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Ergebnisse einer Untersuchung:

Autistische Menschen in der Schweiz

Autistische Menschen leiden von friiher Kindheit an unter extremen Beziehungs- und Kommunikationsstérungen, kapseln sich von
der Umwelt ab und sind dauernd bestrebt, ihre Umgebung gleichzuerhalten.

Das Leben mit autistischen Menschen und deren Betreuung stellen Eltern, aber auch Fachleute vor viele Fragen und Probleme, deren
Losung schwierig ist. 1975 wurde in der Schweiz der Verein der Eltern autistischer Kinder (SVEAK) gegriindet, mit der Zielsetzung,
den betroffenen Eltern bei der Losung der vielfiltigen Probleme zu helfen, die der Autismus im Kindes-, Jugend- und Erwachsenenal-
ter mit sich bringt, ihnen beratend zur Seite zu stehen.

Im Jahre 1986 griindete der SVEAK in Zusammenarbeit mit dem Heilpidagogischen Institut der Universitiit Freiburg die Schweizeri-
sche Informations- und Dokumentationsstelle. Damit wurde die Moglichkeit geschaffen, die Informations- und Dokumentationsar-
beit auszubauen und vor allem auch wissenschaftliche Arbeiten zum Thema Autismus zu intensivieren. Als erstes wissenschaftliches
Projekt wurde 1988 eine breit angelegte Befragung von Eltern autistischer Kinder durchgefiihrt. In der Untersuchung sollte die Situa-
tion autistischer Menschen in der Schweiz etwas genauer erfasst werden. Thre Ergebnisse werden nun in einem Buch zugiinglich ge-

macht.

Fragebogen als Untersuchungsinstrument

Der eigens fiir diese Erhebung konzipierte Fragebogen gliederte
sich in verschiedene Bereiche, die alle bei der Betreuung autisti-
scher Menschen in irgendeiner Weise von Bedeutung sind. Es
sind dies Fragen tiber den autistischen Behinderten selbst, den
diagnostischen Prozess, die Schulungs- und Bildungssituation,
therapeutische Massnahmen, die drztliche bzw. zahnérztliche
Versorgung, Fragen zu alltdglichen Problemen und zur rechtli-
chen Situation.

Erfasst wurden 140 autistische Menschen zwischen 3 und 38 Jah-
ren, 72,1 Prozent Knaben und 27,9 Prozent Médchen. Die Unter-
suchung wurde gesamtschweizerisch durchgefiihrt; und die Er-
gebnisse zeigen, dass in fast allen Kantonen der Schweiz autisti-
sche Menschen wohnhaft sind und sie sich in etwa dem gleichen
Prozentsatz auf die jeweilige Kantonsbevolkerung verteilen, wie
die gesamtschweizerische Bevolkerung sich auf die Kantone ver-
teilt.

Die Ergebnisse zeigen, dass trotz der immer intensiveren For-
schung und der zahlreichen neuen Ergebnisse auf diesem Gebiet
die Betreuung noch sehr viele Liicken aufweist und oft nicht be-
hinderungsangepasst ist. Die Komplexitdit des autistischen Syn-
droms, die fehlenden Kenntnisse der Ursachen, die unterschiedli-
che Manifestation der autistischen Symptomatik sowie die im
Vordergrund stehende Beziehungsstorung erschweren die Erzie-
hung und Arbeit mit Menschen mit einem autistischen Syndrom.

Einige Kernfragen, die sich aus den Untersuchungsergebnissen
ergeben haben, werden im folgenden speziell hervorgehoben. Sie
sind es, die einer dringlichen Losung bediirfen.

