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Herausfordernd, anders,
neurodivers:
Autismus-Spektrum-

Storungen
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Die Diagnose ,,Autismus® als einzelne Diagnose

gibt es nicht. Autismus ist ein Spektrum mit vielen
unterschiedlichen Auspragungen. Wahrend man

bis Ende 2019 Betroffene iberwiegend in drei Kategorien
einteilte, spricht man heute allgemein von einem
Spektrum. Die Ausprdgungen sind vielschichtig.

Kein Autist gleicht dem anderen.

erheblichen Einschrankungen und solche, die

von ihrem Umfeld zwar als Eigenbrotler be-
trachtet werden, tendenziell aber ohne allzu grofe
Schwierigkeiten ihren Alltag bewaltigen. Dazwischen
gibt es unzdhlige Graustufen.
Es gibt Eltern, die erst nach jahrelangen Odysseen
eine Erklarung fir das Verhalten ihres Kindes finden
und auf dem Weg dorthin Phasen grofiter Verzweif-
lung erleben.

E s gibt Menschen im Autismus-Spektrum mit

Klar ist: Je frither Betroffene eine Diagnose sowie in-
dividuelle soziale, padagogische und mitunter auch
medizinische Unterstiitzung erhalten, desto gerin-
ger ist das Leid. Fur sie selbst und fiir ihre Familien.
Denn auch wenn Autismus-Spektrum-Stérungen bis

heute nicht ursachlich behandelbar sind, lassen sich
Beeintrachtigungen in der sozialen Interaktion durch
gezielte Therapie und insbesondere auch durch an-
gemessenes Verhalten des direkten Umfeldes redu-
zieren. Kommunikationsfertigkeiten kénnen deutlich
gesteigert und psychische Begleiterkrankungen relativ
gut behandelt werden.

Die Definition ist umfassend, aber sie
greift noch nicht

Mit dem Inkraftreten der ICD 11 (International Classi-
fication of Deseases) im Januar 2022 wird Autismus
als Spektrum definiert und nach Schweregraden dif-
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Was die Ursa-
chen betrifft, weif}
man noch nicht
viel. Ein gene-
tischer Faktor ist
wahrscheinlich, es
kommt haufiger
vor, dass, wenn
ein Kind bereits im
Spektrum ist, auch
ein weiteres Kind
betroffen ist oder
ein Elternteil.

ferenziert. Die bisherigen Kategorien Asperger-Syn-
drom, Atypischer Autismus oder Frihkindlicher Au-
tismus finden sich im Spektrumbegriff wieder. Das
Problem: Die ICD 11 liegt bislang nur in englischer
Sprache vor und ein konkreter Zeitpunkt der Einfiih-
rung in Deutschland steht aus. (Quelle Bfarm)

Auch im aktuell giiltigen psychiatrischen Klassifi-
kationssystem DSM-5 (Diagnostisches und Statis-
tisches Manual Psychischer Stérungen) wird nicht
mehr zwischen den verschiedenen Autismus-For-
men unterschieden, sondern nur noch vom Autis-
mus-Spektrum gesprochen. Denn es gibt zahlreiche
verschiedene Auspragungen und die Grenzen ver-
schwimmen.

Obwohl sich das Wissen iiber und der Blick auf Au-
tismus in den vergangenen Jahren gliicklicherweise
massiv verdndert hat, herrschen in vielen Képfen
noch immer relativ starre Ansichten dariiber, wie ein
Mensch im Spektrum sich verhalt oder nicht verhalt.

Besonders eindriicklich hat sich die Co-Autorin Sa-
skia S. Neu mit dem Thema auseinandergesetzt. Ihr
Buchprojekt ,,Zirkus im Kopf“ lddt dazu ein, einen
Blick hinter die Kulissen zu werfen und war Ausléser
fir diesen Artikel.

Wie dufdern sich Autismus-
Spektrum-Stérungen?

Allen gemein sind diverse Besonderheiten in der Reiz-
aufnahme und Reizverarbeitung. Sprachliche Be-
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sonderheiten kénnen, miissen aber nicht auftreten,
ebenso gibt es eine starke Variation bei der Intelli-
genz. Auch verdndern sich Autismus-Symptome oft
im Laufe der Zeit (durch Lernen, Anpassen, héhere
Toleranz). Vielfach werden immer noch drei Formen
erfasst:

Der frithkindliche Autismus, der meist vor dem drit-
ten Lebensjahr beginnt und Beeintrachtigungen hin-
sichtlich der sozialen Interaktion und nonverbaler Ver-
haltensweisen mit sich bringt.

Das Asperger-Syndrom, das sich zwischen dem drit-
ten und finften Lebensjahr manifestiert und bei dem
zwar Abweichungen in der sozialen Interaktion so-
wie stereotype Verhaltensmuster vorliegen, jedoch
oft keine Entwicklungsverzogerung der kognitiven
Fahigkeiten.

