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Spezielle Bedarfe von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-
Storung! (ASS) im Bereich der ambulanten und stationaren
psychiatrischen Versorgung und Krisenunterstitzung

Der Regionalverband autismus Mittelhessen e.V. veranstaltet regelmafRig einmal
jahrlich einen Runden Tisch zu relevanten Themen in den Lebensbereichen Arbeit
und Wohnen bei Erwachsenen mit ASS. Betroffene, Angehdrige, Hilfeanbieter und
Kostentrdger und weitere Fachleute (u.a. aus den Universititen Giel3en und
Marburg) kommen hier zu einem spezifischen Thema zusammen, um gemeinsam
Uber Bedarfe und die derzeitige Angebots- und Versorgungsstruktur in der Region
Mittelhessen zu sprechen und auf diese Weise eine Weiterentwicklung anzuregen.
Es besteht eine Kooperation mit den beiden anderen hessischen Regionalverb&nden

in Frankfurt und Kassel, sowie mit dem Arbeitskreis Autismus Wetterau.

In den Jahren 2014, 2015 und 2016 standen die Treffen unter der Fragestellung, wie
die ambulante und stationére psychiatrische Versorgung und Krisenunterstiitzung bei
Erwachsenen mit ASS in der Region Mittelhessen derzeit gestaltet ist und wo

dringender Handlungsbedarf besteht.

Das vorliegende Positionspapier ist auf dem Hintergrund dieser drei Runden Tische
im Rahmen einer Arbeitsgruppe entstanden und gibt die dort diskutierten und

benannten Bedarfe wieder.

1 Im weiteren ASS



Zur besonderen Situation von Erwachsenen mit ASS

ASS ist eine komplexe Entwicklungsstdrung, die sich bei aktuell 1 % der Bevdlkerung
(vgl. u.a. Bolte 2014, Noterdaeme & Enders, 2010), in den Bereichen der sozialen
Interaktion, der zwischenmenschlichen Kommunikation, sowie in der Wahr-
nehmungsverarbeitung und Handlungsplanung und -ausfihrung im Alltag &auf3ert.
Betroffene Personen haben im gesamten Autismus Spektrum (nicht- und wenig
sprechend oder verbal, mit und ohne kognitive Beeintrachtigungen) meist in einem
oder mehreren Lebensbereichen (Wohnen, Bildung, Arbeit, Freizeit, Freundschaft,
Partnerschaft) erhebliche Schwierigkeiten, eine altersgemal3e Teilhabe zu
realisieren. Haufig wird ihr Anderssein in ihrem Wahrnehmungs- und Informations-
verarbeitungsstil vom sozialen Umfeld nicht oder wenig verstanden bzw. es erfolgt
aus verschiedenen Grinden nur eine geringe Anpassung der Umgebungs-
bedingungen, oft aufgrund eines mangelnden Zugangs zu autismusspezifischen
begleitenden Hilfen (u.a. Autismustherapie, Beratung des Umfelds). Dieser Zugang
und die nétige Finanzierung sind an das Vorliegen einer psychiatrischen Diagnose
gebunden; aktuell gibt es derzeit in Hessen kaum kassenfinanzierte diagnostische
Angebote flr Erwachsene, die eine Verdachtsdiagnose ASS Uberprifen lassen

mochten.

Aber auch wenn eine psychiatrische Diagnose vorliegt kann es trotz hoher
Kompensations- und Anpassungsleistungen der Betroffenen und starker
Bemihungen des sozialen Umfelds bei Erwachsenen mit ASS mit erhohter
Wahrscheinlichkeit zu psychischen Uberlastungen und Krisen, die mit Depressionen,
Angsten, Zwangen und herausforderndem Verhalten verbunden sein kénnen (vgl.
u.a. Angaben von 30 bis 50 % der Erwachsenen mit ASS bei Bdlte 2009, Theunissen
2003, 2014, Vogeley 2012) kommen. Die Person selbst und auch das direkte Umfeld
(Familie und professionelle Assistenz) gelangen hier oftmals, trotz manchmal

intensiver padagogischer Unterstiitzung?, an die Grenzen ihrer Méglichkeiten.

2 Der Zugang zu passgenauen, autismusfreundlichen padagogischen
Unterstitzungsformen ist nach Einschatzung des Runden Tisches nicht flachendeckend
verfliigbar.



