,9
Niedrige Schicht 34 |1 9 4,0 1,9
Formel 8: Korrelation Schicht-Alter erstes Symptom alle ASS
Correlation
Alter
Schicht Diag
Schicht Pearson. 1 057
Correlation
Sig. (2-tailed) ,115
N 762 753
Alter erstes Pearson. 057 1
Symptom Correlation
Sig. (2-tailed) ,115
N 753 930

Formel 9: Korrelation Schicht - Alter erstes Symptom nach Diagnosen

Correlations

Diagnose Schicht Alter Diag
1 Schicht Pearson Correlation 1 ,034
Sig. (2-tailed) ,485
N 424 423
Alter Pearson Correlation ,034 1

g;sntq‘:t | S (2tailed) 485
N 423 530
2 Schicht Pearson Correlation 1 -411
Sig. (2-tailed) ,101
N 17 17
Alter Pearson Correlation -,411 1

g;sntq‘:t | S (2tailed) 1101
N 17 18
4 Schicht Pearson Correlation 1 -,083
Sig. (2-tailed) ,142
N 321 317
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Alter Pearson Correlation -,083 1
erstes Sig. (2-tailed) 142
Symptom
N 317 386
4.13. Auswertung Zusammenhang Schicht — Zeitspanne
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Eine Korrelation zwischen der sozio6konomischen Schicht der Ursprungsfamilie und der

Zeitspanne zwischen den ersten Auffalligkeiten und der Diagnosestellung konnte bei 750

Datensatzen berechnet werden. Hier zeigen sich sowohl ohne als auch mit
Aufschlisselung nach Diagnosekategorien keine signifikanten Unterschiede.
Tabelle 33: Korrelation Schicht-Differenz
Soziobkonomische Standard-
Schicht der N Alter Dminimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert .
- abweichung
Ursprungsfamilie
Gehobene Schicht 1710 19 6,5 3,9
Mittelschicht 426 | 0 24 6,7 4,0
Niedrige Schicht 153 | 0 19 5,9 4,0
Tabelle 34: Korrelation Schicht-Differenz F84.0
Sozio6konomische Standard-
Schicht der N Alter_Dwinimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert )
- abweichung
Ursprungsfamilie
Gehobene Schicht 87 |0 19 5,8 3,9
Mittelschicht 215|0 17 5,9 3,9
Niedrige Schicht 118 | 0 19 5,4 3,8
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Tabelle 35: Korrelation Schicht-Differenz F84.1
Soziodkonomische Standard-
Schicht der N | Alter_Dminimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert .
- abweichung
Ursprungsfamilie
Gehobene Schicht 2 |9 11 10,0 1,4
Mittelschicht 14 | 5 16 9,6 3,9
Niedrige Schicht 1 |15 - 15 -
Tabelle 36: Korrelation Schicht-Differenz F84.5
Sozio6konomische Standard-
Schicht der N Alter Dminimum | Alter_Dmaximum | Mittelwert )
- abweichung
Ursprungsfamilie
Gehobene Schicht 82 |0 16 7,2 3,8
Mittelschicht 197 |1 24 7,4 4,0
Niedrige Schicht 34 |0 15 7,4 4,2
Formel 10: Korrelation Schicht - Differenz alle ASS
Correlation
Alter
Schicht Diag
Schicht Pearson. 1 047
Correlation
Sig. (2-tailed) ,202
N 762 750
Alter erstes Pearson
Symptom Correlation 047 !
Sig. (2-tailed) ,202
N 750 923




Ergebnisse

Formel 11: Korrelation Diagnose - Differenz nach Diagnose

Correlations

Diagnose Schicht Differenz
F84.0 Schicht Pearson Correlation 1 ,041
Sig. (2-tailed) ,399
N 424 420
Differenz Pearson Correlation ,041 1
Sig. (2-tailed) ,399
N 420 524
F84.1 Schicht Pearson Correlation 1 -,193
Sig. (2-tailed) ,458
N 17 17
Differenz Pearson Correlation -,193 1
Sig. (2-tailed) ,458
N 17 18
F84.5 Schicht Pearson Correlation 1 -,023
Sig. (2-tailed) ,683
N 321 313
Differenz Pearson Correlation -,023 1
Sig. (2-tailed) ,683
N 313 381
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5. Diskussion der Ergebnisse

Es ist wichtig, Autismus-Spektrum-Stérungen frith und korrekt zu diagnostizieren.

Bei den Erkrankungen des Autismus-Spektrums handelt es sich um einen lebenslang
bestehenden und nicht heilbaren Zustand, durch den die betroffenen Menschen nur mit
einer erheblichen Einschrdankung am sozialen Leben teilnehmen kénnen. Betroffenen
bereitet es groBe Anstrengungen und Mihen, sich an die sozialen Erwartungen der
Gesellschaft anzupassen. Oft geht dies mit Frustration und Krisen einher, die zu einer
weiteren Isolation, aggressiv-oppositionellen Verhaltensweisen und Depressionen
flhrten. Die Teilhabe am o6ffentlichen Leben wird flr diese Menschen durch diesen
Teufelskreis immer weiter eingeschrankt. Dies bedeutet nicht nur starkes Leid flr die

Betroffenen, sondern auch fiir deren Angehorige und die Umgebung.