Friiherfassung

Die Erfassung in frither Kindheit und die daraus folgende Friih-
betreuung miissen weiterhin als vordringliches Anliegen unserer
sozialpolitischen Bemiithungen betrachtet werden. Dem Mangel
an geeigneten Abkldrungs- und Beratungsstellen, die auf schwere
Entwicklungsstorungen spezialisiert sind, muss durch die Errich-
tung kantonaler, beziehungsweise regionaler Anlaufstellen ent-
gegengewirkt werden. Nur dadurch kann man der Forderung
nach Frithdiagnose und friihzeitiger behinderungsspezifischer
Forderung gerecht werden. Noch zu viele Eltern werden iiber die
Probleme ihres Kindes nur ungeniigend informiert. Sie bleiben

im unklaren iiber die Entwicklungsmoglichkeiten, welche ihrem
Kind trotz der oft schweren Behinderung bei einer angepassten
Forderung und Erziehung offenstehen. Die hohe Integrationsfi-
higkeit autistischer Menschen, die bei intensiver Betreuung im-
mer wieder festgestellt worden ist, kann Eltern und Fachleute nur
anspornen, vermehrt interdisziplindr zusammenzuarbeiten und
frithe Forder- und Erziehungsmassnahmen, im Sinne einer indi-
viduellen Entwicklungsférderung, bereitzustellen oder fiir deren
Verwirklichung zu kampfen.

Schulische Forderung

Im Bereich der schulischen Férderung miissen vermehrt Klassen
gefiihrt werden, die behinderte Kinder integrieren, das heisst, ih-
nen den Besuch in der 6ffentlichen Schule ihrer gewohnten Um-
gebung und ein Verbleiben in der Familie ermoglichen. Es sollte
ausserdem die Moglichkeit bestehen, in 6ffentlichen Schulen 7a-
gesschulklassen zu fiihren, die dem Bediirfnis der Eltern nach-
kommen, tdglich wihrend mehrerer Stunden entlastet zu werden.
Dank solcher Klassen kdnnte bei vielen autistischen Kindern eine
friihe Heimeinweisung vermieden werden. Die zusétzlichen Ko-
sten, die durch die Eingliederung eines behinderten Kindes ent-
stiinden, miissten von den Sozialversicherungen getragen wer-
den.

Weiterbildung der Fachleute

Es geht jedoch nicht in erster Linie um die Errichtung neuer
Schulen und Institutionen. Grundlegender erscheint die Unter-
stiitzung der Fachleute, die autistische Menschen betreuen. Sie
sollten durch vermehrte fachspezifische Weiter- und Fortbildung
in ihren erzieherischen Bemiithungen unterstiitzt und getragen
werden. Von den Sozialversicherungen finanzierte Beratung wiir-
de einen echten Beitrag zur Erweiterung der personlichen Kom-
petenz darstellen und konnte dem allzufriih eintretenden Pro-
blem des «burning out» entgegenwirken. Weiterbildung, Super-
vision sowie Elternbegleitung und -beratung miissen zum Be-
standteil des Pflichtenheftes jeder Fachperson werden, die sich
fiir die Betreuung autistischer Menschen entscheidet.

Lebenslange Ausbildungs- und Arbeitsmoglichkeiten

Schwierig ist der Ubergang in die Ausbildungsphase. Es fehlen
geeignete Lehr- und Anlehrstellen sowie Plitze in geschiitzten
Werkstitten. Doch nicht nur fehlende Ausbildungsplitze, son-
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dern auch das mangelnde Verstindnis fir die Probleme autisti-
scher Menschen erschweren eine berufliche Eingliederung.
Durch vermehrte, gezielte Information sollten Ausbildner und
Lehrmeister fiir die spezifischen Probleme sensibilisiert werden.
Eine durch die Invalidenversicherung bezahlte, begleitende Un-
terstiitzung autistischer Menschen und deren Betreuer konnen
den Einstieg ins Berufsleben erleichtern, dem betreuenden Aus-
bildner bei seiner erschwerten Aufgabe helfen und eine Eingliede-
rung ins Berufsleben eher gewéahrleisten.

Wohnmoglichkeiten auch fiir Erwachsene

Auch Heime und externe Wohnméoglichkeiten, wo autistische Er-
wachsene eine dauerhafte Bleibe finden konnen, fehlen weitge-
hend. Aufgrund ihrer behinderungsspezifischen Probleme wer-
den autistische Menschen in den heute bestehenden Institutionen
haufig nicht aufgenommen. Die Leistungen der Invalidenversi-
cherung miissen auch diesbeziiglich flexibler und behinderungs-
gerechter geregelt werden. Sie miissen Betreuungsformen ein-
schliessen, welche insbesondere fiir erwachsene autistische Men-
schen positive Lebensperspektiven er6ffnen.