Das Angebot der ambulanten und stationaren psychiatrischen Behandlung ist fir
viele Personen mit ASS daher ein wichtiger Baustein ihres Unterstlitzungssystems,
haufig in Form von ambulanter medikamentdser Therapie bei auftretenden
komorbiden Stérungen, aber auch in akuten Krisensituationen. Gerade in diesem
zentralen Unterstitzungsbereich zeigen sich, so die gemeinsame Analyse beim
Runden Tisch von autismus Mittelhessen e.V., erhebliche Bedarfe / spezifische
Licken in der Versorgung, die dringend abgedeckt bzw. geschlossen werden

mussen.



Spezielle Bedarfe psychiatrischer Begleitung und Versorgung im
Bereich Wohnen

Personen mit ASS benttigen im Bereich Wohnen haufig besondere
Unterstiitzungsangebote. Dies ist in der Regel unabhangig davon, ob sie in
heterogenen oder homogenen Wohngruppen leben. Ausschlaggebend sind
Anpassungsprobleme im sozialen Miteinander, Verhaltensschwierigkeiten sowie
fremd- und selbstverletzendes Verhalten.

In rein padagogisch ausgerichteten Wohnkonzepten ist eine regelmalRige
psychiatrische Begleitung von besonderer Bedeutung. Diese sollte neben der
individuellen  medizinischen Betreuung der Bewohner_innen auch einen
regelméaRigen Austausch mit dem padagogischen Team pflegen. In der
gemeinsamen Beratung koénnen auftretende Probleme oft besser erklart und
verstanden werden und die notwendigen InterventionsmalRnahmen aufeinander

abgestimmt werden.

Tritt eine Krise auf, die nicht ambulant aufgefangen werden kann, ist eine stationare
Aufnahme in einer psychiatrischen Klinik unabdingbar. Hier stoRen wir aktuell auf
erhebliche Probleme: Wenn eine Klinik zur Aufnahme bereit ist, scheitert die dortige
Behandlung in der Regel daran, dass es nahezu keine Stationen gibt, die auf die
besonderen Bedarfe des benannten Personenkreises vorbereitet sind. Die
gemeinsame Unterbringung mit klassisch psychisch kranken Patienten tberfordert in

der Regel alle Beteiligten.



Spezieller Bedarf in der psychiatrischen Begleitung und Unter-
stltzung in den Familien

Die Ausfuihrungen fir Menschen mit ASS in Wohneinrichtungen gelten ebenso fur
Familiensysteme, in denen die Betroffenen bei den Eltern oder anderen Angehdérigen
leben. Hier stellt sich die Situation allerdings zumeist noch schwieriger dar. Zu den

genannten Komponenten kommen verschiedene familiare Aspekte hinzu:

» Es gibt kaum Entlastung des Systems durch professionelle Dritte oder

routinierte Vertretungssysteme.

» Fur Angehorige sind Krisen weitaus schwieriger zu ertragen als fur
Betreuer_innen in einem professionellen Wohnsetting, da die emotionale

Eingebundenheit viel gré3er ist.

» Oftmals féllt bereits der Kontakt zu Hilfesystemen schwer, da dies nach wie
vor in vielen Fallen als schambehaftet erlebt wird. Die nicht stimmigen bzw.
wenig angepassten Angebote fir Menschen mit ASS beftérdern zusatzliche

Angste.

» Das Erwachsenwerden geht h&aufig mit Krisen einher. Wahrend Menschen in
Wohneinrichtungen hier oftmals bereits grof3e Verselbststandigungsprozesse
durchlebt haben, werden diese im familiaren Setting haufig in Krisen erst
erbracht und/oder notwendig. Fur Eltern ist der Weg ihrer Tochter und Sohne
ins Erwachsenenalter oft mit schmerzvollen Erlebnissen und Konflikten
verbunden. Die Betroffenen erleben die Situation haufig als schwierig, weil sie
den Weg in die Selbstandigkeit, das Erwachsensein gegen die Angste der
Eltern sowie gegen eigene Angste gehen missen. Dies kann zu erheblichen

emotionalen Verstrickungen fiihren.



Bendtigt werden daher aus unserer Sicht vorbereitete und autismusfreundliche
Stationen (bei Bedarf auch geschiitzt, bzw. geschlossen), deren Personal besonders
zum Thema Autismus geschult ist. Dies betrifft sowohl die arztlichen als auch die
pflegerischen Mitarbeiter_innen. Dabei sollte auch der Umgang mit erheblichen

fremd- und/oder selbstverletzenden Verhaltensweisen kein Hindernis darstellen.

Eine enge Zusammenarbeit mit der Wohneinrichtung und den Angehdrigen sollte die
Zeit des stationdren Aufenthalts begleiten. Wichtig ist das Vorhalten von Personal,
das auch in der Arbeit mit Angehorigen des Personenkreises speziell geschult ist und

hier verstandnisvoll unterstitzend agieren kann.