Eine Diagnose der Erkrankung ist in den meisten Fallen bereits ab dem dritten bis vierten
Lebensjahr moglich (39,91). In den letzten Jahren sind zunehmend
psychotherapeutische Interventionen zur Reduktion von autistischen Kernsymptomen
publiziert worden (147,149,150,153,154). Hier gibt es sowohl sehr intensive als auch gut
in den Alltag der meisten Familien integrierbare Ansatze, die das Leid von Menschen mit
Autismus-Spektrum-Stérungen und deren Angehdrigen deutlich lindern kénnen, wenn

sie frih genug angewandt werden.

Die Kosten fur das Solidarsystem, die durch den finanziellen Aufwand der medizinischen
Betreuung, aber vor allem durch die Einschrankungen der Erwerbstatigkeit und
Teilhabefahigkeit von Menschen mit Autismus und betroffenen Angehdrigen entstehen,

sind enorm (141-145).

Die schlechte Prognose bei unzureichender Férderung, das enorme seelische Leid von
Betroffenen und Angehdrigen, die hohen Kosten der Erkrankung und deren Folgen fir
Angehorige und das Solidarsystem, sollten sowohl medizinisches und padagogisches
Fachpersonal als auch Entscheidungstrager in Politik und Gesundheitssystem darin
bestdarken, Auffalligkeiten der Kinder frih richtig zu deuten, eine zeitnahe Diagnostik zu
ermoglichen und die Betroffenen rasch und unkompliziert therapeutisch und

sozialpadagogisch zu unterstitzen.
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5.1. Diskussion der Methoden und der Datenerhebung

Mit Gber 600 erhobenen Datensatzen fiir den friihkindlichen Autismus und tber 400
Datensatzen fir das Asperger-Syndrom, die Uiber einen Zeitraum von neun
Kalenderjahren im Josefinum diagnostiziert wurden, umfasst der erhobene Datensatz
einen Umfang, der eine aktuelle Studie mit dhnlichen Fragestellungen nochmals um den
Faktor 5 Ubertrifft (156) und fast doppelt so viele Probanden umfasst wie eine dhnliche

Arbeit Gber zehn Jahre aus der Heckscher Klinik in Miinchen (155).

Die Entwicklungsambulanz des Josefinum hatte seit der Griindung im Laufe des Jahres
2009 einen hohen Standard. In diesem Jahr wurde mit Frau Prof Dr. Noterdaeme die
Leitung der Entwicklungsambulanz der Heckscher Klinik und langjahrige Forscherin zum
Thema Autismus am Max-Planck-Institut Minchen die neue Chefarztin der Kinder- und
Jugendpsychiatrie des Josefinum. Durch den intensiven Einsatz der neuen Chefarztin
und neuer Kollegen, die aus der Entwicklungsambulanz der Heckscher Klinik Miinchen
nach Augsburg wechselten, erfolgte ein umfangreicher und intensiver Wissenstransfer
von Minchen nach Augsburg. Von Anfang an wurde eine leitlinienorientierte Diagnostik
vorgenommen, bereits vor der Veroffentlichung der deutschen S3-Leitlinie gemaR der

NICE-Guideline und des aktuellen Forschungsstandes.

Das diagnostische Team besteht aktuell aus erfahrenen Therapeuten, die zum Teil
zusatzlich als ADOS-Supervisoren und -Ausbilder andere Therapeuten anleiten. Es
erfolgen wochentliche ADOS-, ADI-R und Diagnose-Supervisionen, um den hohen

diagnostischen Standard zu halten.

Die erhobenen Daten besitzen aufgrund des quantitativen Umfangs an Daten bezliglich
der Diagnosen des friihkindlichen Autismus’ und des Asperger-Syndroms eine sehr gute

Aussagekraft.

Die Erhebung des Alters bei Diagnose und des Alters, bei dem die ersten Auffalligkeiten
durch das Umfeld bemerkt wurden, erfolgte als Angabe in Lebensjahren und nicht in
Monaten. Dies kann durchaus kritisch diskutiert werden, da dadurch der Vergleich mit

anderen Studien erschwert wird, die sich auf den Lebensmonat beziehen. Die
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verwendete Arbeits- bzw. Zahlweise in Lebensjahren spiegelt jedoch die Realitdt im
Alltag einer Versorgungsklinik wieder. Die wenigsten Eltern von Kindern, die bereits
eingeschult wurden, sind bei der Exploration noch in der Lage, auf den Monat genau
anzugeben, wann sie sich die ersten Sorgen um die Entwicklung ihres Kindes machten,
oder wann das Fachpersonal im Kindergarten erstmalig ein auffalliges Spielverhalten
beschrieb. Die Angaben, die der behandelnde Arzt im Laufe des diagnostischen
Prozesses erhidlt, sind meist vage und auf Zeitrdume bezogen, die mehrere Monate
umfassen. Daher wurde bewusst die mangelnde Trennscharfe im Vergleich zu anderen

Studien gewahlt.

Auch wurde keine Alterskohorte getrennt, sondern das gesamte Kollektiv der gesehenen
Menschen mit Autismus untersucht. Dies erfolgte bewusst im Gegensatz zu einigen
internationalen Studien. Die publizierten Studien, die zum Teil nur sehr kleine
Altersbereiche (drittes bis siebtes Lebensjahr) einschlossen haben (164), kénnen zwar
dadurch sehr genaue Angaben beziglich des Auftretens von Symptomen machen, aber
gleichzeitig wiirde dies in einer Versorgungsklinik wie dem Josefinum mehr als 50 % des
Patientenkollektivs nicht mehr erfassen. Denn bei diesen Kindern wird und wurde die
Diagnose erst nach dem siebten Lebensjahr gestellt. Auch in diesem Punkt soll der

Praxisbezug der Studie deutlich werden.