Auch unsere Gesellschaft triigt Verantwortung

Neben den materiellen Verbesserungen, deren Verwirklichung
fiir uns alle eine Herausforderung darstellen sollte, mochten wir
auch fir mehr Verstindnis fiir andere Menschen allgemein und
fiir behinderte, beziehungsweise autistische Menschen im spe-
ziellen, pladieren. Es geht letztlich um die Wiirde und Achtung
eines jeden Menschen.

Ein jeder sollte sich als Mensch in unserer Gesellschaft nach sei-
ner speziellen Eigenart und seinen individuellen Moglichkeiten
und Neigungen entwickeln und verwirklichen konnen. Das erfor-
dert jedoch Verstdandnis fiir Andersartigkeit und Individualitit
sowie Offenheit und Toleranz, dem Mitmenschen zu begegnen
und ihn so anzunehmen, wie er sich selbst einbringt.

Wir hoffen, dass der vorliegende Bericht mithilft, etwas mehr
Versténdnis fiir autistische Mitmenschen, etwas mehr Offenheit
gegeniiber der Andersartigkeit und etwas mehr Toleranz zu
wecken.

Das autistische Syndrom

Der Begriff «Autismus» stammt vom griechischen Wort «au-
tos», welches «das Selbst» bedeutet. Eugen Bleuler, ein Schwei-
zer Psychiater, verwendete den Begriff « Autismus» bereits 1911
und beschrieb damit ein besonderes Verhalten innerhalb des
Krankheitsbildes der Schizophrenie, das sich durch eine starke
Loslosung von der Realitdt und einen Riickzug in eine private
Scheinwelt kennzeichnet. Autismus war somit bei Bleuler kein ei-
genstdandiges Krankheitsbild, sondern lediglich ein Syndrom
schizophrenen Verhaltens.

Erstbeschreibung

Im Jahre 1943 beschrieb der amerikanische Kinderpsychiater Leo
Kanner elf Kinder, die er seit einigen Jahren in seiner Klinik beob-
achtet hatte. Mit seinem Artikel « Autistic Disturbances of Affec-
tive Contacty fasste er diese Gruppe von Kindern mit dhnlichen
Verhaltensweisen zu einer Gruppe mit einem einheitlichen Sto-
rungsbild, «dem frithkindlichen Autismus», zusammen. Kanner
hatte bei diesen Kindern «zwei Kardinalsymptome» beobachtet,
die bei allen auftraten und sich als besonders aufféllig manife-
stierten. Dies war einerseits eine extreme Abkapselung des Kindes
von der Umwelt, anderseits ein dngstlich-zwanghaftes Bediirfnis
nach Gleicherhaltung der Umwelt, das durch eine extreme Veran-
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derungsangst ausgelost wurde. Kanner und sein Schiiler Eisen-
berg konnten bei diesen Kindern auch Sprachentwicklungssto-
rungen feststellen. Da alle elf Kinder die genannten Storungen
bereits sehr friih in ihrer Entwicklung zeigten, nannte Kanner das
Krankheitsbild «Early Infantile Autism» oder «Friihkindlicher
Autismus». Unabhéngig von Kanner beschrieb der osterreichi-
sche Kinderarzt Hans Asperger 1944 ein dhnliches Storungsbild,
das er «autistische Psychopathie» nannte. Die von Kanner und
von Asperger beschriebenen Kinder unterscheiden sich beziiglich
des Zeitpunktes des Auftretens der Symptome und beziiglich der
Sprach- und Intelligenzentwicklung. Gemeinsam ist ihnen die
Abkapselung von der Umwelt.