Der atypische Autismus, der hinsichtlich Erkran-
kungsalter und Symptomatik die Diagnosekriterien
des frihkindlichen Autismus nicht vollstdndig er-
fallt. (Quelle und weitere Infos: www.autismus.de/was-ist-au-
tismus.html)

Die hier lediglich angerissenen Formen zeichnen sich
durch eine Fille weiterer Merkmale aus, die auftreten
kénnen, aber nicht missen. Dartiber hinaus finden
sich im Spektrum weitere Profile, die selten als sol-
che erkannt und teilweise gar nicht anerkannt werden.

Im ersten Teil unserer Reihe zum Autismus soll es
um eine Variante gehen, die bisher nur in wenigen
Lindern offiziell ins Spektrum gehort: PDA — Patho-
logical Demand Avoidance.

In diesem Buch schildern drei
Miitter, was es bedeutet, Eltern-
teil eines Kindes mit AS-Stérung
zu sein und beschreiben, wie es
sich anfiihlt, ,Tag fiir Tag einen
Kampf auszufechten. Gegen das
System, die Gesellschaft, das
eigene Selbstwertgefiihl und
manchmal sogar gegen das ei-
gene Kind". Zirkus im Kopf, Liv
Cadler & Saskia Susanne Neu, 360 Seiten, Softcover,

27,90€, ISBN 978-3-910230-01-91 / Bestellmdglichkeit direkt
tiber den Verlag:

https://hamburger-perspektivwechsel-media.de

DiA
AGNOSE: AUTISMYS ST6RUNG

PDA - Das ganze Nervensystem im
permanenten Notfallmodus

Eine Variante, die bisher nur in wenigen Landern als Diagnose
und Autistische Spektrum-Storung anerkannt ist, ist PDA.
Dabei handelt es sich um einen pathologischen Verweigerungs-
zwang, bei dem selbst elementarste tagliche Anforderungen

zu uniberwindbaren Herausforderungen werden kénnen.

Der Begriff PDA wurde in den 1980er Jahren durch
Elisabeth Newson geprdgt und ist bis heute in den
deutschsprachigen Lindern kaum bekannt. Die Profes-
sorin flir Entwicklungspsychologie beschrieb damals
Kinder, deren Symptome an Autismus erinnerten, die
aber nicht alle Kriterien fiir klassischen Autismus er-
fillten. Als herausstechendes Merkmal einer PDA ist
die Vermeidung von alltiglichen Anforderungen zu
nennen: Anziehen, Zdhneputzen, Essen, Kita, Schule
— all das, was neurotypische Kinder nebenbei lernen,
versetzt Kinder im PDA-Profil in Panik.

,Sie vermeiden diese Aufgaben nicht, weil ihnen die

Tatigkeit an sich unangenehm ist, sondern weil je-
des Erkennen einer Anforderung zu extremer Angst
und damit zu einem hohen Bedurfnis nach Kon-
trolle fihrt. Jede an sie gestellte Anforderung kann
Uber die Aktivierung ihres Nervensystems zu einer
Fight-Flight-Freeze-Reaktion und damit zu extremen
teilweise schockierenden Verhaltensweisen dieser Kin-
der fithren®, schreibt Dr. Chou-Knecht im Vorwort des
Buches ,Zirkus im Kopf“

Kinder mit PDA wirken im Vergleich oft nicht wie ,klas-
sische” Autisten. Sie kénnen meist sehr gut maskieren
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und erscheinen mitunter sozial aufgeschlossen und ver-
gleichsweise kompetent. Das erschwert die Diagnose.
Auch stellen Eltern und Lehrer immer wieder fest, dass
gangige Methoden, die man bei ADHS oder ASS anwen-
det, bei diesen Kindern nicht helfen oder sogar kontra-
produktiv sind. Feste Strukturen und Routinen sorgen
eher fiir mehr Stress und Zusammenbriiche.

WISSEN

PDA

PDA (Pathological Demand Avoidance) wird weitgehend
als Profil/Auspragung im Autismusspektrum verstanden,
das die Vermeidung alltdglicher Anforderungen beinhal-

tet. Das PDA-Profil beinhaltet autistische Charakteristika:

 anhaltende Schwierigkeiten in der sozialen
Kommunikation und sozialen Interaktion

« eingeschrankte und sich wiederholende Verhaltens-
muster, Aktivitdten oder Interessen

 abweichendes sensorisches Erleben beziiglich des
Sehens, Riechens, Schmeckens, Beriihrens, Horens
und internaler Sinne wie Hunger oder Durst

Schliissel-Merkmale eines PDA-Profils sind:

 Widersetzen und Vermeiden alltdglicher Anforderungen

« Einsetzen ‘sozialer’ Strategien als Teil der Vermeidung

« geselliges Erscheinen ohne tieferes Verstandnis -
Individuen kénnen ‘sozialer’ erscheinen als man
erwarten wiirde (was dahinterliegende Schwierig-
keiten in der sozialen Interaktion maskieren kénnte)

+ Erleben intensiver Emotionen und Stimmungs-
schwankungen

« Freude an Rollenspiel, Vorstellungen und Fantasie -
manchmal in extremem Ausmaf}

