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1.4
Atiologisch
Apgar

Deviant
Down-Syndrom

Drop-out
Dyskinesien

Echolalie
Eklektisch
Follow-up
Fragil-X-Syndrom

Gestational
Intrauterine Entwicklung
Inzidenz

Konkordanzrate
Monogene Erkrankung

Monogene Veranderung

Pathogenetisch
Pathologie

Pranatal
Pravalenz

Randomisierung

Rett-Syndrom

Rutter-Kriterien

Spatdyskinesien

Teratogen

Zytogenetische Veranderung

Glossar

Ursachlich fir eine Erkrankung.

Punkteschema, mit dem sich der klinische Zustand von Neugeborenen
standardisiert beurteilen 1asst

Abweichend, nicht passend.

Genommutation beim Menschen (Verdreifachung — Trisomie - des 21.
Chromosoms oder Teilen davon) mit typischen kérperlichen Merkmalen
und geistigen Behinderungen in unterschiedlicher Auspragung.
Proband einer Studie, der an dieser nicht bis zum Ende teilnimmt.
Stérung eines Bewegungsablaufs, auch als Nebenwirkung nach Ein-
nahme von Neuroleptika (Antipsychotika) moglich.

Beschrankung auf das Nachsprechen vorgesagter Woérter.

Aus bereits Vorhandenem auswahlend und Ubernehmend, hier: Mi-

schung verschiedener Ansatze zur Behandlung des Autismus, wobei
unterschiedliche Elemente kombiniert werden.

Nachbeobachtung.

Erkrankung, bei der eine genetische Veranderung auf dem X-Chro-
mosom auftritt mit der Folge einer Intelligenzminderung.

Die Schwangerschaft betreffend, in der Schwangerschaft auftretend.
Entwicklung in der Gebarmutter.

Anzahl der Neuerkrankungen in einer Population an einer bestimmten
Krankheit wahrend einer bestimmten Zeit.

Ubereinstimmungsrate.

Bei monogen bedingten Erkrankungen ist die Veranderung in einem
Gen (monogen) entscheidend fir die Erkrankung verantwortlich.

Veranderung auf einem Genort.

Die Entstehung und Entwicklung einer Krankheit betreffend.

Hier: Die zugrunde liegende Schadigung oder krankheitsrelevante Auf-
falligkeit.

Vor der Geburt.

Anteil der Personen mit einer bestimmten Krankheit in einer Bevol-
kerung zu einem Zeitpunkt.

Zufallige Zuteilung von Teilnehmern an Interventionsstudien zum Be-
handlungs- oder Kontrollarm. Erreicht werden soll dadurch eine
gleichmafige Verteilung von bekannten und unbekannten Stérgrofen,
um deren Einfluss auf das Studienergebnis auszuschalten.

Das Rett-Syndrom ist eine tiefgreifende Entwicklungsstérung aufgrund
einer Enzephalopathie bei Vorliegen einer Mutation eines X-Chro-
mosoms.

Halbstrukturiertes Interview zur Diagnose eines Autismus nach Prof.
Michael Rutter vom London Institute of Psychiatry von 1978.

Potentiell irreversible Bewegungsstérungen (beispielsweise Grimas-
sieren und andere unwillkirliche Bewegungen) als Schaden nach Ein-
nahme von Neuroleptika (Antipsychotika).

AuRere Einwirkungen, die Fehlbildungen beim ungeborenen Kind
hervorrufen kénnen.

Strukturelle Veranderungen auf Chromosomen wie z. B. Translo-
kationen oder zahlenmaRige Chromosomenveranderungen, wie z. B.
eine Trisomie 21.
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2 Zusammenfassung
2.1 Einleitung

Zu den autistischen Syndromen werden der friihkindliche Autismus (Kanner-Syndrom), das Asperger-
Syndrom und atypische Autismusformen oder nicht-spezifizierte tiefgreifende Entwicklungsstérungen
gezahlt. Bei den autistischen Syndromen liegen Beeintrachtigungen (1) der Kommunikation und (2)
der sozialen Interaktion vor. Weiterhin weisen (3) die Kinder in unterschiedlichem MaR stereotypes,
repetitives Verhalten auf und haben bestimmte Sonderinteressen.

Verhaltensbasierte Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus basieren auf lerntheoretischen und
verhaltenstherapeutischen Konzepten. Sie beriicksichtigen die besonderen vorliegenden Beeintrach-
tigungen in der Wahrnehmung, der emotionalen Reaktionen, der sozialen Interaktionen sowie der
Kommunikationsmuster. Die systematische Anwendung und Evaluation solcher Modelle in Deutsch-
land ist aber bisher eher die Ausnahme.

2.2 Fragestellungen

. Wie sind die gesundheitliche Effektivitdt und Sicherheit von verhaltens- oder fertigkeiten-
basierten Frihinterventionen bei autistischen Syndromen untereinander und verglichen mit
einer Standardbehandlung?

J Gibt es Hinweise auf besondere Wirkfaktoren fur die Effektivitat?

. Wie ist die Kosten-Effektivitat?

o Wie hoch sind die Kosten der verschiedenen Interventionen?

. Lassen sich aus ethischen und rechtlichen Uberlegungen Schliisse fiir die Anwendung der

betrachteten Interventionen bei Betroffenen mit autistischem Syndrom in der Praxis ziehen?

2.3 Methoden

Basierend auf einer systematischen Literaturrecherche werden ab 2000 in deutscher oder englischer
Sprache verdffentlichte kontrollierte Studien zu verhaltens- oder fertigkeitenbasierten Fruhinterven-
tionen bei Kindern mit Autismus im Alter von bis zu zwdlf Jahren eingeschlossen und bewertet. Die
Mindestzahl an Studienteilnehmern muss zehn pro Interventionsgruppe betragen.

2.4 Ergebnisse

Insgesamt 15 Veréffentlichungen klinischer Primarstudien, acht systematische Reviews und eine
Okonomische Veréffentlichung erfillen die Einschlusskriterien. Die meisten Studien evaluieren inten-
sive FrUhinterventionen, die sich an das Modell von Lovaas (Early intensive behavioural treatment
(EIBT), Applied behavioural analysis (ABA)) anlehnen. Einige Studien evaluieren andere Inter-
ventionen, die teilweise pragmatisch waren und teilweise einem bestimmten Modell folgen (spezi-
fisches Elterntraining, Responsive education and prelinguistic milieu teaching (RPMT), Joint attention
(JA) und symbolisches Spielen (SP), Picture exchange communication system (PECS)). Verhal-
tensanalytische Interventionen basierend auf dem Lovaas-Modell kbnnen weiterhin als die am besten
empirisch abgesicherten Frihinterventionen angesehen werden. Vorschulkinder mit Autismus kénnen
durch verhaltensbasierte Interventionen mit einer Mindestintensitdt von 20 Stunden pro Woche
Verbesserungen in kognitiven und funktionalen Bereichen (expressive Sprache, Sprachverstandnis
und Kommunikation) erreichen. Es bleibt jedoch unklar, welche Mindestintensitat notwendig ist, und
welche Wirkkomponenten fiur die Ergebnisse verantwortlich sind. FiUr andere umfassende Frih-
interventionen bei Kindern mit Autismus liegt keine hochwertige Evidenz vor. Die fir den &kono-
mischen Teilbereich identifizierte und einbezogene Publikation ist methodisch und und thematisch
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nicht dazu geeignet, die Fragen nach der Kosten-Effektivitdt oder den Kostenwirkungen von
Frihinterventionen beim Autismus auch nur ansatzweise zu beantworten. Publikationen zu
rechtlichen, ethischen oder sozialen Aspekten werden nicht identifiziert. Die finanzielle Lage der
Betroffenen und der Familien wird durch das Pflege-Weiterentwicklungsgesetz (Pf-WG) verbessert.
Weitere rechtliche Belange betreffen die Betreuung und die Deliktfahigkeit der Menschen mit
Autismus. Auch die gleichheitliche Betreuung und Versorgung sind insbesondere vor dem Hintergrund
der Pflege im hauslichen Umfeld eine wichtige Frage.

2.5 Diskussion

Es gibt nur wenige methodisch angemessene Studien zur Beurteilung der Wirksamkeit von
Fruhinterventionen bei Kindern mit Autismus. Die meisten Studien sind vergleichsweise kurz und
haben teilsweise kein verblindetes Ergebnis-Rating. Der Mangel an hochwertigen vergleichenden
Studien lasst keine solide Antwort auf die Frage zu, welche Frihintervention bei welchen Kindern mit
Autismus am wirksamsten ist. Programme nach dem Lovaas-Modell scheinen am wirkungsvollsten zu
sein. Dies gilt vor allem, wenn sie klinikbasiert durchgefihrt werden. Zu einzelnen Wirkfaktoren von
Frihinterventionen nach dem ABA-Modell konnte allerdings keine solide Evidenz gefunden werden.
Es zeigte sich, dass ein Elterntraining hinsichtlich der Verbesserung der Kommunikation besser ist als
eine Routinebehandlung, in der eine Mischung von Theapieelementen angewendet wird. Sowohl fur
die klinischen als auch die gesundheitsdkonomischen Studien besteht das Problem unzureichender
Verallgemeinerbarkeit der Studienergebnisse in den deutschen Versorgungskontext. Die ékonomi-
schen Studien sind methodisch und thematisch nicht dazu geeignet die aufgeworfenen Fragestel-
lungen zu beantworten.