5.2.Interpretation der erhobenen Daten

5.2.1. Geschlechterunterschiede

Wie zu erwarten, findet sich in dem Patientenkollektiv der Entwicklungsambulanz
Augsburg eine ungleiche Geschlechterverteilung mit einer deutlichen

Jungenwendigkeit.

Die Geschlechterverteilung entspricht mit 4-5:1 bei den beiden grofen Gruppen des
frihkindlichen  Autismus’ und des Asperger-Syndroms der herrschenden

Lehrbuchmeinung (35). Auch stimmen die Ergebnisse dieser Dissertation mit der fast
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zeitgleich erschienenen Arbeit der medizinischen Hochschule Oldenburg tberein. Diese
Studie von Hofer et al. (156), die auf Daten der Universitatskliniken Dresden, Mannheim

und Marburg basiert, zeigte ein dhnliches Geschlechterverhaltnis von 5:1.

Die vorliegenden Daten decken sich bezliglich des Unterschiedes zwischen Jungen und
Madchen auf das erste Auftreten von Symptomen, des Alters bei Diagnosestellung und
dem zeitlichen Abstand zwischen erster Auffdlligkeit und Diagnosestellung mit den

Tendenzen der Daten, welche durch Hofer et al. erhoben wurden (156).

Der deutlich héhere Anteil an Jungen im eingeschlossenen Patientenkollektiv deckt sich
mit den Theorien bezlglich des Einflusses des Geschlechts auf die Auspragung der
Symptomatik der Autismus-Spektrum-Storungen (39,52,53,55). So zeigen Madchen
durch eine bessere soziale Angepasstheit und Adaptationsfahigkeit Fertigkeiten, sich
besser an die Alltagsanforderungen und gesellschaftlich gewlinschten Verhaltensweisen
anzupassen. Durch diese im Vergleich zu Jungen der gleichen Altersstufe besser
ausgepragten Fertigkeiten treten Symptome wie sozial inaddaquate Verhaltensweisen
oder auffilliges Kommunikationsverhalten spater und in einer geringeren Auspragung
auf. Auch zeigen sich sozial besonders unerwiinschte Auffdlligkeiten wie ausgepragte
Sozialverhaltensstérungen und hyperaktive und impulsive Verhaltensweisen bei
Madchen in geringerer Intensitat als bei Jungen. Dies flhrt dazu, dass die erkrankten
Madchen trotz Auffdlligkeiten in ihrem Verhalten langer von der Umwelt toleriert
werden und diese Verhaltensweisen gegebenenfalls als Charaktereigenschaften
fehlinterpretiert werden. Auch lenken die tendenziell eher hyperaktiven und impulsiven
Jungen die Aufmerksamkeit schneller auf sich. Vereinfacht ausgedrickt: Wer ,,stort”,
wird genauer beobachtet, schneller arztlich vorgestellt, so dass mehr Jungen als

Madchen den Spezialambulanzen vorgestellt werden (51-53).

Dies deckt sich auch mit den Erfahrungen und Erkenntnissen bei anderen psychischen
Erkrankungen des Kinder- und Jugendalters, aber auch aus dem Bereich der
Erwachsenenpsychiatrie. Beispiele sind hier zum einen das Aufmerksamkeitsdefizit- und
Hyperaktivitatssyndrom, bei dem bei gleicher individuell erlebter Beeintrachtigung der
betroffenen Menschen das Umfeld eine geringer ausgepragte Intensitat der Problematik
sieht. Auf Grund der dezenteren klinischen Auffalligkeiten gilt das

Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitdtssyndrom beim weiblichen Geschlecht als
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unterdiagnostiziert (165). Ein ahnliches ungleich verteiltes Bild sieht man bei der
Borderline-Personlichkeitsstorung. Hier ist die klinische Patientenpopulation zu 75 %
von Madchen und Frauen bestimmt, obwohl die Verteilung in der Gesamtbevdlkerung
eigentlich bei 1:1 liegen misste. So zeigt sich, dass die mannlichen Patienten mit dieser
Erkrankung  Uberdurchschnittlich oft in forensischen Krankenhdusern und
Justizvollzuganstalten anzutreffen sind. Als Erklarung wird auch hier die erhdhte

Impulsivitat und soziale Auffalligkeit der Jungen und Manner angenommen (166—-168).

5.2.2. Unterschiede zwischen den diagnostischen Untergruppen

Bei allen Arbeiten fallen deutliche Altersunterschiede bei Diagnosestellung, Alter beim
Auftreten erster Symptome und die Zeitspanne zwischen Symptomauftreten und
Diagnosestellung zwischen betroffenen Menschen mit Asperger-Syndrom und
frihkindlichem Autismus auf. Daher missen diese Patientengruppen unabhangig

voneinander betrachtet werden.

In Augsburg kommt es beim frihkindlichen Autismus zu einem Haufigkeitsgipfel fiir das
Auftreten erster Symptome im zweiten und dritten Lebensjahr, wohingegen beim
Asperger-Syndrom ein Anstieg bis zum vierten Lebensjahr erfolgt (siehe Ergebnisse:

Diagramm 1).

Auch bei der Untersuchung des Alters bei Diagnosestellung ergeben sich Unterschiede
zwischen den beiden Diagnosekategorien. Diese sind auch signifikant. Wahrend bei den
meisten friuhkindlichen Autisten die Diagnose zwischen dem fiinften und neunten
Lebensjahr gestellt wird, kommt es bei den Asperger-Autisten erst ab dem sechsten
Lebensjahr zu einem Anstieg der Diagnosen. Dabei ist die Verteilung recht homogen bis
zum 13./14. Lebensjahr, und der Mittelwert liegt beim zehnten Lebensjahr bei

Diagnosestellung.