- intensiver Fokus, haufig auf Personen

« Bediirfnis nach Kontrolle, geleitet durch Angst oder
die automatische ‘Antwort auf eine Bedrohung’, wenn
eine Anforderung gestellt wird

 Tendenz, nicht auf konventionelle Ansétze der
Unterstiitzung, Erziehung oder des Unterrichtens zu

reagieren
(Quelle: https://www.pdasociety.org.uk/wp-content/uploads/2022/07/What-is-

PDA-Booklet_german.pdf)

Seit kurzem gibt es eine deutschsprachige Webseite
von Frau Dr. Chou-Knecht und Elisabeth Carl:
https://pda-anders-autistisch.info,

ERFAHRUNGSBERICHT

»Die grofte
Herausforderung liegt
in den Erwartungen des
Umfelds«

Vera Rubens hat zwei Kinder. Ihre Tochter
Amelie ist 12, ihr Sohn Bo 6 Jahre alt. Beide
sind im Autismus Spektrum, beide — héchst-
wahrscheinlich — mit PDA-Profil.

Dass es fiir die Symptome, die ihre Kinder zei-
gen und die nicht ganz so typisch im ASS sind,
Uberhaupt eine Bezeichnung gibt, weif} Vera Ru-
bens erst seit einem Jahr. Nachdem sie jahrelang
im Netz recherchiert hat, ist sie im Herbst letzten
Jahres auf Instagram tiber Pathological Demand
Avoidance gestolpert, was Uibersetzt so viel heift
wie: pathologische Anforderungs-Verweigerung.
»Ich habe gelacht und geweint, es war wie eine
Befreiung. Mein Mann und ich haben in den ver-
gangenen Jahren so viele Blicher gewdlzt, das
Netz durchforstet, waren in der Klinik und Ta-
gesklinik, bei Arzten und Psychotherapeuten und
und und... Das autistische PDA-Profil las sich wie
die Beschreibung unserer Tochter.

Meine Tochter hat formlich auf
mir gelebt

Dabei waren Schwangerschaft und Geburt wirk-
lich bilderbuchartig verlaufen. Doch das Baby
Amelie habe viel geschrien und ihr Mann habe
immer gefragt: Wieso lacht dieses Kind nicht?
Das erste Jahr habe ihre Tochter férmlich auf ihr
gelebt. Sie konnte keine Gerdusche ertragen und
keine andere Umgebung. ,,Das war sehr anstren-
gend. Man denkt ja, man muss seinem Kind
moglichst viel Input geben, damit es viel lernt,
aber bei Amelie hat das nicht funktioniert. Alle
Kurse, die ich angefangen habe, musste ich wie-
der abbrechen. Sie sei zum Mittersport in den

Hamburger Stadtpark gegangen, wo alle ande-
ren Kinder friedlich auf den Decken lagen, wahrend
die Mitter sich bewegten und plauderten. ,,Mein
Kind musste immer Korperkontakt mit mir haben.”
Als Amelie ein Jahr alt war, kam sie in die Kita. Vera
Rubens wollte und musste wieder arbeiten. In der
Kita gab es wenig Regeln, die Kinder konnten frei
wahlen, was sie tun wollten und so lief es dort ei-
nigermafien gut. Bis Vera Rubens ihr Kind abholte.
Dann folgte regelmafig der Zusammenbruch (der
sogenannte Meltdown (siehe Seite 16)). Regelmafiig
habe Amelie eine gute halbe Stunde am Bordstein
gesessen und geschrien. ,,Mir wurde nur gesagt, ich
miusse harter durchgreifen. Es war immer ein Kampf
und das Einzige, was zur Beruhigung funktionierte,
war Fernsehen oder ein Horspiel.

Auch beim Betreten eines Supermarktes fing ihre
Tochter an zu schreien. Heute weify Vera Rubens,
dass es dort einfach zu viele Reize gab, die auf ihr
Kind einprasselten. ,,Ich habe sie dann irgendwann
auf einen Roller gestellt, ihr Kopfhorer aufgesetzt
uber die ihr Lieblingshorspiel lief, und sie durch die
Gegend geschoben. Das war okay.