2.6 Schlussfolgerung

Basierend auf der derzeitigen Studienlage liegt fur keine der untersuchten verhaltensbasierten Friih-
interventionen bei Kindern mit Autismus ausreichende Evidenz vor. Die in diesem Bericht ausge-
werteten Studien und Reviews legen nahe, dass Vorschulkinder mit Autismus durch verhaltens-
basierte Interventionen mit einer Mindestintensitat von 20 Stunden pro Woche Verbesserungen in
kognitiven und funktionalen Bereichen erreichen kénnen. Es gibt bisher keine Hinweise, dass bei
einem substantiellen Anteil der Kinder eine vollstandige Normalisierung der Entwicklung erreicht
werden kann. Die meiste Evidenz liegt fur die ABA vor. Ein Minimum an erforderlicher oder sinnvoller
Behandlungsintensitat kann jedoch nicht angegeben werden. Eine professionelle Umsetzung eines
verhaltensbasierten Frihinterventionsprogrammes in engem und ausfihrlichem Kontakt mit den
Kindern und unter Einbeziehung der Eltern erscheint sinnvoll. Zur Kosten-Effektivitdt von intensiven
Fruhinterventionen bei Kindern mit Autismus koénnen keine validen Angaben gemacht werden.
Effektive Frihinterventionen kénnten jedoch die Gesamtkosten des Autismus langfristig reduzieren,
indem die anfallenden hohen Aufwendungen durch eine spatere bessere soziale Anpassung uber-
kompensiert werden.
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3 Abstract

3.1 Introduction

Autism spectrum disorders (ASD) comprise typical or infantile autism (Kanner syndrome), Asperger’s
disorder and atypical autism or pervasive developmental disorder - not otherwise specified. The
syndrome is characterized by deficits in (1) verbal and nonverbal communication, (2) reciprocal social
interaction and (3) repetitive patterns of behaviour, interests and activities.

Early behavioural interventions are based on learning theory and behaviour therapy. They take into
account specific deficits in perception, emotional reactions, social interaction and communication. In
Germany, these comprehensive models are not widely evaluated and implemented.

3.2 Research questions

. What are the clinical effectiveness and safety of early behavioural or skills-based early
interventions in autism compared to other interventions or to treatment as usual?

o What are specific factors responsible for the effectiveness?

. What are the cost-effectiveness and cost consequences of different early interventions in
autism?

. Which legal, social and ethical aspects are relevant with regard to the implementation of the

respective interventions in persons with autism?

3.3 Methods

Following a systematic review of the literature, controlled studies on early behavioural or skills-based
interventions published since 2000 in English or German with children until the age of twelve are
included and critically appraised. Studies must have at least ten participants per intervention group.

3.4 Results

In total, 15 publications based on 14 studies, eight systematic reviews and one health economic study
are included. Most studies evaluate early interventions based upon the Lovaas model (Early intensive
behavioural treatment (EIBT), Applied behavioural analysis (ABA)). Other evaluate pragmatic
interventions or interventions based on other theoretical models like specific parent interventions,
responsive education and prelinguistic milieu teaching, joint attention, symbolic play, and picture
exchange communication system. Behaviour analytic interventions referring to the Lovaas model
remain the most empirically evaluated early interventions in autism. Preschool children with autism
can achieve improvements in cognitive and functional domains when treated within behavioural
interventions with a frequency of at least 20 hours per week. It is not clear which is the minimum
duration of effective interventions, and which active components are necessary for the effectiveness.
There was no high quality evidence for other comprehensive early interventions. The identified health
economic study is not suitable to evaluate the cost-effectiveness or cost consequences of early
interventions. No publications concerning legal, ethical or social aspects were identified. The financial
situation of persons with autisms and their families will be improved through the implementation of the
“Pflege-Weiterententwicklungsgesetz” (Pf-WG). Further questions concern the organisation of care
and the legal representation of autistic patients. Ethical questions arise mainly in the context of the
equal supply of care to each individual patient in all regions of the country and the situation of the
caregivers.
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3.5 Discussion

There are only a few studies with high methodology evaluating early interventions in children with
autism. Most studies have a short duration with a lack of blinded outcome assessment in many cases.
The lack of high quality comparative studies does not allow answering questions of comparative
effectiveness of early interventions in autism. It can be concluded that interventions referring to the
Lovaas model seem to have the highest effectiveness. This seems to be especially true when they are
run clinic-based. However, there was no solid evidence with regard to factors responsible for the
effectiveness of programms according to the ABA model. With regard to communication improvement,
a systematic parent training seems to be superior to treatment as usual where a mixture of therapeutic
elements is used. As well for clinical and health economic studies there is a substantial problem of
generalisability into the German context. The identified health economic study is not suitable to
evaluate the cost-effectiveness or cost consequences of early interventions.

3.6 Conclusion

Based on the available studies, there is no sufficient evidence for any of the evaluated behavioural
early intervention programmes. Studies suggest that preschool children with autism in behavioural
intervention programmes with a frequency of at least 20 hours per week can achieve improvements in
cognitive and functional domains. There is no evidence that in a substantial portion of the children a
normal development can be achieved by early interventions. Most research evidence is available for
ABA. A minimal necessary intensity of interventions to achieve positive outcomes cannot be derived
from literature. There are no valid statements possible as to cost-effectiveness or consequences of
these interventions. Effective early interventions may reduce total autism costs in the long run. This
may be achieved when the initial high treatment expenditures are more than compensated later if
persons with this disorder have better social functioning.
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4 Kurzfassung
4.1 Einleitung

Zu den autistischen Syndromen werden der friihkindliche Autismus (Kanner-Syndrom), das Asperger-
Syndrom und atypische Autismusformen oder nicht-spezifizierte tiefgreifende Entwicklungsstérungen
gezahlt. Bei den autistischen Syndromen liegen Beeintrachtigungen (1) der Kommunikation und (2)
der sozialen Interaktion vor. Weiterhin weisen (3) die Kinder in unterschiedlichem MaR stereotypes,
repetitives Verhalten auf und haben bestimmte Sonderinteressen.

In den letzten Jahren zeigten epidemiologische Studien einen Anstieg der Pravalenzrate. Bisher ist
ungeklart, ob diese Zunahme hauptsachlich durch Unterschiede in der Studienmethodik erklart
werden kann oder tatsachlich ein epidemiologisch haufigeres Auftreten widerspiegelt. Menschen mit
autistischen Syndromen bendétigen Uber langere Zeit sowie oft das gesamte Leben Unterstitzung und
Betreuung. Kinder bzw. Jugendliche mit Autismus besuchen alle verfligbaren Kindergarten- und
Schularten, wobei spezielle Unterrichtsformen in kleinen Gruppen angewendet werden, um den
besonderen Bedirfnissen der Kinder Rechnung zu tragen. Eine dem Syndrom gerecht werdende
Forderung und Integration der betroffenen Kinder ist allerdings bisher in Deutschland unzureichend
verwirklicht. Erwachsene Menschen mit Autismus werden in Deutschland von unterschiedlichen
Einrichtungen und sozialen Diensten betreut, wobei nur sehr wenige auf deren spezifische Proble-
matik eingestellt sind.

Fur den Autismus existieren sowohl medikamentdse als auch nicht-medikamentdse Behandlungsver-
fahren. Einige Medikamente konnen bestimmte Aspekte des Verhaltens, der Affekte oder des Aktivi-
tatsniveaus verandern. Hinweise auf eine Verbesserung des Gesamtverlaufs durch medikamentdse
Interventionen existieren bisher nicht, so dass die wichtigsten Interventionen nicht-medikamentdser
Natur sind und auf die Férderung der Entwicklung, die Beeinflussung des Verhaltens und Férderung
der familidren sowie sozialen Bindungen zielen. Mittlerweile gibt es eine Vielzahl von psychosozialen
Interventionen. Die meisten basieren auf lerntheoretischen sowie verhaltenstherapeutischen Kon-
zepten und berucksichtigen die besonderen vorliegenden Beeintréachtigungen in der Wahrnehmung,
der emotionalen Reaktionen, der sozialen Interaktionen und der Kommunikationsmuster.

Die systematische Anwendung und Evaluation solcher Modelle in Deutschland ist aber bisher eher die
Ausnahme. An die zumeist in den Vereinigten Staaten von Amerika (USA) entwickelten intensiven
verhaltensbasierten Friihinterventionen bei Kindern mit Autismus werden seit der Verdéffentlichung von
Studien, in denen eine bedeutender Teil der Kinder ein Intelligenzniveau im Normbereich Gleich-
altriger und eine Aufnahme in eine normale Schule erreichte, hohe Erwartungen geknupft. Die frihen
Studien wurden aufgrund von methodischen Mangeln und Selektionseffekten allerdings kritisiert, so
dass anhand der Auswertung neuerer Untersuchungen Hinweise gewonnen werden mussen, welche
Frihinterventionen auch in Deutschland geférdert werden sollten und welche Interventionsbestand-
teile zur Wirksamkeit beitragen.