Diagnose

Vertieft man sich heute in die Fachliteratur zum Thema Autis-
mus, so fallt die Vielfalt der Forschungsrichtungen auf, die sich
mit dem Thema beschiftigen. Dies hat zu mannigfaltigen Be-
schreibungen und Erkldrungsansitzen gefiihrt. Trotz dieser Ver-
schiedenartigkeit hat man sich geméss «Diagnostischem Statisti-
schen Manual psychischer Stérungen» DSM III auf die dia-
gnostische Einstufung «schwere Entwicklungsstorungy» mit fol-
genden diagnostischen Kriterien geeinigt, auf die wir anschlies-
send noch ndher eingehen werden:

- ein Beginn vor dem Alter von 30 Monaten;

- grundlegender Mangel an Reaktionen auf andere Menschen;

- grosse Defizite in der Sprachentwicklung;

- beivorhandener Sprache sind eigentiimliche Sprachmuster wie
etwa unmittelbare oder verzogerte Echolalie, metaphorische
Sprache und pronominale Umkehr zu beobachen;

- bizarre Reaktionen auf verschiedene Aspekte der Umgebung,
zum Beispiel Widerstand gegen Veranderungen, eigentiimliche
Interessierheit an oder Beziehung zu belebten oder unbelebten
Objekten;

— Das Fehlen von Wahnphanomenen, Halluzinationen, Locke-
rung der Assoziationen und Zerfahrenheit wie bei Schizophre-
nie.

Die Ursachen sind nicht bekannt

Die Ursachen von Autismus sind bis heute noch nicht bekannt,
und man geht davon aus, dass mehrere Faktoren an der Verursa-
chung der Stérung beteiligt sind. Die Diagnose «Autismus» ist
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eine rein beschreibende; sie wird aufgrund einer typischen Kom-
bination von gedusserten Verhaltensweisen gestellt, die vorwie-
gend anhand von anamnestischen Daten, Beobachtungen und
diagnostischen Fragebogen erhoben werden. Der Beginn der Sto-
rung sowie der Verlauf der Entwicklung miissen im diagnosti-
schen Prozess ebenfalls beriicksichtigt werden. Das Storungsbild
wird iiber die Beschreibung von spezifischen Verhaltensweisen
definiert, weshalb man heute weniger von Autismus als vom «au-
tistischen Syndrom» spricht. Abzugrenzen ist das «autistische
Syndrom» von den Begriffen und Krankheitsbildern der kindli-
chen Psychosen und der kindlichen Schizophrenie, welche andere
pathologische Bilder beschreiben. Ein Abgrenzungskriterium ist
der frithe Beginn der Stoérung, die sich vor dem 30. Lebensmonat
manifestiert.

Die Symptome des autistischen Syndroms

Das autistische Syndrom hat viele Erscheinungsbilder. Der Aus-
pragungsgrad der einzelnen Symptome kann altersabhéngig sein.
Als Symptome, die in verschiedenen Kombinationen auftreten,
sind folgende am deutlichsten zu beobachten: Besonders tiefgrei-
fend zeigt sich die Storung des Kontaktes und der Beziehungsfi-
higkeit. Sie ist auch bei autistischen Menschen, die Beziechungen
zu anderen Menschen aufnehmen mochten, zu beobachten. Esist
eine Unfihigkeit, von frither Kindheit an in iiblicher Weise mit
anderen Personen in Verbindung zu treten. Dies kann beim Men-
schen mit autistischem Syndrom zu einer extremen Selbstisola-
tion fithren. Auffallend ist auch der fehlende Blickkontakt. Das
autistische Kind schaut weg, weicht dem Blick aus oder schaut
durch die Menschen hindurch.

Innerhalb der autistischen Symptomatik spielt die Kommunika-
tionsstorung eine wichtige Rolle. Verbale und nonverbale Kom-
munikation sind beeintrichtigt. Zwei Drittel der Menschen mit
autistischem Syndrom erwerben keine Sprache. Bei dem einen
Drittel der autistischen Menschen, die Sprache entwickeln, er-
weist sich diese als auffillig. Die sprachlichen Probleme sind sehr
variabel, und es zeigen sich ausgeprigte Eigenheiten. So sind pro-
nominale Umkehrungen von Ich und Du, unmittelbare und ver-
z6gerte Echolalie, Auffilligkeiten in der Sprachentwicklung und
ein mangelndes Sprachverstindnis zu beobachen. Die Kommuni-
kationsstorung hat Auswirkungen auf das gesamte Verhalten.