Potentielle Gelingensbedingungen einer psychiatrischen Krisen-
versorgung bei ASS

Wahrend im Kindes- und Jugendalter zumeist eine feste Anbindung an die Bereiche
Kinder- und Jugendpsychiatrie/Padiatrie besteht, fehlt diese im Erwachsenenalter
haufig. Eine Uberleitung der psychiatrischen Zustandigkeit zwischen diesen beiden
Lebensbereichen sollte systematisch erfolgen, da eine feste Zuordnung von Klient_in
und Arzt/Arztin als Kernkriterium einer gelingenden psychiatrischen Krisenbegleitung
fr Menschen mit ASS und der begleitenden Systeme zu verstehen ist®. Dies
geschieht im Idealfall bereits vor dem Eintritt einer Krise und hat eine stabilisierende

und somit auch praventive Funktion.

Befuirchtungen, Angste, negative Erfahrungen (ilbermaBige Sedierung, Fixierung,
etc.) Traumatisierungen, uvm. in Zusammenhang mit der psychiatrischen Versorgung
fuhren haufig dazu, dass Hilfen nicht, oder aber erst zu einem Zeitpunkt, an dem eine
Krise bereits weit fortgeschritten ist, in Anspruch genommen werden. Das bisherige
begleitende System ist zu diesem Zeitpunkt bereits haufig am Ende seiner
Ressourcen, die Anforderungen an die Klinik, sowie die Behandlungserfolge und
somit an eine Ruckfuhrung hoch (vgl. Dose 1995). An dieser Stelle entsteht ein
Teufelskreis, welcher durch die oben genannte feste Zuordnung und damit
verbundene praventive Funktion aufgelost werden kann, wenn der Arzt/die Arztin Teil

des begleitenden Systems wird.

Im Rahmen dieser Zusammenarbeit sollte im Austausch sowohl die fachliche

Expertise des Arztes/der Arztin*, als auch das Erfahrungswissen der Betroffenen und

s Hierzu zéhlen insbesondere das Wissen und die Erfahrung Uber Wirkung und
mogliche paradoxe Effekte von Medikation. Dieses personenspezifische Wissen generiert
sich idealerweise im regelmaBigen Austausch zwischen Arzt/Arztin und begleitendem
Umfeld. Ein haufiger Wechsel ist hier kontraproduktiv.

4 Hierzu zéhlen je nach Bedarf und Situation auch das Hinzuziehen einer zweiten
arztlichen Meinung, der Austausch mit Fachkolleg_innen und der Austausch mit
bisherigen involvierten Arzten/Arztinnen.



des begleitenden Umfeldes (Copingstrategien, Entspannungsmal3nahmen,
Reizreduktion, etc.) einflieBen. Als mdgliches Ergebnis hieraus konnen bspw.
Kriseninterventionsplane entwickelt werden, welche gestuft Interventionen

beinhalten, bevor eine Krise eskaliert (HauR3ler et al. 2014).

Voraussetzung hierfir seitens der Klinik ist eine entsprechende Offenheit der
beteiligten Akteure gegeniber den besonderen Bedarfen des Personenkreises ASS.
Eine starkere Verankerung des Themengebietes in den Ausbildungscurricula und
spezifische Fort- und Weiterbildungen ist hierfir unerlasslich, ebenso eine gesicherte
Finanzierung der psychiatrischen Begleitung.
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Schlusswort

Anliegen und Ziel dieses Positionspapieres ist es, einen detaillierten Fokus auf die
besonderen Bedarfe von Menschen mit Autismus im Allgemeinen und der
Bedingungen einer psychiatrischen Krisenversorgung im Speziellen zu legen und
Handlungsbedarfe zu verdeutlichen. Die derzeit tberwiegend als unbefriedigend zu
bewertende Situation und die aktuellen Pravalenzzahlen von etwa einem Prozent der
Gesamtbevoélkerung fordern auf, gemeinsame Ldosungen zu entwickeln. Hierzu sind
Expertise und Erfahrung von Autist_innen, Angehoérigen, Mitarbeiter_innen
begleitender Dienste, Arzten/Arztinnen und Therapeut_innen gleichermalRen von
Bedeutung.

Das vorliegende Papier bildet die Position aller beteiligten Akteure des Runden
Tisches von autismus Mittelhessen e.V. ab. Perspektivisch sollen hierfir weitere
beteiligte Personen wund Institutionen zur Unterstutzung und Beteiligung
angesprochen werden, um gemeinsam fir eine wesentliche Verbesserung der
psychiatrischen Versorgungsstrukturen fir Menschen mit ASS in Mittelhessen

einzutreten.
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