Immer im Kampfmodus

Die Rubens‘ suchen nach Hilfe. Beim Kinderarzt,
bei den Behérden und in einem renommierten
sozialpadiatrischen Zentrum, das auf Diagnostik
und Behandlung von Entwicklungsverzoge-
rungen und Behinderungen bei Kindern und Ju-
gendlichen spezialisiert ist. ,Uberall hief} es im-
mer nur: Wir Eltern miissten konsequenter sein
und mehr Regeln sowie ein Belohnungssystem
aufbauen. Aber egal, was wir versuchten, nichts
funktionierte. Je strenger ich war und je harter
ich durchgriff, desto mehr eskalierte es. Trotzdem
blieb ich weiter im Kampfmodus, zweifelte an mir
und meinen Fahigkeiten. Gleichzeitig hatte ich
das Gefiihl, mir hort niemand zu, ich war verzwei-
felt. Uber ein Jahr wurden wir in dem speziellen
Institut betreut. Das Kind habe keinen Autismus,
so die Beurteilung der Experten, es handele sich
um Probleme im familidren Kontext. Um eine so-
ziale Stérung evtl. mit Trauma. Immer ging es nur
darum, das Kind sozial kompatibel zu machen®,
sagt Vera Rubens und kritisiert die Auswertungs-
bogen, die oberflichlich und hdufig auf Jungen
mit Asperger ausgelegt seien.
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Vera Rubens mit ihrer Tochter Amelie. ,Seitdem
wir den Druck rausgenommen haben und es kein
Muss mehr gibt, ist Amelie viel zufriedener. Wir
werden sie nicht mehr in irgendwelche Ecken
zwdngen. Sie wird ihren Weg machen und wir
nehmen sie an die Hand.”

Im Alter von 6 wurde Amelie eingeschult. Jeder Mor-
gen war eine Herausforderung, sagt ihre Mutter.
,Sie wollte immer dieselben Schuhe anziehen,
war es draufien windig, ist sie gleich wieder ins
Haus gegangen. In den ersten beiden Klassen gab
es noch nicht viele Hausaufgaben, aber wenn mal
eine kleine Aufgabe gefordert wurde, verweigerte
sie sich.” ,,Amelie hatte durchaus Kontakt zu ande-
ren. Aber je dlter sie wurde, je schwieriger war es.
Es musste immer das gespielt werden, was meine
Tochter wollte und irgendwann funktionierte das
nicht mehr. Als auch die Themen der anderen Kin-
der vielschichtiger wurden, ist Amelie ausgestiegen.
Im Nachhinein weif} ich: Es muss wahnsinnig an-
strengend flir sie gewesen sein.

Dieses Kind mochte sich nicht
sozialisieren lassen

,Ob in der Schule oder der Klinik, im Institut, in den
Behorden... ich bekam {iberall zu horen, dass ich ei-
nen Fehler in der Kommunikation machte.
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Inzwischen gibt
es in vielen Orten
Supermadrkte, die
eine stille Stunde
eingefiihrt haben.
In dieser Zeit soll
die Gerduschku-
lisse auf ein Mi-
nimum reduziert
werden. Auf Mu-

sik und Werbe-
durchsagen wird

verzichtet. Das
Licht wird ge-
dimmt. Eine Liste
von Madrkten gibt
es bislang nicht,
man muss also
explizit danach
suchen.
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Es laufe zu Hause im sozialen Setting etwas schief,
etwas stimme nicht mit der Bindung zwischen El-
tern und Kind oder zwischen uns als Elternpaar. Die

Wahrheit ist, dass ich meiner Tochter instinktiv nur
helfen wollte. Dadurch, dass ich den Rat der Exper-
ten annahm und meinerseits versucht habe, sie in
ein System zu pressen, wurde das Verhdltnis zwi-
schen uns nur weiter zerstort. Sie hatte schon Angst,
wenn ich nur in ihr Zimmer kam, denn ich kénnte ja
irgendeine Anforderung an sie stellen.” Es sei immer
nur darum gegangen, das Kind sozial zu normen,
damit es ins System passe. Als Amelie anfing die
Schule zu verweigern, habe ich mich an die Schulbe-
hoérde gewandt. Ich miisse konsequenter sein, sagte
man mir.

Als die Neunjdhrige zum wiederholten Mal Migrane-
anfille und zum zweiten Mal Darmaussetzer hatte,
ziehen die Eltern die Reifileine. ,,Sie konnte nicht mal
mehr trinken. Sie hatte ein totales Burnout. Das war
fiir uns der Moment, da wir gesagt haben, wir stei-
gen aus. Amelie war im falschen Konzept.

Vera Rubens findet in der Schulbehorde eine ein-
zige Frau mit offenem Ohr, die sie dabei unterstiitzt,
Amelie aus der Schule zu nehmen und psychothera-
peutische Hilfe zu organisieren. Kurz darauf beginnt
die Mutter selbst mit einer Therapie. ,,Ich wollte ver-
stehen und wissen, was ich denn so verkehrt ma-
che. Mein Mann und ich sind auch gemeinsam zum
Psychologen gegangen. Amelies Psychotherapeutin
war endlich wirklich hilfreich und wir haben etwas
Ruhe reinbekommen. Allein dadurch, dass wir sie
zu Hause gelassen haben. Ich habe meine Arbeits-
zeit extrem reduziert und arbeite nur noch im Home-

Die Online-Optionen, die es heute gibt, sind fiir
neurodivergente Menschen ein Segen. Amelie sieht
sich seit einiger Zeit Kochvideos an, hat selbst be-
gonnen, zu kochen. Sorge davor, dass sie sich nicht
jugendfreie Inhalte oder Gewaltvideos ansehe, gebe
es zwar bislang nicht, aber die Eltern haben ein
Auge darauf, was ihre Tochter sich ansieht.

office. Mein Hauptjob ist es, das externe Nervensy-
stem meiner Kinder zu sein.