4.2 Fragestellungen

Die Evaluation von Frlhinterventionsprogrammen stellt aufgrund der Natur der Stérung und
methodischer Probleme eine groe Herausforderung dar. Es gibt derzeit keine einheitlichen
Standards zur Beurteilung der Effektivitat von Frihinterventionen beim Autismus. Ergebnisparameter
bei Studien zu autistischen Syndromen sollen Kernbereiche des Autismus (wie Entwicklungsschritte,
kommunikative Fahigkeiten, soziale Interaktionen, sprachliche Fahigkeiten, repetitive Verhaltenswei-
sen), besondere Verhaltensauffalligkeiten (wie Schlafstorungen und Aggression), Intelligenz und
Lebensqualitdt aber auch objektive Parameter wie Schulaufnahme oder die Notwendigkeit einer
Heimaufnahme erfassen. Untersucht wird in diesem Health Technoloy Assessment (HTA)-Bericht die
Fragestellung, wie die gesundheitliche Effektivitat und Sicherheit von verhaltens- oder fertigkeiten-
basierten Fruhinterventionen bei autistischen Syndromen untereinander und verglichen mit einer
Standardbehandlung ist. Weiterhin wird geprift, ob es Hinweise auf besondere Wirkfaktoren fir die
Effektivitat wie z. B. Art und Intensitat der Behandlung gibt.
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Fur den 6konomischen Teil liegt die Frage nach der Kosten-Effektivitat der verschiedenen verhaltens-
und/oder fertigkeitenbasierten Interventionen und den Kosten einer derartigen Betreuung zugrunde.

Weiterhin soll gepriift werden, ob sich aus ethischen und rechtlichen Uberlegungen heraus Schliisse
fur die Anwendung der betrachteten Interventionen bei Betroffenen mit autistischem Syndrom in der
Praxis ziehen lassen.

4.3 Methoden

Die relevante Literatur wird durch eine systematische elektronische Literaturrecherche, eine Handre-
cherche und das Anschreiben einschlagiger Institutionen identifiziert. Dabei erhebt diese Befragung
keinen Anspruch auf Vollstandigkeit.

Eingeschlossen werden ab 2000 in deutscher oder englischer Sprache verdffentlichte kontrollierte
Studien mit Kindern im Alter von bis zu zwdlf Jahren, die eine Diagnose aus dem Autismusspektrum
haben. Die Diagnose muss mittels eines etablierten Diagnose- und Klassifikationssystems (Diagnostic
and statistical manual of mental disorders (DSM) oder International classification of diseases (ICD))
erfolgen. Die gepriften Interventionen sind verhaltens- oder fertigkeitenbasierte Interventionen, die
speziell fur Kinder mit Autismus entwickelt werden. Eine verhaltens- oder fertigkeitenbasierte Interven-
tion wird hier definiert als Intervention, die eine Verbesserung des Verhaltens und/oder der funk-
tionellen Fertigkeiten oder des Entwicklungsprozesses der Kinder zum Ziel hat und verhaltensthera-
peutische Strategien oder ein Training spezifischer Fertigkeiten verwendet. Die Mindestzahl an
Studienteilnehmern muss zehn pro Interventionsgruppe betragen. Lediglich Studien mit einer Erhe-
bung der Outcomes (Behandlungsergebnisse) von mindestens sechs Monaten nach Beginn der
Intervention werden bericksichtigt. Es gibt keine Einschrankungen hinsichtlich der untersuchten End-
punkte. Die Auswahl der Studien erfolgt unabhangig voneinander durch zwei Wissenschaftler unter
Beachtung der vorab definierten Ein- und Ausschlusskriterien.

4.4 Ergebnisse

Auf der Grundlage der definierten Suchbegriffe und der erfolgten Recherche werden nach Ausschluss
doppelter Studien 2.281 Treffer fur die medizinische Recherche (davon 999 Treffer fur klinische
Primarstudien, 1.252 Treffer fir klinische systematische Reviews sowie Metaanalysen und 30 Treffer
fur HTA-Berichte), 235 gesundheitsokonomische und 135 Treffer flr ethische/rechtliche/soziale
Aspekte identifiziert. Nach Durchsicht der Abstracts werden 102 klinische und 52 ékonomische Texte
als Volltexte bestellt. Davon erfullen letztlich 15 Verdffentlichungen klinischer Primarstudien, acht
systematische Reviews und eine 6konomische Veroffentlichung die vorab definierten Einschluss-
kriterien. Drei Behandlungsleitlinien, in denen Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus genannt
sind, werden berichtet.

Die 15 identifizierten Verdffentlichungen klinischer Primarstudien basieren auf 14 Studien, davon acht
randomisierte kontrollierte Studien (RCT) und sechs nicht-randomisierte kontrollierte Studien. Sechs
Studien wurden in den USA, funf Studien in GroRbritannien und jeweils eine Studie in Israel,
Australien und Norwegen durchgefiihrt, keine in Deutschland.

Die meisten Studien evaluieren intensive Fruhinterventionen, die sich an das Modell von Lovaas
(Early intensive behavioural treatment (EIBT), Applied behavioural analysis (ABA)) anlehnen. Einige
Studien bewerten andere Interventionen, die teilweise pragmatisch waren und teilweise einem
bestimmten Modell folgen (spezifisches Elterntraining, Responsive education and prelinguistic milieu
teaching (RPMT), Joint attention (JA), symbolisches Spielen (SP) und Picture exchange communi-
cation system (PECS)). Die untersuchten Interventionen waren ebenso wie die Vergleichsinter-
ventionen (teilweise Routinebehandlung, sogenannte eklektische Behandlung aus Mischelementen,
Warteliste, niederfrequentere Behandlung oder anderes spezifisches Behandlungskonzept) sehr
unterschiedlich.
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Auf der Basis der ausgewerteten systematischen Reviews und der ausgewerteten Primarstudien
kénnen verhaltensanalytische Interventionen basierend auf dem Lovaas-Modell weiterhin als die am
besten empirisch abgesicherten Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus angesehen werden. In
den meisten Studien hatte die Subgruppe der Kinder mit initial hdherem Intelligenzquotienten (1Q)
bessere Behandlungsergebnisse als die Gruppe mit niedrigerem 1Q. Insgesamt hingen die Effekt-
starken stark von der Art der Routinebehandlung ab. Die Studien legen nahe, dass Vorschulkinder mit
Autismus durch verhaltensbasierte Interventionen mit einer Mindestintensitat von 20 Stunden pro
Woche Verbesserungen in kognitiven und funktionalen Bereichen (expressive Sprache, Sprach-
verstandnis und Kommunikation) erreichen kénnen. Die Kernsymptome des Autismus erscheinen
daher durchaus einer frihen Behandlung zuganglich. Es bleibt jedoch unklar, welche Mindestintensitat
notwendig ist und welche Wirkkomponenten fur die Ergebnisse verantwortlich sind. Zudem gibt es
keine solide direkte Evidenz fiir eine Uberlegenheit eines friihen Beginns der Intervention. Auf der
Basis der ausgewahlten Studien kénnen keine soliden Aussagen zu Wirkfaktoren eltern-, klinik- oder
zentrumsbasierter Programme nach dem Lovaas-Modell getroffen werden.

Fir andere umfassende Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus liegt keine hochwertige Evidenz
vor. Auch fir das PECS und das RPMT, die im Grunde genommen keine umfassenden Frihinter-
ventionen, sondern theoriegeleitete zusatzliche Interventionen darstellen, liegen wenige Hinweise vor,
dass die in den Studien beobachteten Vorteile in der sozialen Kommunikation und der Sprache auf
den Alltag der Kinder Ubertragen werden konnen.

Die fir den dkonomischen Teilbereich identifizierte und einbezogene Publikation ist methodisch und
thematisch nicht dazu geeignet, die Kosten-Wirksamkeit oder die Kostenwirkungen von Fruhinter-
ventionen beim Autismus auch nur ansatzweise zu beantworten. In dieser Studie werden Kosten fiir
ein Fruhinterventionsprogramm (hier nach dem Modell von Lovaas) zwischen GBP 15.000 und GBP
30.000 angegeben. Der Bezugszeitpunkt dieser Daten wird nicht deutlich. Die Kosten werden
weiterhin nicht mit Effektivitatsmalen verknipft, so dass keine Aussage Uber die Effizienz der einge-
setzten Mittel getroffen werden kann. In einer deskriptiven Publikation wird ebenfalls sehr kurz auf die
Kosten der Implementierung von verhaltenbasierten Frihinterventionsprogrammen eingegangen.
Dabei wird angegeben, dass diese mehr als USD 60.000 betragen kann. Valide Aussagen fur den
deutschen Versorgungskontext sind nicht moglich.