Vergleicht man die Zeitspanne, die zwischen dem Auftreten der ersten Auffalligkeiten
und dem Zeitpunkt der Diagnosestellung liegt, bestatigt sich dieses Bild. Bei den
frihkindlichen Autisten gibt es einen Haufigkeitsgipfel der Diagnosestellung, der zwei

bis drei Jahre nach dem Erstauftreten von Symptomen liegt, mit einer mittleren
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Zeitdauer von 5,7 Jahren. Bei den Menschen mit Asperger-Syndrom zeigt sich ein
breiterer Gipfel bei der Zeit bis zur Diagnose der Erkrankung. Maximale Werte sind dabei
mit sechs bis acht Jahren zu erkennen. Der Mittelwert liegt bei 7,2 Jahren. Diese
Ergebnisse sind signifikant. Das heil3t, Betroffene mit einem Asperger-Syndrom zeigen
etwas spater Symptome, es vergeht signifikant mehr Zeit bis die Diagnose gestellt wird,
und bei Diagnosestellung sind diese Menschen auch signifikant alter als friihkindliche

Autisten.

Vergleicht man die Alters- und Zeitangaben zwischen dieser Arbeit und den Arbeiten
von Hofer et al. und Noterdaeme et al., zeigt sich, dass sich zwar nicht bei den ersten
Auffalligkeiten Unterschiede ergeben, jedoch die Diagnose in Augsburg erst bei etwas

alteren Kindern gestellt wird.

Die Unterschiede bei den ersten Symptomen und/oder Auffalligkeiten sind zunachst
noch nicht deutlich abweichend. So zeigen sie sich bei friihkindlichen Autisten in
Augsburg im zweiten Lebensjahr, ebenso wie bei Hofer und Noterdaeme beschrieben.
Beim Asperger-Syndrom treten die Symptome in dem Patientenkollektiv dieser Arbeit

wie bei Hofer und Noterdaeme im dritten Lebensjahr auf.

Das Alter bei Diagnosestellung beim friihkindlichen Autismus liegt im Bereich der Kinder-
und Jugendpsychiatrie Augsburg im achten Lebensjahr, im Vergleich zu 5,7 Jahren bei
Hofer et al. und 6,3 Jahren bei Noterdaeme et al. Das Alter bei Diagnosestellung beim
Asperger-Syndrom liegt in Augsburg im zehnten Lebensjahr, bei Hofer et al. bei 8,2

Jahren und bei Noterdaeme et al. bei 9,2 Jahren.

Zwischen dem Auftreten und/oder Bemerken erster Symptome und der
Diagnosestellung vergehen in Augsburg bei friihkindlichen Autisten 5,7 Jahre, bei Hofer
3,9 Jahre und bei Noterdaeme 5,1 Jahre. Beim Asperger-Syndrom vergehen in Augsburg

7,2 Jahre, im Vergleich zu 5,7 Jahren bei Hofer und 7 Jahren bei Noterdaeme.

Ein hoher Anteil an Menschen mit einem Asperger-Syndrom erklart also grundsatzlich
ein spateres Durchschnittsalter beim Stellen der Diagnose (iber das ganze Autismus-
Spektrum. Jedoch zeigt sich, dass auch Menschen mit einem friihkindlichen Autismus in

Augsburg im Schnitt ein Jahr spater die Diagnose Autismus erhalten.



Diskussion der Ergebnisse 67

Die Ergebnisse werden von einem diagnostischen Bias in Augsburg beeinflusst: Wahrend
bei Hofer et al. die Anzahl der Diagnose ,atypischer Autismus” anndhernd gleich haufig
gestellt wird wie die Anzahl der Diagnose , Asperger-Syndrom” (jeweils ca. 20 % des
Patientenkollektivs), beschreiben Noterdaeme et al. einen halb so hohen Anteil von 10
%. Die Anzahl dieser Diagnosen in Augsburg betragt mit nur 2 % einen fir die statistische
Auswertung vernachldssigbaren Faktor. Es stellt sich also die Frage, wo Menschen, die
in einer anderen Klinik als atypischer Autist eingestuft wiirden, in der Diagnosestatistik

des Josefinum Augsburg wiederzufinden sind.

Da der prozentuale Anteil an Menschen mit friihkindlichen Autismus in dieser Arbeit
vergleichbar mit den erhobenen Daten von Noterdaeme und Hofner ist, der Anteil an
Asperger-Autisten im Augsburger Patientenkollektiv jedoch doppelt so hoch ist wie in
den vergleichbaren Arbeiten, kann man vermuten, dass Menschen, die in den anderen
Ambulanzen die Diagnose eines atypischen Autismus erhalten hatten in Augsburg als

Asperger-Autisten diagnostiziert wurden.

5.2.3. Einfluss des Intelligenzquotienten

Der Einfluss des Intelligenzquotienten auf den Zeitpunkt der Diagnose und die
Zeitspanne zwischen Erstauftreten von Symptomen und der Diagnosevergabe ist gut
untersucht. Dies bestatigen sowohl internationale Studien (169-171) als auch fur
Deutschland die Arbeiten von Hofer et al. (156) und Noterdaeme et al.(155). Es zeigt
sich, dass die Diagnose umso friher gestellt wird, je schwacher das kognitive
Leistungsniveau der Kinder ausgepragt ist. Diese Ergebnisse kdnnen zum Teil in dieser
Arbeit repliziert werden. Jedoch gibt es auch Unterschiede, die beachtet werden

mussen.