Sie wird alter, es wird leichter

Inzwischen ist Amelie 12 und es werde leichter, sagt
Vera Rubens. ,,Sie wachst in ihre Personlichkeit hi-
nein. Das ist schon zu sehen.”

Seit einem Jahr erhdlt Amelie das Medikament Me-
dikinet. Es hilft. Zweimal wochentlich hat sie Besuch
von einer Lehrerin, die versucht, sie fiir Prozesse zu
offnen. Von 8 bis 13 Uhr lerne sie mit ,,.Sofatutor”
und ,,Anton“ online. Darliber und tiber das Online-
spiel Mindcraft habe sie sich Englisch selbst beige-
bracht. Mit ihrer Freundin — es ist ihre einzige und
beste Freundin — spricht sie iiberwiegend Englisch.
»Auch unser Freundeskreis ist enorm geschrumpft®,
sagt Vera Rubens. Aber die Freunde, die noch da
sind, sind echte Freunde. Sie nehmen Amelie, wie
sie ist. Es ist ja auch schwierig, wenn man ein Kind
hat, das sich nicht an Regeln halten kann und von
jetzt auf gleich die Bude zusammenschreit.”

Ein zweites Kind im autistischen
PDA-Profil?

»Inzwischen verstehen wir, dass das Nervensystem
unseres Kindes permanent in Not ist*, beschreibt es
Vera Rubens, die sechs Jahre nach Amelies Geburt
noch einen Sohn bekommen hat. Schnell erkennen
die Eltern viele Parallelen. Beide Kinder sind hoch-
sensibel. , Ebenso wie Amelie wollte er viel auf den
Arm, hatim Gegensatz zu seiner Schwester aber auch
viel Freiraum gebraucht. Bis heute ist das so. Er baut
sich seine Hohle und verkriecht sich. Der Drang, jede

INFO
Spezialisierte Klinik

Die LVR-Klinik in Viersen (NRW) ist spezialisiert auf Kinder
und Jugendliche mit ASS und beschéftigt sich auch mit
dem PDA-Profil: Die Ambulanz der Kinder- und Jugend-
psychiatrie ist hier erreichbar: Telefon 02162 - 96-521

https://tinyurl.com/yc5en7pz

Situation kontrollieren zu wollen ist ebenso vor-
handen wie bei seiner Schwester.

Unser Sohn hat als Erstdiagnose schweres ADHS
mit Autismus-Verdacht. Noch gibt es keine Autis-
mus-Diagnose, aber hierzu steht ein Termin in einer
Klinik in Viersen an. Es ist eine der wenigen Kliniken,
die sich mit dem PDA Profil im Autismus beschaftigt
(siehe Kasten linke Seite).

Es gebe auch Unterschiede zwischen ihren Kin-
dern, sagt Vera Rubens: Jungen sind viel impulsiver
und aggressiver. Bei Bo gibt es nur griin oder rot.
Nichts dazwischen. Entweder er ist zufrieden oder
er randaliert und schreit.” Zwei Scheiben seien bis-
her schon zu Bruch gegangen.

Als wir im letzten Jahr die Infos zu PDA fanden,
hofften wir, dass er nicht diese Auspriagung hat.
Aber die Vermutung liegt nahe. Bo besuchte bis
zum Sommer dieses Jahres denselben Kindergar-
ten wie seine Schwester, hatte aber dort einen Inte-
grationsplatz. Es war nicht leicht, ihn morgens zum
Kitabesuch zu bewegen. ,,Er braucht mindestens 1,5
Stunden und nicht immer ist er bereit, das Haus
zu verlassen. Als Druckmittel nutzt der Finfjdh-
rige auch das Essen bzw. die Verweigerung dessen.
Er habe es schon einmal komplett eingestellt und
immer mehr abgenommen, berichtet die Mutter.

Amelie geht ungern freiwillig raus und wenn, dann
muss Thorin mit. Den Hund haben Amelies Eltern fiir

ihre Tochter angeschafft, damit sie sich einmal am
Tag draufien bewegt.

Essen bei Bedarf

Dass alle zusammen am Tisch sitzen und essen,
davon haben sich die Rubens ldngst verabschiedet.
Wenn Bo Hunger hat, schaltet das Nervensystem
direkt in den Notfallmodus. Weil er so schnell nicht
weify, was er essen soll und weil es vor allem nichts
Unbekanntes sein darf, sei es besser, in der Kiiche
immer etwas parat zu haben, das er mag und das
vor allem immer dieselbe Konsistenz und Form hat.
Wenn sie ihren Sohn aus der Kita holte, schlug er
meist auf den Zaun vor dem Haus ein, sobald je-
mand aus der Kita kam, horte er aber auf. ,,Meine
Kinder wissen beide genau, wie man sich in der
Gesellschaft verhalt. Aber der Druck ist enorm.”
Normalerweise wiirde Bo demnadchst eingeschult
werden, die Eltern haben ihn jedoch zurtickstufen
lassen, was in einem Bundesland wie Hamburg
nicht einfach ist. Nun besucht er seit den Sommer-
ferien eine klassische Vorschule, um den Ubergang
so sanft wie moglich zu gestalten.