Bezlglich der rechtlichen, ethischen und sozialen Fragestellungen werden keine Publikationen
identifiziert. Die finanzielle Lage der Betroffenen und der Familien wird durch das Pflege-Weiter-
entwicklungsgesetz (Pf-WG) verbessert. Weitere rechtliche Fragestellungen im Umfeld des Autismus
ergeben sich z. B. im Zusammenhang mit der Einschrankung der Entscheidungs- bzw. Einwilli-
gungsfahigkeit, Problemen der Geschaftsfahigkeit bzw. der rechtlichen Vertretung der betroffenen
Personen. Die Betreuung ist auch aus ethischen Gesichtpunkten relevant, da die Patienten in der
Mehrheit im h&uslichen Umfeld betreut werden, wobei die Betreuenden oft von den autistischen
Personen Uberlebt werden. Auch die gleichheitliche Betreuung und Versorgung in Deutschland sind
insbesondere vor dem Hintergrund der Pflege im hauslichen Umfeld wichtige Fragen.

4.5 Diskussion

Es gibt nur wenige methodisch angemessene Studien zur Beurteilung der Wirksamkeit von Frih-
interventionen bei Kindern mit Autismus. Die meisten Studien sind vergleichsweise kurz und haben
teilsweise kein verblindetes Ergebnis-Rating. In vielen Fallen wurde die Einhaltung der thera-
peutischen Regeln (Manualtreue) nicht erhoben. Es wurden zwar zumeist standardisierte Ergeb-
nisparameter verwendet, jedoch sind beispielsweise die zur Messung des 1Q angewendeten Wech-
sler-Intelligenzskalen fir Kinder mit Autismus nur bedingt geeignet, da sie zu einer Unterschatzung
der Intelligenz bei den betroffenen Kindern fihren kénnen.

Der Mangel an hochwertigen vergleichenden Studien lasst keine solide Antwort auf die Frage zu,
welche Fruhintervention bei welchen Kindern mit Autismus am wirksamsten ist. Insgesamt kann
festgestellt werden, dass intensive, verhaltensbasierte Programme nach dem Lovaas-Modell am wirk-
samsten erscheinen. Dies gilt vor allem, wenn sie klinikbasiert durchgefiihrt werden. Ein Elterntraining
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ist hinsichtlich der Verbesserung der Kommunikation besser als eine Routinebehandlung, in der eine
Mischung von Theapieelementen angewendet wird. Sowohl fiir die klinischen als auch die gesund-
heitsékonomischen Studien besteht das Problem unzureichender Verallgemeinerbarkeit der Studien-
ergebnisse in den deutschen Versorgungskontext. Die klinischen Studien zeigen, dass die Effekt-
starken stark von der Art der Kontrollintervention abhangen. Daher sind insbesondere weitere Studien
wiinschenswert, die im deutschen oder einem vergleichbaren Gesundheitssystem durchgefihrt wer-
den.

Es gibt deutliche Hinweise, dass der Einbezug der Eltern in die Interventionsprogramme von grof3er
Bedeutung ist. Idealerweise sollten Eltern zu Kotherapeuten ausgebildet werden und die Techniken
beherrschen. Frihinterventionsprogramme sollten jedoch auch den Bedurfnissen der Familien entge-
genkommen und mussen entsprechend angepasst werden.

Fruhinterventionsprogramme erscheinen am erfolgreichsten, wenn sie die Familien unterstiitzen und
darauf zielen, ihnen Kompetenzen im Umgang mit den betroffenen Kindern zu vermitteln. Fur die
Kinder erscheinen Interaktionen mit Gleichaltrigen von grofler Bedeutung. Erst dann kann eine
Verallgemeinerung der wahrend der spezifischen verhaltensbasierten Interventionen erlernten Fertig-
keiten im Alltag der Kinder und in den taglichen Routinen erreicht werden. Ebenso scheinen sich dann
auch typische autistische Verhaltensweisen zu verringern.

Fruhinterventionen bei Kindern mit Autismus sollten auf spezifische Kernbereiche zielen (wie geteilte
Aufmerksamkeit, JA, bestimmte sprachliche Fertigkeiten, Imitation, soziale Interaktion). Die gleich-
zeitige umfassende Berlicksichtigung samtlicher Lebensbereiche erscheint weniger sinnvoll. Ein
manualisiertes Behandlungsmodell scheint Vorteile gegenlber einer Mischung von vielen Einzel-
bestandteilen zu haben. Allerdings sollte das Vorgehen in jedem Fall individualisiert sein und genu-
gend Raum fir Modifikationen lassen.

Die 6konomischen Studien sind methodisch und thematisch nicht dazu geeignet, die aufgeworfenen
Fragestellungen zu beantworten.

4.6 Schlussfolgerung

Basierend auf der derzeitigen Studienlage liegt fur keine der untersuchten verhaltensbasierten Frih-
interventionen bei Kindern mit Autismus ausreichende Evidenz vor. Die in diesem Bericht
ausgewerteten Studien und Reviews legen nahe, dass Vorschulkinder mit Autismus durch verhaltens-
basierte Interventionen mit einer Mindestintensitdt von 20 Stunden pro Woche Verbesserungen in
kognitiven und funktionalen Bereichen erreichen kénnen. Es gibt bisher keine Hinweise, dass bei
einem substantiellen Anteil der Kinder eine vollstindige Normalisierung der Entwicklung erreicht
werden kann. In den Studien mit den besten Behandlungsergebnissen konnte bei bis zur Halfte der
Kinder eine deutliche Beschleunigung der Entwicklungsrate erreicht werden, so dass diese Kinder in
die Nahe der Normalwerte fiir altersentsprechende Kinder oder ganz in den Normwertbereich riicken.
Bei anderen Studien konnten allerdings nur leichte Verbesserungen im Vergleich zur Routine-
behandlung gezeigt werden. Die Kernsymptome des Autismus erscheinen daher durchaus einer
frihen Behandlung zugangig. Die meiste Evidenz liegt fir die ABA vor. Allerdings erscheinen die
Effekte umso geringer, desto geringer die Behandlungsintensitat ist. Ein Minimum an erforderlicher
oder sinnvoller Behandlungsintensitat kann jedoch nicht angegeben werden. Zur Kostenwirkung und
Kosten-Effektivitat von intensiven Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus kénnen keine validen
Angaben gemacht werden.

DAHTA Seite 8 von 124



Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus

) Summary

51 Introduction

Autism spectrum disorders (ASD) comprise typical or infantile autism (Kanner syndrome), Asperger’s
disorder and atypical autism or pervasive developmental disorder - not otherwise specified. The
syndrome is characterized by deficits in (1) verbal and nonverbal communication, (2) reciprocal social
interaction, and (3) repetitive patterns of behaviour, interests and activities.

In the last years epidemiological studies have shown increased prevalence rates; however, it is not
clear if this is due to methodological problems of studies, the change of diagnostic criteria, or if it
reflects true rising prevalence. People with autism often require care and support over longer time
periods, sometimes life-long. Children with autism attend all available kinds of nursing and school
classes with special forms of instruction and specialized classes in smaller groups are implemented to
meet the special needs of the children. However, adequate support with respect to the special needs
of the disorder is not always available in Germany. Adult persons with autism receive care in different
settings, institutions and social services; only some of these are adequately prepared to deal with their
specific needs.

For autism, pharmacologic as well as psychosocial treatment options are available. Some medications
can improve behavioural or emotional aspects of the disorder. However, there is no evidence that the
course of the disorder can be influenced. Most interventions are psychosocial interventions and aim at
improving child development and behaviour and strengthen or shape familial and social bindings and
contacts. Most psychosocial interventions are based on learning theory and behaviour therapy and
take into account the specific deficits in perception, emotional reactions, social interaction and
communication.

In Germany, these comprehensive models are not widely evaluated and implemented. There are
strong expectations with regard to these early behavioural interventions developed in the USA as early
studies showed that a significant portion of treated children reached cognitive improvements that
made them undistinguishable from normal peers and could attend normal classes. However, these
early studies have been criticised because of methodological problems and selection effects. Thus
newer studies have to be evaluated in order to get information on which early interventions are
worthwhile being implemented in Germany and what are the active components.

5.2 Research questions

The evaluation of early intervention programmes in autism is a great challenge due to the nature of the
disorder and methodological problems. Currently there are no uniform evaluation standards. Study
outcome parameters in autism research should aim at the core symptoms and deficits including
development, communication, social interaction, language and behaviour as well as questions of
sleep, aggression, intelligence, quality of life and objective measures as normal school attendance
rates and institutionalization rates. The objective of this health technology assessment (HTA) is to
perform an evaluation of the clinical effectiveness and safety of behavioural or skills-based early
interventions in autism among each other and against routine treatment, and to look at active
ingredients like type and intensity of treatment.

The economic part aims at estimating the cost-effectiveness and cost consequences of different
behavioural or skills-based early interventions in autism.

Furthermore some ethical, legal and social aspects are discussed.
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5.3 Methods

The relevant literature for the topic is identified through a systematic electronic review, a hand-search,
and the contacting of appropriate institutions. However, the expert survey does not claim complete-
ness.

Controlled studies published since 2000 in English or German with children until the age of twelve
years having a diagnosis of autism according to internationally accepted criteria (Diagnostic and
statistical manual of mental disorders (DSM) or International classification of diseases (ICD) criteria)
are included. The minumim participant number must be ten per intervention group. The study must
evaluate behavioural or social skills interventions specifically developed for autism. A behavioural or
social skills intervention is defined as an intervention aiming to improve the behaviour and/or func-
tional skills or child development using strategies of behaviour therapy or social skills training. Out-
come parameters must be assessed at least six months or later after the beginning of the study. No
restrictions are defined with regard to the endpoints under investigation. All studies are selected
independently by two researchers according to predefined inclusion and exclusion criteria.