Ein dangstliches Beharren auf der Gleicherhaltung der Umwelt,
ein Festklammern an Gewohnheiten und Ritualen sowie zwangs-
hafte Handlungen gehoren mit zu den unverkennbaren autisti-
schen Symptomen. Auch Stereotypien, Handlungen, die immer
in gleicher Form wiederholt werden, treten haufig auf. Verdnde-
rungsingste zeigen sich da, wo Gewohnheiten aufgegeben wer-
den miissen. Spezifische Stérungen der Wahrnehmungs- und In-
formationsverarbeitung erschweren den Lern- und Entwick-
lungsprozess weitgehend.

Die Diagnose «Autismus» weist beziiglich des Faktors Intelligenz
Verworrenheit auf. Kinder, die die diagnostischen Kriterien des
Autismus erfiillen, zeigen beziiglich ihrer intellektuellen Fahig-
keiten unterschiedliche Ausprigungen. So konnen Kinder jedes
intellektuellen Niveaus — von geistig stark Behinderten bis zu gut
Begabten - vom autistischen Syndrom betroffen sein. Begabtere
Kinder verwirren ihre Umwelt oft aufgrund der Unterschiede be-
ziehungsweise der Widerspriiche zwischen ihrer intellektuellen
Leistungsfihigkeit und ihren Unfihigkeiten in verschiedenen an-
deren Leistungs- und Verhaltensbereichen.

Autistische Menschen mit normaler oder beinahe normaler Intel-
ligenz machen etwa 10 bis 25 Prozent der gesamten autistischen
Population aus. Je hoher die Intelligenz, um so besser ist auch die
Gesamtentwicklung, was die Lebensselbstandigkeit und das Ver-

schwinden autistischer Auffalligkeiten beeinflusst. Wihrend die
intellektuelle Fihigkeit anscheinend die autistischen Symptome
besser als andere Faktoren ausgleichen kann, wirken Zwéinge und
starres Denken, Eigenschaften, welche autistische Menschen
charakterisieren, als Barrieren in der Gesamtentwicklung.

Die Symptome kénnen in ihren Ausserungen altersabhingig sein.
Gewisse Symptome, wie der fehlende Blickkontakt, zeigen sich
im Kindesalter sehr stark und verdndern sich im Laufe der Zeit.

Hiufigkeit und Geschlechtsverteilung

Nach Angaben der Internationalen Vereinigung «Autismus Eu-
ropa» sind etwa vier bis fiinf von 10 000 Kindern von einem auti-
stischen Syndrom betroffen. Tanoue et al. (1988) sprechen gar
von 13,2 autistischen Kindern auf 10000. Solche Differenzen
sind mit grosser Wahrscheinlichkeit auf unterschiedliche Krite-
rien bei der Diagnosestellung zuriickzufiihren. Die Diagnose Au-
tismus wird bei Knaben drei- bis viermal hdufiger gestellt als bei
Maidchen.

Eine griindliche Auseinandersetzung mit der Problematik er-
moglicht das vorliegende Buch:

Baeriswyl-Rouiller, Iréne: Die Situation autistischer Menschen.
Ergebnisse  einer  Untersuchung der  Schweizerischen
Informations- und Dokumentationsstelle fiir Autismusfragen.
Bern, Stuttgart (Haupt-Verlag) 1991. 145 Seiten Fr. 19.—.

Anschrift: Schweizerische Informations- und Dokumentations-
stelle fiir Autismusfragen, Heilpddagogisches Institut der Uni-
versitat Freiburg, Petrus-Kanisius-Gasse 21, CH-1700 Freiburg.
Telefonische Auskiinfte: 037 21 97 88 (Irene Baeriswyl-Rouiller),
037 2197 57/58 (Prof. Dr. U. Haeberlin).
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