So, wie wir auch bei Amelie die Kommunikation
komplett umgestellt haben, indem wir jeglichen
Druck rausgenommen haben, versuchen wir es
auch mit unserem Sohn. Es gibt kein Muss. Wir ha-
ben zwei neurodivergente Kinder, das ist klar. Aber
selbst bei unserer 12-Jdhrigen gibt es bis heute keine
klare und definitive Diagnose.

WISSEN
Neurodiversitdt

Wahrend Autismus ein anerkannter Begriff ist, befindet
sich unser Verstandnis iiber die Weite und Vielschich-
tigkeit des Autismusspektrums noch in der Entwick-
lung. Die National Autistic Society versteht Autismus
als “tiefgreifende Entwicklungsstorung, die die Kom-
munikation und Interaktion mit der Umgebung beein-
flusst”. Viele Befiirworter greifen die Idee einer sozialen
Einschrankung auf und verstehen neurologische Unter-
schiede als Teil einer natiirlichen menschlichen Auspra-
gung (Neurodiversitat - siehe auch Glossar S. 35).
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»Es hat ganz viel mit dem Nervensystem
und der Anspannung zu tun

INTERVIEW

mit Carina Rettberg

NV: Frau Rettberg, wenn man mit Eltern spricht, de-
ren Kinder eine Autismus-Spektrum-Stérung haben,
dann haben fast alle Odysseen hinter sich. Ist die Di-
agnose so schwierig?

Rettberg: Es ist nicht unbedingt schwierig, es gibt
feste Testungen und Elterngesprdche. Die Probleme
entstehen meist vorher. Wenn Institutionen wie Kitas
oder Schulen die Problematik im Elternhaus sehen.
Sind Kinder auffillig, kommen Vermutungen ins
Spiel. Das eigentliche Problem wird einfach nicht er-
kannt. Hinzu kommt die Verweigerungshaltung bzw.
die Anforderungsangst der Kinder, die Diagnostik-
stelle bzw. einen Mediziner aufzusuchen.

NV: Und das fiihrt dann dazu, dass Eltern an sich
zweifeln, véllig verkehrte Ratschldge umsetzen und
die Kinder unnétig leiden...

Rettberg: Ich arbeite mit einigen Familien, in denen
die Kinder erst mit 14 oder 15 die Diagnose erhalten
haben. Viele erkennen im Nachhinein natiirlich die
stereotypen Verhaltensweisen. Aber die meisten El-
tern sind ja vollig fachfremd und leider erkennen Kin-
derdrzte die Problematik auch oft nicht. Mittlerweile
ist viel im Umbruch, es gibt geschulte Fachkrdfte, die
auch Hinweise geben. Ein grofies Problem ist — wenn
wir bei PDA bleiben — dass die Kinder im Kontext Kita
und Schule sehr stark maskieren. Zu Hause folgt dann
der Meltdown.

Carina Rettberg

Carina Rettberg ist Heilerziehungs-
pflegerin, systemische Beraterin
(DGGP) und Coach ,,Professionell handeln
in Gewaltsituationen®. Sie ist zudem Co-Pra-

sidentin im Fachverein PDA Autismus-Profil (FAPDA),
arbeitet seit 13 Jahren mit Menschen im Autismus-
spektrum und begleitet und berdt sowohl Familien als
auch Fachkréifte. In dem von ihr mitgegriindeten Verein
FAPDA - Fachverein PDA-Autismus-Profil setzt sie sich
fiir das Verstandnis und die Unterstiitzung von Men-
schen mit Pathological Demand Avoidance (PDA) ein.

https://pda-autismus-verein.org/

O, PDA

NV: Im sicheren Umfeld laufen die Kinder dann pl6tz-
lich véllig aus dem Ruder?

Rettberg: Ja, ,Maskieren” ist ein Mechanismus des
Nervensystems, um sich zu schiitzen. Die vielen Ge-
rausche und Eindriicke in Kita und Schule sind eine
starke Uberreizung fiir die Kinder. Dieses Maskieren
,wie verhalte ich mich unauffdllig/angepasst” kos-
tet das Kind unendlich viel Kraft und wenn es dann
nach Hause kommt in den sicheren Raum, fallt diese
Maske und das Kind ist so, wie es sich in dem Mo-
ment wirklich fiihlt.

NV: Ist PDA immer so extrem, wie im Buch ,,ZirRus im
Kopf“beschrieben?

Rettberg: Das hingt davon ab, wie belastet das
Nervensystem ist. Kinder, die tagsiiber sehr hoch
maskieren, brauchen sehr viel Kraft, um in Kita oder
Schule zu funktionieren. Die Meltdowns mit Auto-
und Fremdaggression sind dann massiv. Druck liefRe
sich reduzieren, wenn die Schule sich an die Bedurf-
nisse des Kindes anpassen kénnte. Manchmal ist der
Wechsel in eine kleinere Klasse hilfreich. Ist das Kind
tagsiiber tagsiiber selbstbestimmt und wenig Anfor-

derungen ausgesetzt, muss es sich anschliefiend auch
nicht so stark regulieren. Das heifdt: Es gibt innerhalb
des PDA-Profils nicht diese und jene Version, son-
dern es hat ganz viel mit der Belastung des Nerven-
systems zu tun.