54 Results

Using a list of search terms, a total of 2,281 clinical studies (999 publications or primary studies, 1,251
publications of reviews, and 30 publications of HTA), 235 economic and 135 ethical/legal studies are
identified. Following a review of the abstracts, 102 clinical and 52 economic publications are marked
as being potentially relevant. Of the 102 clinical studies, a total of 15 fulfil the predefined inclusion
criteria and are included in the present HTA.

These 15 publications are based on 14 studies, eight are randomized controlled trials (RCT), six are
non-randomized controlled trials. Only one health economic study is included. Three evidence-based
practice guidelines are reported. Six studies are conducted in the USA, five in Great Britain und one
each in Israel, Australia and Norway. No study was performed in Germany.

Most studies evaluate early interventions based upon the Lovaas model (Early intensive behavioural
treatment (EIBT), Applied behavioural analysis (ABA)). Other evaluate pragmatic interventions or
interventions based on other theories like specific parent interventions, Responsive education and
prelinguistic milieu teaching (RPMT), joint attention und symbolic play, and Picture exchange commu-
nication system (PECS). The evaluated interventions and control interventions differ considerably. The
latter include treatment as usual, eclectic treatment using a mixture of elements, low-frequency treat-
ment and waiting lists.

Based on a systematic evaluation of primary studies, reviews and HTA reports, behaviour analytic
interventions referring to the Lovaas model remain the most empirically evaluated early interventions
for children with autism. In most studies children with a higher initial intelligence quotient (IQ) had a
better outcome than those with lower 1Q. The effectiveness varies strongly with the type of the control
intervention. Studies suggest that preschool children in behavioural interventions with a frequency of
at least 20 hours per week with autism can achieve improvements in cognitive and functional domains
(expressive and receptive language and communication). It is not clear which is the minimum duration
of effective interventions, and which active components are necessary. In addition there is no solid
evidence of a superiority of very early interventions. On the basis of the selected studies no solid
statements are possible with regard to factors responsible for the effectiveness of programs according
to the Lovaas model. On the other hand, a systematic parent training seems to be superior to
treatment as usual with regard to communication improvement.

There was no high quality evidence for other comprehensive early interventions. There was weak
evidence that improvements in social communication and language observed in studies with PECS or
RPMT is effectively transferred into childrens’ daily life.

The identified health economic study is not suitable to evaluate the cost-effectiveness or cost
consequences of early interventions in autism. In this study costs for early intervention programmes
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(according to the Lovaas model) of between GBP 15,000 and 30,000 were reported. However, the
study had severe methodological limitations like lacking reference times. Effectiveness measures were
not combined with cost estimates. Thus no statement is possible with regard to resource allocation. In
a descriptive study a value of more than USD 60,000 for a behavioural early intervention programme
is given. Valid statements for the German context are not possible.

No publications concerning legal, ethical or social aspects were identified. The financial situation of
persons with autisms and their families will be improved through the implementation of the “Pflege-
Weiterententwicklungsgesetz” (Pf-WG). Further questions address the organisation of care and the
legal representation of autistic patients. Ethical questions arise mainly in the context of the equal
supply of care to each individual patient in all regions of the country and the situation of the caregivers.
Another point is the situation of the caregivers in a home setting, especially as they get older.

55 Discussion

There are only a few studies with qualitatively high methodology evaluating early interventions in
autism. Most studies have a short duration with no blinded outcome assessment. Manual fidelity has
not always been assessed. In most studies standardized outcome parameters are used. However, for
example the Wechsler intelligence scales used in many studies may not be optimal in autism
research.

The lack of high quality comparative studies does not allow answering questions of comparative
effectiveness of early interventions in autism. It can be concluded that interventions referring to the
Lovaas model remain the most empirically evaluated early interventions in autism. This seems to be
especially true when they are run clinic-based. A systematic parent training seems to be superior to
treatment as usual with regard to communication improvement.

As well for clinical and health economic studies there is a substantial problem of generalizabiilty into
the German context. Clinical studies show that effect sizes differ according to the type of the control
intervention. Therefore further studies in Germany may be desirable.

There is evidence that intervention programmes including parents are of utmost importance. Parents
should be trained as co-therapists and should know the relevant techniques. However, early
intervention programmes should be adjusted to the families’ needs. Interventions seem to be
successful when they support families and help them to cope with and communicate adequately with
their children. For the children it is important to be in close contact with peers at the same age.

Early interventions should focus on specific core elements like joint attention, expressive language
and language comprehension, imitation and social interaction. It seems not appropriate to take into
consideration all relevant aspects of childrens’ daily life at the same time. A manual-based approach
seems to have advantages compared to eclectic programmes with a mixture of different elements.
There should be room for an individualized approach.

The identified economic study is not suitable to evaluate the cost-effectiveness or cost consequences
of early interventions.

Ethical considerations for patients with autism focus on the autonomy of subjects, especially with
respect to informed consent, while participating in studies. Other questions concern the equal
accessibility of possibilities for treatment and questions that arise in the context of different treatment
options.

The legal situation in Germany has changed just recently. A law, called Pf-WG, is intended to improve
not only the financial situation of but also the support for patients and usual care givers. Another legal
question concerns the legal capacity respectively the legal representation of people with autism.
Depending on the severity of the illness, people with autism might not have the capacity to legally
represent themselves and therefore cannot for example sign binding contracts. In this case a legal
guardian (for young adults usually the parents) has to be assigned. Furthermore people with autism
will probably also lack their capacity for delicts. Therefore they cannot be held liable for their acts. If a
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person with autism causes damages, it is possible, that the victims will end up without any
compensation. Ethical questions are discussed with respect to an equal access to all existing health
care options. This is especially the case in view of the home setting that is usually applicable in
Germany by the respective families. Another concern in this context is the care burden for the
caregivers, particularly as they get older.

5.6 Conclusion

Based on the available studies there is no sufficient evidence for any of the evaluated early
intervention programmes. Studies suggest that preschool children with autism in behavioural
intervention programmes with a frequency of at least 20 hours per week can achieve improvements in
cognitive and functional domains. There is no evidence that in a substantial portion of the children a
normal development can be achieved by early interventions. In the studies with the best outcomes, for
up to half of the included children an acceleration of the development could be achieved so that they
approached the values of their normal peers. In other studies only modest improvements could be
achieved compared to treatment as usual. Research evidence suggests that the core symptoms of
autism are amenable to early treatment. Most research evidence is available for ABA. However, effect
sizes depended on the control interventions with studies with higher intense control interventions
having lower effect sizes. A minimal necessary intensity of interventions to achieve positive outcomes
cannot be derived from literature. There are no valid statements possible as to cost-effectiveness or
cost consequences of these interventions.
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6 Hauptdokument

6.1 Gesundheitspolitischer Hintergrund

Ziel der Gesundheitspolitik ist es, die Gesundheit der Blirger zu erhalten, zu férdern und im Krank-
heitsfall wiederherzustellen. Das Gesundheitswesen auf einem qualitativ hohen Stand und gleichzeitig
finanzierbar zu halten, ist die Herausforderung, vor der die Gesundheitspolitik heute steht und auch in
Zukunft stehen wird. Neben den bisherigen gesetzlichen Regelungen des §12 SGB V
(Sozialgesetzbuch = SGB) werden durch die Verabschiedung des Gesetzliche-Krankenversicherungs-
(GKV)-Wettbewerbsstarkungsgesetzes und der damit verbundenen Einfihrung der Kosten-Nutzen-
Bewertung nach § 35b SGB V die Kosten einer Behandlung eine noch wichtigere Entschei-
dungsgrundlage im Gesundheitswesen spielen. Als Basis flr Entscheidungen des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) sowie des Spitzenverbandes der GKV zielt Health Technology
Assessment (HTA) auf eine umfassende Bewertung einer Technologie, wobei darunter nicht nur
medizinische Techniken im engeren Sinn, sondern vielmehr komplexe Verfahren der Gesundheitsver-
sorgung verstanden werden.

Der vorliegende HTA-Bericht evaluiert die derzeit verfugbare Evidenz zu verhaltens- und fertigkeiten-
basierten Interventionen bei Kindern mit Autismus. Zu den autistischen Syndromen werden der
frihkindliche Autismus (Kanner-Syndrom), das Asperger-Syndrom und atypische Autismusformen
oder nicht-spezifizierte tiefgreifende Entwicklungsstdérungen gezahlt. Bei den autistischen Syndromen
liegen Beeintrachtigungen (1) der Kommunikation und (2) der sozialen Interaktion vor. Weiterhin wie-
sen (3) die Kinder in unterschiedlichem Mal} stereotypes, repetitives Verhalten auf und haben be-
stimmte Sonderinteressen.