Betrachtet man die Auswertung der erhobenen Daten, zeigt sich, dass sowohl
storungsubergreifend als auch aufgeschlisselt nach Diagnosen das durchschnittliche
Alter bei Diagnose sowie der zeitliche Abstand zwischen Erstsymptom und

Diagnosestellung mit steigendem 1Q grofRer wird. Diese Ergebnisse sind
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storungsubergreifend wie auch statistisch signifikant. Anders als bei den genannten
publizierten Studien von Hofer et al. und Noterdaeme et al. zeigt sich beim Augsburger
Patientenkollektiv jedoch, dass geistig behinderte Kinder sowohl in einem spateren
Lebensalter diagnostiziert werden als auch von einem grofReren zeitlichen Abstand
zwischen Symptom und Diagnose betroffen sind. Dies ist besonders eklatant, da diese

Kinder im Mittel friiher betroffen sind als alle anderen Subgruppen der Probanden.

Verschiedene Erklarungsansatze kénnen fir diese Zahlen herangezogen werden. Zum
einen sei hier der unterschiedliche Anteil an unterdurchschnittlich begabten Probanden
zwischen den Studien erwahnt. Wahrend in der Augsburger Kohorte und der von Hofer
et al. untersuchten Gruppe mit 40 % bzw. 44 % der Probanden unterdurchschnittlich
begabt waren, betrug der Anteil dieser Probanden bei der von Noterdaeme et al.
untersuchten Gruppe 74 %. Ferner differenziert Hofer et al. nicht zwischen den 1Q < 85,

so dass diese Zahlen nur eingeschrankt als Vergleich verwendet werden kénnen.

Zum anderen ist hier die Besonderheit der Betreuung geistig behinderter Menschen im
Regierungsbezirk Schwaben zu beachten. Mit dem Dominikus-Ringeisen-Werk und der
Regens-Wagner-Stiftung gibt es grofle kirchliche Trager, die sich intensiv in der
Behindertenhilfe engagieren, so dass betroffene Kinder und deren Familien zwar rasch
eine intensive Unterstlitzung erhalten, jedoch eine genaue diagnostische Einordnung
der Symptomatik im Rahmen der geistigen Behinderung gedeutet wird. So werden im
Josefinum nur die besonders schwer verhaltensauffilligen Patienten fiir eine weitere
Diagnostik vorgestellt. Bei Noterdaeme und Hoéfer lagen vermutlich andere

Versorgungssituationen zugrunde, die die abweichenden Zahlen erkldren kénnen.

5.2.4. Einfluss der soziookonomischen Schicht

Erfreulicherweise finden sich keine Hinweise auf einen signifikanten Einfluss der
soziobkonomischen Schicht der Ursprungsfamilien auf den Zugang zu Diagnostik und
medizinischer Betreuung im untersuchten Patientenkollektiv. Diese Daten decken sich
mit den Ergebnissen von Hofer und Noterdaeme und stehen im Widerspruch zu einigen

internationalen Studien, insbesondere solchen aus den USA (169,172,173). Dieser
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Unterschied zwischen den USA und Deutschland lasst sich allerdings gut mit den
unterschiedlichen Sozialsystemen und der unterschiedlichen medizinischen Versorgung
in beiden Landern erkldaren. Zwar haben, entgegen der verbreiteten anders lautenden
Annahme in Deutschland, 91,2 % aller US-Amerikaner eine Krankenversicherung (174),
davon haben jedoch 40 % so hohe Selbstbeteiligungen, dass sie es sich kaum leisten
kénnen und wollen, darauf zuzugreifen (175). Wahrenddessen besteht in Deutschland
aufgrund der gesetzlichen Krankenversicherungen und der verpflichtend eingefiihrten
Basissatze der privaten Krankenkassen ein fast vollumfassender Versicherungsschutz. So
gelangen mehr sozial schwache Familien in Deutschland in facharztliche Behandlung als
in den USA und die Diagnose einer chronischen Erkrankung fihrt nicht zu einem

weiteren sozialen Abstieg,

5.3.Die Versorgungssituation im Bezirk Schwaben

Zusammenfassend betrachtet bestdtigen die Augsburger Zahlen die Tendenzen der
Zahlen aus Miinchen von Noterdaeme et al. und Marburg/Dresden/Mannheim von

Hofer et al.. Jedoch gibt es einige Besonderheiten, die herausstechen.

Es fallt auf, dass der Zeitpunkt der ersten Auffdlligkeiten noch relativ dhnlich
beschrieben wird wie bei den beiden anderen deutschen Studien. Jedoch ist das Alter,
in dem die Diagnose gestellt wird, fortgeschrittener, und die Wartezeit zwischen dem
ersten Auffalligkeiten und der Diagnosestellung sowohl stérungsiibergreifend als auch

bei den Einzelkategorien dauert in Augsburg langer.

Verschiedene Faktoren beeinflussen den Zeitraum zwischen dem ersten Symptom und
der Diagnose. Aufgrund der Regelungen im deutschen Gesundheitssystem ist der erste
Ansprechpartner fir die Betroffenen meist der Kinder- oder Hausarzt. Dieser muss die
entweder beschriebenen oder auch selbst gesehenen Symptome zundchst richtig
interpretieren. Da es in Deutschland keine gebahnten Wege bei Verdacht auf Autismus
gibt, muss der Kollege ferner auch wissen, an wen er sich zur weiteren diagnostischen

Einschatzung wenden kann, um die bestmaogliche Versorgung zu erreichen. Hier ist noch
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nicht eingerechnet, dass die meisten Eltern nach der Mitteilung einer
Entwicklungsauffalligkeit zunachst bis zu ein Jahr warten, bis eine weitere Diagnostik in

Anspruch genommen wird (158).