NV: Das heifdt, man muss Druck rausnehmen?

Rettberg: Wenn Kinder stark auto- und fremdaggres-
siv sind und sich verweigern und die Eltern auf das
Kind eingehen und sagen: okay, wir nehmen dich aus
der Schule raus und bringen Ruhe rein, lassen die Ag-
gressionen nach. Nicht von heute auf morgen, das
Nervensystem braucht seine Zeit. Besonders gut kann
man das Ubrigens in den Sommerferien erkennen. In
den ersten 2 Wochen liegen die Kinder oft einfach nur
im Bett, sind miide und wollen sich ausruhen. Und
in der zweiten Ferienhalfte melden Eltern oft zurtick,
wie entspannt ihr Kind und wie leicht vieles plétz-
lich war und dass man etwas zusammen unterneh-
men konnte. Nach der ersten Woche Schule geht das
Ganze wieder von vorne los. Flir mein Empfinden
hat das ganz viel mit dem Nervensystem und der An-
spannung zu tun.

NV: Dann ist eine Regelschule schwierig, oder?

Rettberg: Das hangt von der Schule und den Nach-
teilsausgleichen ab. Es gibt Schulen, die sich auf in-
novative Konzepte einlassen: Zum Beispiel, dass Kin-
der nur zweimal in der Woche zu ihrem Lieblingsfach
erscheinen. Die Problematik besteht aber hdaufig auch
darin, iberhaupt den sicheren Raum zu verlassen.
Dies ist meist dann schwierig, wenn das Kind schon
voOllig iberreizt ist, weil es Schul- oder Kita-Kontext
zu massiv ausgesetzt wurde. Dann braucht das Ner-
vensystem mitunter sehr lange, um zu entspannen.

Der Konsum am Bildschirm tragt
auch zur Entspannung bei, das ist
insbesondere bei PDA sehr auffdl-

lig. Kleinere Kinder sehen sich gern
dieselben Inhalte immer wieder an.
Bei Alteren dient die Zeit vor dem
Bildschirm nicht selten auch einem
Spezialinteresse.

NV: Medienkonsum scheint fiir Menschen im Spekt-
rum hdufig eine beruhigende Wirkung zu haben und
wird oft genutzt. Normalerweise spricht man eher von
einem Fluch fiir Kinder und Jugendliche, wenn es da-
rum geht, ist es im Kontext von Autismus ein Segen?

Rettberg: Das ist ein riesen Thema im Autismus
Spektrum. Kinder im Spektrum haben oft Probleme
mit der Haptik und damit, Stifte und Papier anzufas-
sen. Ein Tablet mit Apps kann hier gut genutzt wer-
den, um am Unterricht teilzunehmen oder auch, um
Wissen zu vermitteln. Tatsdchlich trdgt der Konsum
am Bildschirm auch zur Entspannung bei. Natiirlich
flihrt das zu vielen Diskussionen, weil manche es nur
noch schaffen, sich mithilfe von Medien zu regulie-
ren. Da stellt sich dann immer die Frage: Wieviel ist
okay, wieviel darf ich zulassen, wann wird es zu ei-
nem Zwang? Die Schwelle zur Abhdngigkeit ist gering.
Manche Jugendliche und Erwachsene verlieren sich
plétzlich im Online-Shopping, das kann schnell zur
Falle werden. Teenager mit PDA kénnen sehr anfdllig
sein. Dabei spielt auch der Drang, sich Regeln zu wi-
dersetzen, eine Rolle.

NV: Nochmal zur Bildschirm-Zeit. Das sind doch
auch viele Reize, die iiber den Bildschirm flimmern?

Rettberg: Ja, aber zum einen kann das jeder selbst
filtern — der Anwendende entscheidet selbst, was an-
gesehen wird. Zum anderen geht es oft um Spezia-
linteresse, spezielle Videos, die das Wissen in einem
bestimmten Bereich erweitern. Aber viele spielen
auch. Online oder tiber die Playstation. Dariiber las-
sen sich auch soziale Kontakte halten. Die Kontakte
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Ein Meltdown ist
ein Affekt, der im
Rahmen von Au-
tismus-Spek-
trum-Stérungen
als eine Reaktion
auf eine voran-
gegangene Reiz-
iberflutung auf-
tritt. Er nimmt
meist die Form
eines unkontrol-
lierten Wutaus-
bruchs an und
Betroffene kon-
nen ihm nicht
ausweichen.

koénnen schwierig sein. Online ist es einfacher zu ge-
stalten. Das hat auch was mit autonomem Handeln
und der totalen Selbstbestimmtheit im Netz zu tun.
Es fallt leichter, sich spontan zurlickzuziehen, es gibt
weniger Zwischentone. Alles, was einigen neurotypi-
schen Menschen die Kommunikation tiber den Bild-
schirm eher erschwert, kann fiir jene im Spektrum ein
Vorteil sein. Hinzu kommt: Wenn man online spielt,
geht es meist um die Sache, das Spiel. Man muss nicht
Gestik und Mimik des Mitspielers lesen.