In diesem Zusammenhang zeigt sich in den letzten Jahrzehnten ein Anstieg der Pravalenzrate, wobei
bisher ungeklart ist, ob diese Zunahme hauptsachlich durch Unterschiede in der Studienmethodik
erklart werden kann oder tatsachlich ein epidemiologisch haufigeres Auftreten widerspiegelt. Men-
schen mit autistischen Syndromen bendtigen dabei Uber langere Zeit und oft ihr gesamtes Leben
Unterstlitzung sowie Betreuung. Eltern haben dabei unter anderem die Wahl, ihre Kinder in der
Familie oder aber in spezialisierten Einrichtungen aufwachsen zu lassen. Autistische Kinder bzw.
Jugendliche besuchen auch alle verfiigbaren Kindergarten- und Schularten, wobei spezielle Unter-
richtsformen in kleinen Gruppen angewendet werden, um den besonderen Bedirfnissen der Kinder
Rechnung zu tragen. Weiterhin werden autistische Menschen in Deutschland von unterschiedlichen
Einrichtungen und sozialen Diensten betreut, wobei nur sehr wenige auf deren spezifische Proble-
matik eingestellt sind.

Fur den Autismus existieren sowohl medikamentdse als auch nicht-medikamentdse Behandlungsver-
fahren. Einige Medikamente kdnnen bestimmte Aspekte des Verhaltens, der Affekte oder des
Aktivitatsniveaus verandern. Hinweise auf eine Verbesserung des Gesamtverlaufs durch medikamen-
tose Interventionen existieren bisher nicht'®. Daraus resultiert, dass die wichtigsten Interventionen
nicht-medikamentdser Natur sind und auf die Foérderung der Entwicklung, die Beeinflussung des
Verhaltens sowie die Férderung der familidren und sozialen Bindungen zielen. Mittlerweile gibt es eine
Vielzahl von psychosozialen Interventionen. Die meisten basieren auf lerntheoretischen sowie
verhaltenstherapeutischen Konzepten und beriicksichtigen die besonderen vorliegenden Beeintrachti-
gungen in der Wahrnehmung, der emotionalen Reaktionen, der sozialen Interaktionen und der Kom-
munikationsmuster. Die systematische Anwendung und Evaluation solcher Modelle in Deutschland ist
aber bisher eher die Ausnahme. Aus diesem Grund soll mithilfe dieses HTA-Berichtes die vorhandene
Evidenz zu verhaltens- und fertigkeitenbasierten Interventionen bei Kindern mit Autismus syste-
matisch identifiziert und bewertet werden.

Vor diesem Hintergrund richtet sich der vorliegende HTA-Bericht als Entscheidungshilfe nicht nur an
den G-BA sondern auch direkt an dessen Mitglieder, die Krankenkassen und Leistungserbringer. Eine
weitere Zielgruppe sind Patienten und deren Angehérige, denen ebenfalls ein qualifizierter Uberblick
Uber den Nutzen und das Kosten-Nutzen-Verhaltnis dieser Interventionen geboten werden soll.
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6.2 Wissenschaftlicher Hintergrund
6.2.1 Autistische Syndrome

Die autistischen Syndrome (autism spectrum disorders (ASD)) werden nach den derzeit gultigen
Diagnosesystemen International classification of diseases (ICD)-10 und Diagnostic and statistical
manual of mental disorders (DSM) IV den tiefgreifenden Entwicklungsstérungen (ICD-10: F84) zuge-
ordnet, bei denen eine schwere Beeintrachtigung in mehreren Entwicklungsbereichen vorliegt, die in
nahezu allen Situationen wesentliches Funktionsmerkmal der Betroffenen ist. Zu den autistischen
Syndromen werden der friihkindliche Autismus (Kanner-Syndrom), das Asperger-Syndrom und atypi-
sche Autismusformen oder nicht-spezifizierte tiefgreifende Entwicklungsstérungen gezahit.

Bei den autistischen Syndromen liegen Beeintrachtigungen (1) der Kommunikation und (2) der sozia-
len Interaktion vor. Ferner weisen die Kinder (3) ein in unterschiedlichem Malf} stereotypes, repetitives
Verhalten auf und haben bestimmte Sonderinteressen®.

Kinder mit frihkindlichem Autismus zeigen Einschrédnkungen in allen drei Bereichen. Sie weisen
innerhalb der ersten drei Lebensjahre eine Verzégerung der allgemeinen und/oder der sprachlichen
Entwicklung auf. Sie nehmen im Sauglingsalter meistens keinen Blickkontakt auf, sind oft unbeteiligt,
gleichgultig gegentber kérperlicher Zuwendung, vermissen ihre Eltern bei deren Abwesenheit augen-
scheinlich nicht und zeigen kaum Reaktionen beim Wiedersehen. Jedoch zeigen sie oft anklam-
mernde Verhaltensweisen und signalisieren, dass sie umsorgt werden wollen. Die Sprachentwicklung
ist gepragt durch einen spaten Beginn und haufiger Echolalie, die Beschrankung auf das Nach-
sprechen vorgesagter Woérter. Die Kinder sind oft in ihrer Sprechstimme auffallig und haben eine ste-
reotype sowie repetitive Verwendung der Sprache. Etwa 50 % der Kinder mit frihkindlichem Autismus
haben bleibende und deutliche Probleme in der sprachlichen Kommunikation®. Diese Kinder haben
auch am haufigsten eine Intelligenzminderung. Das Verhalten ist meistens gepragt durch das
Bedirfnis nach Gleichhaltung der Umwelt, Veranderungsangsten mit Panik- und Schreiattacken bei
Veranderungen des Tagesablaufs, ritualisierte, stereotype Handlungen, Manierismen, Beschaftigung
mit Teilobjekten oder Einzelelementen des Spielmaterials und Selbststimulation. Teilweise treten auch
Aggressionen, Selbstverletzungen sowie Schlaf- und Essstérungen auf.

Menschen mit dem Asperger-Syndrom haben Auffalligkeiten der sozialen Interaktion im Sinn eines
Mangels an personlicher Distanz und eingeschranktem sozialen Einfuhlungsvermdgen. Sie zeigen
stereotype Verhaltensweisen meistens im Sinn von Sonderinteressen wie Zahlen oder technischen
Einzelheiten. Auch hier bestehen ritualisierte Phanomene, die Betroffenen sind haufig motorisch unge-
schickt und haben oft Probleme, Gefluhle auszudriicken. Allerdings besteht hier in der Regel kein
allgemeiner Entwicklungsruckstand der Sprache oder der kognitiven Entwicklung vor dem Alter von
drei Jahren.

Der atypische Autismus ist entweder durch Einschrankungen in nur einem oder zwei der drei
zentralen Bereiche gekennzeichnet - oder die betroffenen Kinder zeigen eine unauffallige Entwicklung
in den ersten drei Lebensjahren, erfilllen jedoch die sonstigen Autismuskriterien.

Die Diagnose kann mit speziellen Methoden teilweise schon im Altern von 18 Monaten, bei anderen
Kindern erst im Alter von neun bis zehn Jahren gestellt werden. Im Mittel wird die Diagnose zwischen
dem dritten und siebten Lebensjahr gestellt. Die zunehmenden Mdglichkeiten einer frihen Diagnose
erlauben auch friihere Interventionen, weshalb besonders die Evaluation der Frihinterventionen an
Bedeutung gewinnt.
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Autistische Stérung (DSM-IV-TR 299.0)

A.  Es missen mindestens sechs Kriterien aus (1), (2) und (3) zutreffen, wobei mindestens zwei Punkte aus
(1) und je ein Punkt aus (2) und (3) stammen missen:

1. Qualitative Beeintrachtigung der sozialen Interaktion in mindestens zwei der folgenden Bereiche:

e Ausgepragte Beeintrachtigung im Gebrauch vielfaltiger nonverbaler Verhaltensweisen wie
beispielsweise Blickkontakt, Gesichtsausdruck, Kérperhaltung und Gestik zur Steuerung sozialer
Interaktionen

e Unfahigkeit, entwicklungsgemale Beziehungen zu Gleichaltrigen aufzubauen

e Mangel, spontan Freude, Interessen oder Erfolge mit anderen zu teilen (z. B. Mangel, anderen
Menschen Dinge, die fiir die Betroffenen von Bedeutung sind, zu zeigen, zu bringen oder darauf
hinzuweisen)

¢ Mangel an sozioemotionaler Gegenseitigkeit

2. Qualitative Beeintrachtigungen der Kommunikation in mindestens einem der folgenden Bereiche:

e Verzdgertes Einsetzen oder vélliges Ausbleiben der Entwicklung von gesprochener Sprache
(ohne den Versuch zu machen, die Beeintrachtigung durch alternative Kommunikationsformen
wie Gestik oder Mimik zu kompensieren)

e Bei Personen mit ausreichendem Sprachvermdgen deutliche Beeintrachtigung der Fahigkeit, ein
Gesprach zu beginnen oder fortzufiihren

e  Stereotyper oder repetitiver Gebrauch der Sprache oder idiosynkratische Sprache

e Fehlen von verschiedenen entwicklungsgemafien Rollenspielen oder sozialen Imitationsspielen