Falls der Kinderarzt die richtige Einschatzung trifft und eine weitere Diagnostik
empfiehlt, kommt zudem eine Besonderheit der Struktur des Regierungsbezirks zu
tragen (162). Es gibt zahlreiche Landkreise in Schwaben, die keinen niedergelassenen
Kinder- und Jugendpsychiater haben (beispielsweise Aichach-Friedberg, Nordlingen,
Donau-Ries). Dies bedeutet fiir betroffene Familien lange Anfahrten. Dies fihrt im eher
landlich gepragten Raum auBerhalb der Zentren Augsburg, Neu-Ulm und Kempten zu
weiteren Verzogerungen, wie die Eltern im klinischen Alltag auch immer wieder
einrdumen. Allein die Fahrt in die ,groRe Stadt” Augsburg wird regelmaRig von Eltern

aus dem landlichen Raum als Diagnosehindernis genannt.

Beim Facharzt missen dann lange Wartezeiten einkalkuliert werden, dies hangt unter
anderem mit der in der Einleitung beschriebenen Versorgung von Schwaben mit
unzureichend vielen Kinder- und Jugendpsychiatern zusammen. Von diesen Facharzten
sind nur 26 % unter 50 Jahre alt, hatten also lberhaupt die Chance, die intensiven
Entwicklungen zum Verstandnis dieser Erkrankung der letzten 30 Jahre bereits in
Studium und klinischer Ausbildung zu erfahren. Mehr als ein Drittel der
niedergelassenen Kinder- und Jugendpsychiater sind sogar tiber 60 Jahre alt, haben also
einen Grof3teil ihres Studiums und der klinischen Ausbildung in einem Zeitraum
absolviert, als Autismus als eine dulRert seltene Krankheit galt und wie eine ,,als eine Art“
der Psychosen angesehen wurde. Diese Kollegen mussten sich nicht nur intensiv neben
der taglichen arztlichen Arbeit fortbilden, um die Entwicklungen in diesem Bereich
mitzubekommen. Sie mussten auch die Erkrankung ,neu denken” und so in ihre tagliche

Arbeit integrieren. Dass eine als ,selten vorkommend” gelernte Erkrankung auch

tendenziell seltener oder spater diagnostiziert wird, liegt auf der Hand.

Ist dann der Weg in die Spezialambulanz nach Augsburg geebnet, miissen hier erneute
lange Wartezeiten bis zum ersten Termin (12-15 Monate) und aufgrund des hohen
Patientenandrangs auch langere Zeitrdume bis zum Stellen der Diagnose eingeplant

werden.
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Die  Versorgungssituation ist also auf verschiedenen Ebenen deutlich

verbesserungswiirdig.

5.4. Die Wichtigkeit einer frihen Diagnosestellung

Da es in Schwaben noch keine optimale Versorgungssituation gibt, kommt es haufig zu

einer verzogerten Diagnose.

Eine frihe Diagnose wiirde betroffenen Familien und den Menschen mit Autismus aber
auf den unterschiedlichsten Ebenen ihre Situation erleichtern. Oft hilft den Familien
schon das einfache Benennen der Erkrankung als Erklarung fiir die Auffalligkeiten des
Kindes, die fiir sie belastende Situation leichter zu verarbeiten und anzunehmen. Der
Kontakt zu Selbsthilfegruppen und speziellen Autismus-Beratungsstellen kann dabei
unterstiitzen, Hilfen zu bekommen und diese auch anzunehmen und umzusetzen. Dies
nitzt den Menschen mit Autismus-Spektrum-Storung wie deren Angehoérigen

gleichermalien.

Es ist wichtig, dass betroffene Menschen und deren Familien bereits in jungen Jahren
die Moglichkeit erhalten an stoérungsspezifischen Therapieprogrammen teilzunehmen.
Denn auch wenn die Kernsymptomatik nicht geheilt werden kann, k&nnen
verhaltenstherapeutische Interventionen dazu beitragen die kognitive Entwicklung zu
verbessern und die sozial-adaptive Entwicklung der Betroffenen zu férdern und damit

die Lebensqualitat der Menschen mit Autismus sowie ihrer Angehdrigen zu steigern.

Der bei Menschen mit Autismus besonders betroffene Bereich der Kommunikation kann
durch eine friihzeitige Sprachtherapie ebenfalls eine deutliche Besserung erfahren. Hier
ist es auch essentiell wichtig die Kindseltern und Betreuungspersonen bereits in der
Phase der Sprachentwicklung der betroffenen Kinder zu unterstiitzen, um
langanhaltende Effekte zu erreichen. Auch kann durch gezieltes Férdern von sozialer
Kompetenz durch Gruppen- und Spieltherapien der Schwache im Bereich des intuitiven

Wissens Uber soziales Verhalten und soziale Regeln entgegengewirkt werden.
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Die weiter oben genannten Studien zur Wirksamkeit von Frihinterventionen auf die
Kernsymptomatik der Stérung bestatigen, wie wichtig eine friihe Diagnose ist, um den

Kindern eine Chance auf eine Verbesserung ihres Zustandes zu geben.