NV: Wird bei jeder Form Therapie angeboten?

Rettberg: Es gibt Autismus-Ambulanzen, in denen
Menschen mit Autismus vor Ort Unterstiitzung erfah-
ren und Therapeuten, die ins hdusliche Umfeld kom-
men. Leider sind die Wartelisten lang. Es gibt aber auch
Familien, die die Diagnose nur fiir die Schule mdchten,
etwa fiir einen Nachteilsausgleich. Uber die Diagnose
koénnen auch Ergo- und Psychotherapie beantragt wer-
den. Mitunter entstehen Doppeldiagnosen, so entwi-
ckeln Menschen, die schon relativ lange im Spektrum
leben, im sozialen Miteinander eine Art des Maskie-
rens, die sie enorm viel Kraft kostet. Bedingt dadurch
kénnen Depressionen ein Burnout oder auch selbst-
verletzendes Verhalten entstehen. Ich bin ein grofier
Fan von kreativ-musischen Ansatzen, weil diese we-
nig Druck verursachen und gleichzeitig vielfaltige indi-
viduelle Handlungsspielrdaume mit sich bringen. Alles,
was hilft, ist gut. Sobald die Diagnose steht, ist es dann
auch einfacher mit der Kostenerstattung. Zudem ldsst
sich eine Pflegestufe beantragen. Das kann durchaus
von Vorteil sein, wenn das Kind betreut werden muss
und ein Elternteil nicht mehr arbeiten kann.

NV: Wie ist es mit medikamentéser Unterstiitzung?

Rettberg: Es gibt Familien, die wollen ihrem Kind auf
gar keinen Fall Medikamente geben und es gibt solche,
die dafir offen sind. Wenn die Familie durch das Kind
einen extrem verschobenen Tag- Nacht-Rhythmus hat,
schaut man z.B. nach etwas, was beim Einschlafen un-
terstiitzt. Kinder, die viel mit Zwingen und Angsten zu
tun haben, wiirde man etwas zur Entspannung geben.
Auch Aggressionen kénnen durch Medikamente redu-
ziert werden und entweder als Dauer- oder Bedarfsme-
dikation zum Einsatz kommen. Wichtig ist es, zu wis-
sen, dass Medikamente manchmal die gegensatzliche
Wirkung haben oder ihre Wirkung nachldsst, wenn be-
stimmte Spiegel im Blut erreicht sind.

Es gibt ibrigens Jugendliche, die, wenn sie in dem Al-
ter sind, wo sie an Cannabis kommen, spiiren, dass
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sie dadurch entspannen kénnen. Cannabis kann da-
bei helfen. Aber es ist bisher nicht moglich fiir diese
Jugendlichen, auf legalem Wege an die hochkonzen-
trierten Formen zu kommen, die fiir sie wirklich hilf-
reich waren.

NV: Der Konsum von Cannabis bei Jugendlichen kann
ja mitunter auch zu Psychosen fiihren, oder?

Rettberg: Ja, das ist richtig. Aber die chemischen Sub-
stanzen haben auch Nebenwirkungen auf viele Or-
gane. Und die Dosierung konnte viel kontrollierter er-

folgen, wenn sie medizinisch verordnet ware.

NV: Vielen Dank fiir das Gesprdch, Frau Rettberg.

Weiterfiihrende Infos:

Bei der Zusammenstellung der nachfolgenden Links hat
Vera Rubens unterstiitzend mitgewirkt

- www.beratungsstelle-autismus-hannover.de/

« https://pda-anders-autistisch.info/

» www.autismushamburg.de

« https://sichtreise-systemische-beratung.jimdosite.com/
- https://pda-autismus-verein.org/

Informationen fiir Lehrer:
« https://tinyurl.com/nxhgkert
Weitere Artikel & Infos iiber PDA

« https://tinyurl.com/4njduyy6
e www.autisplus.de

« https://tinyurl.com/4jtvdjcb
« https://neurodivers.net/

« https://tinyurl.com/56u32wkz
« https://tinyurl.com/bdeémfky
- https://tinyurl.com/33un2my8

TikTok Accounts (englisch)

« www.tiktok.com/@atpeaceparents
» www.tiktok.com/@harrythompsonpda
« www.tiktok.com/@nd_psych

Instagram-Accounts (deutsch)

- www.instagram.com/german_language_pda_learnings/
» www.instagram.com/pda_schweiz/

« www.instagram.com/autisplus/

» www.instagram.com/systemische_sichtreise/

« www.instagram.com/autismus.spektrum.schule/

« www.instagram.com/autismusambulanz_halle/
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