3. Beschrankte, repetitive und stereotype Verhaltensweisen, Interessen und Aktivitdten in mindestens
einem der folgenden Bereiche:

e Umfassende Beschaftigung mit einem oder mehreren stereotypen und begrenzten Interessen,
wobei Inhalt und Intensitat abnorm sind

e Auffallig starres Festhalten an bestimmten nicht-funktionalen Gewohnheiten oder Ritualen

e  Stereotype und repetitive motorische Manierismen (z. B. Biegen oder schnelle Bewegungen von
Handen oder Fingern oder komplexe Bewegungen des ganzen Korpers)

e Standige Beschaftigung mit Teilen von Objekten

B Beginn vor dem dritten Lebensjahr und Verzégerungen oder abnorme Funktionsfahigkeit in mindestens
einem der folgenden Bereiche:
e  Soziale Interaktion,
e Sprache als soziales Kommunikationsmittel oder
e Symbolisches oder Phantasiespiel

C Die Storung kann nicht besser durch die Rett-Stérung oder die desintegrative Stérung im Kindesalter
erklart werden

In der ICD-10 wird der frihkindliche Autismus ebenfalls zu den tiefgreifenden Entwicklungsstérungen
gerechnet. Die beiden wichtigsten Gruppen, der frihkindliche Autismus (Kanner-Syndrom) und das
Asperger-Syndrom werden im Folgenden mit den Forschungskriterien dargestellt. Der frihkindliche
Autismus ist definiert durch folgende Kriterien:
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Fruhkindlicher Autismus (ICD-10: F84.0)

A. Vor dem dritten Lebensjahr manifestiert sich eine auffallige und beeintrachtigte Entwicklung in mindestens
einem der folgenden Bereiche:

e Rezeptive oder expressive Sprache, wie sie in der sozialen Kommunikation verwandt wird
o Entwicklung selektiver sozialer Zuwendung oder reziproker sozialer Interaktion
e Funktionales oder symbolisches Spielen.

B. Insgesamt mussen mindestens sechs Symptome von 1., 2. und 3. vorliegen, davon mindestens zwei von 1.
und mindestens je eins von 2. und 3.:

1. Qualitative Auffalligkeiten der gegenseitigen sozialen Interaktion in mindestens drei der folgenden

Bereiche:

e Unfahigkeit, Blickkontakt, Mimik, Kérperhaltung und Gestik zur Regulation sozialer Interaktionen
zu verwenden

e Unfahigkeit, Beziehungen zu Gleichaltrigen aufzunehmen, mit gemeinsamen Interessen,
Aktivitdten und Geflhlen (in einer fir das geistige Alter angemessenen Art und Weise trotz
hinreichender Mdglichkeiten)

e Mangel an sozioemotionaler Gegenseitigkeit, die sich in einer Beeintrachtigung oder devianten
Reaktion auf die Emotionen anderer dufert; oder Mangel an Verhaltensmodulation entsprechend
dem sozialen Kontext; oder nur labile Integration sozialen, emotionalen und kommunikativen Ver-
haltens

e Mangel, spontan Freude, Interessen oder Tatigkeiten mit anderen zu teilen (z. B. Mangel,
anderen Menschen Dinge, die fiir die Betroffenen von Bedeutung sind, zu zeigen, zu bringen oder
zu erklaren).

2. Qualitative Auffalligkeiten der Kommunikation in mindestens einem der folgenden Bereiche:

e Verspatung oder vollstandige Stérung der Entwicklung der gesprochenen Sprache, die nicht
begleitet ist durch einen Kompensationsversuch durch Gestik oder Mimik als Alternative zur
Kommunikation (vorausgehend oft fehlendes kommunikatives Geplapper)

¢ Relative Unfahigkeit, einen sprachlichen Kontakt zu beginnen oder aufrechtzuerhalten (auf dem
jeweiligen Sprachniveau), bei dem es einen gegenseitigen Kommunikationsaustausch mit
anderen Personen gibt

e  Stereotype und repetitive Verwendung der Sprache oder idiosynkratischer Gebrauch von Worten
oder Phrasen

¢ Mangel an verschiedenen spontanen Als-ob-Spielen oder (bei jungen Betroffenen) sozialen
Imitationsspielen.

3. Begrenzte, repetitive und stereotype Verhaltensmuster, Interessen und Aktivitaten in mindestens
einem der folgenden Bereiche:

e Umfassende Beschaftigung mit gewdhnlich mehreren stereotypen und begrenzten Interessen, die
in Inhalt und Schwerpunkt abnorm sind, es kann sich aber auch um ein oder mehrere Interessen
ungewohnlicher Intensitat und Begrenztheit handeln

o Offensichtlich zwanghafte Anhanglichkeit an spezifische, nicht funktionale Handlungen oder
Rituale

e  Stereotype und repetitive motorische Manierismen mit Hand- und Fingerschlagen oder Verbiegen,
oder komplexe Bewegungen des ganzen Korpers

e Vorherrschende Beschaftigung mit Teilobjekten oder nicht-funktionalen Elementen des
Spielmaterials (z. B. ihr Geruch, die Oberflachenbeschaffenheit oder das von ihnen
hervorgebrachte Gerausch oder ihre Vibration).

C. Das klinische Bild kann nicht einer anderen tiefgreifenden Entwicklungsstérung zugeordnet werden, einer
spezifischen Entwicklungsstdrung der rezeptiven Sprache (F80.2) mit sekundéaren sozioemotionalen
Problemen, einer reaktiven Bindungsstérung (F94.1), einer Bindungsstérung mit Enthemmung (F94.2), einer
Intelligenzminderung (F70-72), mit einer emotionalen oder Verhaltensstérung, einer Schizophrenie (F20) mit
ungewdhnlich frihem Beginn oder einem Rett-Syndrom (F84.2).
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Das Asperger-Syndrom ist im ICD-10 folgendermalen definiert:

Asperger-Syndrom (ICD-10: F84.5)

A. Es fehlt eine Kklinisch eindeutige allgemeine Verzégerung der gesprochenen oder rezeptiven Sprache oder
der kognitiven Entwicklung. Die Diagnose verlangt, dass einzelne Worte bereits im zweiten Lebensjahr
oder friher und kommunikative Phrasen im dritten Lebensjahr oder friiher benutzt werden.
Selbsthilfefertigkeiten, adaptives Verhalten und die Neugier an der Umgebung sollten wahrend der ersten
drei Lebensjahre einer normalen intellektuellen Entwicklung entsprechen. Allerdings kénnen Meilensteine
der motorischen Entwicklung etwas verspétet auftreten. Motorische Ungeschicklichkeit ist ein haufiges
(aber kein notwendiges) diagnostisches Merkmal. Isolierte Spezialfertigkeiten, oft verbunden mit einer
auffalligen Beschaftigung sind haufig, aber fir die Diagnose nicht erforderlich.

B. Qualitative Beeintrachtigungen der gegenseitigen sozialen Interaktion (entsprechend den Kriterien fir
Autismus).

C. Ein ungew6hnlich intensives umschriebenes Interesse oder begrenzte, repetitive und stereotype
Verhaltensmuster, Interessen und Aktivitéten (entspricht dem Kriterium fur Autismus, hier sind aber
motorische Manierismen, ein besonderes Beschaftigtsein mit Teilobjekten oder mit nicht-funktionalen
Elementen von Spielmaterial ungewdéhnlich).

D. Die Stérung ist nicht einer anderen tiefgreifenden Entwicklungsstérung, einer schizotypen Stérung (F21),
einer Schizophrenia simplex (F20.6), einer reaktiven Bindungsstérung des Kindesalters oder einer
Bindungsstérung mit Enthemmung (F94.1 und F94.2) einer zwanghaften Personlichkeitsstérung (F60.5)
oder einer Zwangsstérung (F42) zuzuordnen.

Die autistischen Stérungen sind klinisch heterogen. Studien zeigen, dass bei bis zu 10 % der Kinder
spezifische neurologische und genetische Auffalligkeiten vorliegen, wie die tuberbse Sklerose, das
Fragil-X-Syndrom, das Rett- oder das Down-Syndrom, wobei die Ursachen fiir die Assoziation bisher
nicht geklart sind®'. Eine Intelligenzminderung liegt, im Unterschied zu friheren Erhebungen, bei
denen héhere Werte fur eine Intelligenzminderung gefunden wurden, bei 40 % bis 55 % der Kinder mit
Autismus vor®. Hierbei muss jedoch zwischen frihkindlichem Autismus, dem Asperger-Syndrom und
anderen tiefgreifenden Entwicklungsstérung unterschieden werden. In einer neueren Studie kann bei
etwa 70 % der Kinder mit friihkindlichem Autismus eine Intelligenzminderung (allerdings bei 50 % nur
leicht oder mittelschwer) gefunden werden, aber lediglich bei 8 % der Kinder mit anderen tiefgrei-
fenden Entwicklungsstérungen und bei keinem Kind mit Asperger-SyndromZO. Die friher berichteten
Raten an Intelligenzminderung von 70 bis 75 % kénnen daher auch durch die friher engeren
Diagnosekriterien und die héhere Autismuspravalenz in den jingeren Studien, die auch durch den
Einbezug leichterer Formen und die Verwendung des Autismusspektrumkonzeptes erklart wird'®, be-
dingt sein.