Die friihzeitige Aufklarung von Kindertagesstatten oder Schulen lber die Erkrankung
und die besonderen Bedlrfnisse der betroffenen Kinder, zum Beispiel durch den
mobilen sonderpadagogischen Dienst Autismus (MSD-A), kann dabei helfen,
gescheiterte Schulkarrieren zu verhindern. So kann dem drohenden sozialen Abstieg der

Betroffenen Einhalt geboten werden.

Ein nicht zu vernachlassigender Effekt einer friihzeitigen Diagnose ist der damit
verbesserte Zugang zu spezifischen Hilfen nach SGB V, SGB VIl oder SBG XIl. Diese, je
nach MalRnahme ganz oder teilweise, von der Solidargemeinschaft finanzierten
Hilfsangebote umfassen Schulbegleiter, Erziehungsbeistinde, sozialpadagogische
Familienhelfer, aber auch Internatsaufenthalte und heilpddagogische oder
therapeutische Wohngruppen. In Verbindung mit Leistungen der Agentur fiir Arbeit ist
auch eine geschitzte oder unterstitzte berufliche Aus- und Fortbildung in Berufsférder-
und Berufsbildungswerken maoglich. Hier gibt es in Deutschland immer mehr auf den
Bedarf und die Bediirfnisse von autistischen Kindern und Jugendlichen ausgerichtete
Angebote. Jedoch sind gerade spezifische MalRnahmen aus diesem Bereich in
Deutschland ohne érztliche Stellungnahme nach SGB V , SGB VIII oder SGB XIlI fir

Betroffene nicht oder nur schwer zuganglich.

Ohne diese storungsspezifischen Unterstiitzungsleistungen durch medizinische
Fachkrafte, als auch durch Organe der Jugendhilfe, steigt die Belastung fiir die Kinder
und Jugendlichen sowie fiir ihre Angehorigen. Diese fehlende Forderung kann auf Grund
von vermehrten Konflikten im Elternhaus und damit einhergehenden Krisen zu einer
weiteren Etablierung und Chronifizierung von dysfunktionalem Verhalten beider Seiten
fihren. Diese Eskalationen im hduslichen Umfeld fiihren dann oft zu Vorstellungen in
der Kinder- und Jugendpsychiatrie und dem Beginn von pharmakologischen
Behandlungen zur Symptomkontrolle. Hier handelt es sich fast ausnahmslos um
individuelle Heilversuche mit Medikamenten ohne behérdliche Zulassung fiir diese
Indikation. Meist kommen Neuroleptika zum Einsatz, die mit nicht unerheblichen

Nebenwirkungen fir die Betroffenen einhergehen, so dass auch hier unter allen
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Umstdnden eine friihzeitige Entspannung der Situation im heimischen Rahmen zur

Verhinderung von Krisen herbeigefiihrt werden sollte.

5.5. Ausblick

Um die Versorgung autistischer Kinder- und Jugendlicher in Schwaben zu verbessern,
sind verschiedene MalRnahmen notwendig. Es muss vor allem erreicht werden, dass der
Zeitraum zwischen dem ersten Auftreten von Symptomen und der Diagnosestellung
deutlich verkirzt wird. Hier kénnten verschiedene MalRnahmen rasch zu einer
Verbesserung fiihren, manche auf Bezirksebene, manche aber vor allem auf einer

landes- und bundespolitischen Ebene.

Da es im Gegensatz zu anderen Landern in Deutschland aktuell noch keine nationale
Autismusstrategie gibt, die die diagnostischen Pfade bei blofem Verdacht auf das
Vorliegen einer Autismus-Spektrum-Stérung bahnt, liegt eine besondere Bedeutung auf
den Erstansprechpartnern. Im deutschen Gesundheitssystem nimmt der Haus- und
Kinderarzt eine besondere Bedeutung ein. Damit liegt hier eine erste Stellschraube zur
Verbesserung der Situation. Aktuell ist das Fach Kinder- und Jugendpsychiatrie nicht im
Curriculum der Ausbildung von Medizinstudenten eingeplant und auch in der
Ausbildung zum Facharzt fir Padiatrie sind keine Pflichtberiihrungspunkte vorgesehen
(im Gegensatz zum Kinder- und Jugendpsychiater, der ein Jahr entweder in der Padiatrie
oder der Erwachsenenpsychiatrie verbringen muss). Daher wédre ein intensiver
Austausch, verbunden mit Schulungen und Supervision der Screeninginstrumente fiir
die niedergelassenen Kinderarzte als sehr wichtig anzusehen. Dies ist aktuell im
Gesundheitssystem nicht vorgesehen. Der Austausch zwischen Klinik und Niederlassung
erfolgt ausschlieRlich auf freiwilliger Basis in der Freizeit der Kollegen und/oder auf

Fortbildungsniveau.

Langfristig sollte zudem eine Implementierung des Fachs Kinder- und Jugendpsychiatrie

in die Medizinerausbildung erfolgen.
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Innerhalb der Kliniken sollte die Moglichkeit erfolgen, durch wohnortnahe Betreuung
die Hiirden zur Diagnostik zu reduzieren. Neben neuen telemedizinischen Ansatzen
ware mit den Kostentragern eine unkomplizierte Losung zur Versorgung des landlichen
Raums durch Spezialisten dringend notwendig. Auf Grund der Komplexitat der
Diagnostik und der Wichtigkeit von regelmafRiger Supervision, um die Qualitdt der
Testungen zu erhalten, ist es wenig zielflihrend, , Einzelkimpfer” im ldandlichen Raum
anzusiedeln. Hier steht aktuell der Kostendruck im Gesundheitssystem als groRe Hiirde

im Weg.

Auch der geringen Anzahl der niedergelassenen Kinder- und Jugendpsychiater misste

entgegengewirkt werden.

Als weiterer Schritt missen die Fachkrafte vor Ort Ideen diskutieren, wie man die langen
Wartezeiten ab der Anmeldung der auffilligen Kinder reduzieren kann, ggf. durch
zeitnahe Screeningtermine mit einer Triagierung der Patienten. Hierfiir waren jedoch

weitere Mittel zur Finanzierung eines solchen Angebotes notwendig.

SchlieB3lich ist noch weitere Forschung notwendig, um die Versorgung der Kinder und
Jugendlichen zu verbessern. So ware das Wissen interessant, wie viele Vorkontakte zu
Fachkraften vor der Vorstellung in der Spezialambulanz erfolgten und welche
padagogischen und medizinischen Professionen welche Empfehlungen aussprachen, um
den schnellen und unkomplizierten Weg in ein spezialisiertes Zentrum zu bahnen. Auch
ware von grofiem Interesse, ob im Vorfeld bereits andere Diagnosen zur Erklarung der
Symptomatik vergeben wurden. Dies konnte helfen, die erstbehandelnden
niedergelassenen Kinder- und Hausarzte, aber auch die niedergelassenen Kinder- und
Jugendpsychiater noch gezielter darauf hinzuweisen, bei welchen Kindern ein Autismus
keine Ausschlussdiagnose, sondern eine wichtige Differentialdiagnose darstellt. Wichtig
ware auch ein gezieltes Screening der Behinderteneinrichtungen zur Klarung, warum die

IQ-Verteilung in Augsburg von der aus anderen publizierten Studien abweicht.
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6. Zusammenfassung

Autismus-Spektrum-Stérungen sind Krankheitsbilder, bei denen noch viele Aspekte
unbekannt und unerforscht sind und welche erst seit vergleichsweise kurzer Zeit im

offentlichen Bewusstsein verankert sind.

Wie man an der deutlichen Zunahme der Pravalenzzahlen bemerkt, wurde die
Erkrankung in den letzten Jahren deutlich unterdiagnostiziert. Insbesondere die
besonderen Herausforderungen beim Erkennen und Diagnostizieren von Menschen mit
Asperger-Syndrom, norm- und iberdurchschnittlich begabten Autisten und Autisten des

weiblichen Geschlechts sind noch nicht ausreichend bericksichtigt.

Wie gezeigt, weisen diese Subpopulationen insgesamt ein héheres Funktionsniveau auf
und fallen vor allem vorklinisch zu selten auf. Dadurch bleiben sie zu lange unerkannt
und kénnen nicht von einer frihzeitigen psychotherapeutischen Intervention und/oder

sozialpadagogischen Unterstitzung profitieren.

Es zeigen sich deutliche Unterschiede zwischen Menschen mit einem Asperger-Syndrom
und Menschen mit einem frihkindlichen Autismus. Hier sollten auch nach der
Einfilhrung des dimensionalen Storungskonzeptes der Autismus-Spektrum-Stérung
Bemuhungen stattfinden, die unterschiedlichen Bedirfnisse und Notwendigkeiten in

Diagnostik und Versorgung zu gewahrleisten.

Die Versorgungssituation im Regierungsbezirk Schwaben ist trotz des Vorhandenseins
einer auf Autismus spezialisierten Kinder- und Jugendpsychiatrie als nicht
zufriedenstellend einzuschatzen. Sowohl im Vergleich zu internationalen Studien als
auch im Vergleich zu Studien aus Oberbayern und Norddeutschland werden hier
autistische Kinder und Jugendliche zu spat diagnostiziert. Insbesondere die Differenz
zwischen dem ersten Auftreten von Symptomen und der Diagnosestellung zeigt

deutlichen zeitlichen Optimierungsbedarf.

Um die betroffenen Kinder besser zu fordern ist es notwendig, die Zugangswege zu einer
standardisierten Diagnostik zu vereinfachen und zu verklrzen. Neben der gezielten
Schulung von padagogischen Fachkraften in den Kinderbetreuungseinrichtungen sollten

auch die niedergelassenen Kinderarzte weiter darin unterstitzt werden, Symptome, die
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in der frihen Entwicklung des Kindes auftreten, zu bemerken, richtig einzuordnen und

die Patienten rasch an eine spezialisierte Einrichtung zu tGiberweisen.

Aufseiten des Gesundheitssystems bedarf es mehr Kapazitat bei Diagnostik und
anschlielender Versorgung, um lange Wartezeiten zu verhindern. Aktuell ist bei einer
durchschnittlichen Differenz zwischen dem Auftreten der ersten Symptome und der
Diagnosestellung von 6,4 Jahren ein Anteil von 25 % der Gesamtwartezeit dem Warten
auf einen Therapieplatz und dem diagnostischen Prozess zuzuschreiben. Das muss

deutlich verkirzt werden.

Durch die weitere Sensibilisierung der Bevolkerung ist gleichzeitig davon auszugehen,
dass die Anzahl der sich zur Diagnostik anmeldenden Menschen mit Autismus weiter
zunehmen wird und dadurch die Zeitdifferenz zwischen Symptom und Diagnosestellung
aufgrund der zu geringen Anzahl an spezialisierten Stellen zur Diagnose und Therapie

weiter ansteigt.
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