Es existieren mittlerweile eine Reihe von Methoden zur Diagnostik und Frihdiagnostik des Autismus.
Die Autism diagnostic observation schedule — generic (ADOS-G)* ist ein strukturiertes Erhebungs-
instrument mit verschiedenen Modulen, das fir verschiedene Sprach- und Entwicklungsstufen
konzipiert ist. Es gibt Grenzwerte (Cut-off-Scores) die eine unterschiedliche qualitative Beeintrach-
tigung in den Bereichen soziale Interaktion und Kommunikation zusammen erfassen. Das Spiel-
verhalten und stereotype Verhaltensweisen werden ebenfalls kodiert, aber nicht in den diagnostischen
Algorithmus eingeschlossen. Der ADOS stellt Algorithmen sowohl fir den Autismus als auch fir die
anderen tiefgreifenden Entwicklungsstérungen zur Verfigung — im Unterschied zu anderen Diagnose-
instrumenten wie dem Autism diagnostic interview - revised (ADI—R)57. Das ADI-R ist ein
standardisiertes Instrument, das eine Unterscheidung zwischen qualitativen Abweichungen in der
Entwicklung und Entwicklungsrickstdénden ermoglicht. Die Schwellenwerte fir die Diagnose des
Autismus sind unterschiedlich je nachdem, ob es sich um Kinder handelt, die sprechen kénnen oder
nicht. Eine Ubersicht zu diagnostischen Instrumenten, die in den Studien teilweise auch als
Ergebnisparameter verwendet wurden, findet sich in Tabelle 7.
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Die meisten diagnostischen Instrumente beziehen sich allerdings auf Verhaltensweisen, die erst in
spateren Kindheitsjahren vorhanden sind sowie zu Problemen mit der Sprache und Kommunikation
fuhren. Fur Kinder unter zwei Jahren existieren daher besondere Methoden der Frihdiagnostik. Eine
dieser Skalen ist die Checklist for autism in Toddlers (CHAT)7. Sie wird fUr die Frihdiagnostik des
Autismus empfohlen. Die CHAT zielt nicht auf isolierte Verhaltensweisen, die fir den Autismus
spezifisch sind und ist daher nicht primar fir eine Differentialdiagnose zwischen Autismus und
anderen tiefgreifenden Entwicklungsstérungen geeignet. In einer Follow-up-Studie tber sechs Jahre
ergaben sich eine Sensitivitat von 38 % und eine Spezifitdt von 98 % fir die Frihdiagnose eines
Autismus mittels der CHAT im Alter von 18 Monaten. Der pradiktive Werte ist sowohl fiir das Eltern-
als auch fur das Arzturteil vergleichsweise hoch und kann bei Konzentration auf Hoch-Risikogruppen
noch erhdht werden.® Eine deutsche Fassung der CHAT wurde 2001 publiziert.®'

6.2.2 Epidemiologie

Autistische Syndrome flihren zu einer lebenslangen Entwicklungsbeeintrachtigung. Jungen sind in
einem Verhaltnis von 4,3 : 1 deutlich starker als Madchen betroffen. Schatzungen zur Pravalenz
autistischer Syndrome bewegen sich zwischen 0,7 und 72,6 pro 10.000 Einwohnern®%. In einer meta-
analytischen Schatzung Uber 40 Studien ergibt sich fir den typischen Autismus eine durchschnittliche
Pravalenz von 7,1 pro 10.000 und fir alle Formen des Autismus eine durchschnittliche Pravalenz von
20 pro 10.000'®. In einer jiingeren groRen englischen Populationsstudie lag die Pravalenz des
frihkindlichen Autismus im Alter von neun bis zehn Jahren bei 38,9 pro 10.000 und die anderer
Autismusformen bei 77,2 pro 10.000°. Damit ist davon auszugehen, dass mehr als 1% aller
Menschen Beeintrachtigungen haben, die autistischen Syndromen zugeordnet werden kénnen. Davon
erfullt etwa jeder Dritte die strengen Diagnosekriterien des frihkindlichen Autismus®. Die kumulative
Inzidenzrate soll bis zum siebten Lebensjahr bei 88,5 pro 10.000 Iiegen38. Fir Deutschland gibt es
bisher mit der Ausnahme einer &lteren Studie von 1986'%, in der eine Pravalenz der anhand der
Rutter-Kriterien erfassten autistischen Stérungen von 1,9 pro 10.000 geschatzt wird, keine gréRReren
epidemiologischen Untersuchungen. Die Unterschiede in den epidemiologischen Angaben gehen
meistens auf Besonderheiten der Erhebungsmethodik zurtick.

Die hohen Pravalenzraten stehen im Gegensatz zu friheren Untersuchungen in den 60er und 70er
Jahren des 20. Jahrhunderts, in denen Zahlen von drei bis fiinf Betroffenen pro 10.000 Einwohner
ermittelt werden. In den Vereinigten Staaten von Amerika (USA) steigen die berichteten Raten flir den
frihkindlichen Autismus von unter drei pro 10.000 Kindern in den 1970er Jahren auf Gber 30 in den
1990er Jahren, ebenso in Grof3britannien, wo Uber einen 20-Jahres-Zeitraum eine Steigerung um den
Faktor 10 auftritt’®. Die Griinde fiir diese Veranderungen der Pravalenz sind bisher noch nicht
vollstandig aufgeklart. Hypothesen flr die Ursachen dieser Zunahme sind:

. Veranderte und zunehmend breitere Diagnosekriterien fir den Autismus und ein geandertes
Verstandnis von Komorbiditat, das die Diagnose des Autismus auch bei Vorliegen anderer
psychischer Beeintrachtigungen erlaubt

. Eine verbesserte Erkennung von Fallen und héhere Behandlungsraten bei erhéhtem

Bewusstsein fir Stérungen aus dem Autismusspektrum bei Eltern und Behandlern

o Unterschiedliches Alter der teilnehmenden Kinder

. Sonstige Veranderungen des Studiendesigns, andere Bezugspopulationen in den Studien
. Unterschiede in der Kooperativitat und den Teilnahmeraten

o Eine reale Zunahme der Zahl der betroffenen Kinder, eventuell verursacht durch eine

verstarkte Wirkung von umweltbedingten Risikofaktoren.

Die wesentlichen Kernkriterien, die zur Definition des friihkindlichen Autismus verwendet werden, sind
seit den ersten Beschreibungen des Syndroms vergleichsweise stabil, wobei zunehmend mehr
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Auffalligkeiten auch bei Kindern mit normaler Intelligenz oder auch hohem Funktionsniveau (das
sogenannte high functioning) den autistischen Syndromen zugerechnet wird.

Eine erste bedeutende Veranderung der diagnostischen Kriterien fiir den Autismus nach den
grundlegenden Arbeiten von Kanner und Asperger werden durch das neu eingefiihrte Konzept des
Spektrums autistischer Stérungen erreicht. In diesen ist die Triade der Kernsymptome festge-
schrieben: Beeintrachtigung der sozialen Interaktion, der Kommunikation und Verhaltensauffalligkeiten
bzw. Einengung von Interessen und Aktivititen'”’. Diese Verfeinerung der diagnostischen Kriterien,
die neben der Einflhrung des Spektrum-Begriffs auch unterschiedliche Schweregrade fiir die
Beeintrachtigungen differenziert, wird zuerst im DSM-III-R und im ICD-9 Ubernommen. Die 1994
publizierten DSM-IV-Kriterien zielen einerseits auf eine Verringerung der im DSM-IIl zu weitgehenden
Klassifikation von Kindern als frihkindlich autistisch. Andererseits wird erstmalig das Asperger-
Syndrom eingeschlossen, so dass die Diagnose tatsachlich breiter und haufiger gestellt wird. In den
aktuell gultigen Klassifikationssystemen DSM-IV und ICD-10 werden neue Unterformen wie der
atypische Autismus und die sonstige desintegrative Stérung des Kindesalters oder nicht anders
klassifizierte tiefgreifende Entwicklungsstdrungen eingefiihrt. Die Altersbeschrankung einer Not-
wendigkeit des Beginns der Auffalligkeiten vor dem Alter von 36 Monaten gilt nun lediglich fir den
typischen Autismus™®.

Das in den letzten Jahren mit der Verbesserung der Behandlungsmdglichkeiten und besserer
Verfligbarkeit von Informationen erhdhte Bewusstsein sowohl bei den Eltern als auch bei Arzten und
anderen Therapeuten, an autistische Syndrome zu denken, tragt dazu bei, dass die Diagnose des
frihkindlichen Autismus haufiger und friiher gestellt wird®®. Zu erwahnen sind hierbei etwa Laien- und
Elternselbsthilfeorganisationen sowie das vielfaltige Informationsangebot im Internet. Daraus resul-
tieren ein niedrigeres Alter von Kindern mit dieser Stérung bei der Ersterfassung und damit héhere
Pravalenzschatzungen fiir diese Kategorie®.

Allerdings werden in epidemiologischen Studien zunehmend Kinder dem autistischen Spektrum
zugeordnet, die in friiheren Studien nicht als autistisch angesehen werden. Aus diesem Grund kann
zwar das Alter fir die Kinder mit friihkindlichem Autismus in den Studien geringer sein, fur alle Kinder
mit autistischen Stérungen jedoch kann in den Studien ein erhdhtes Durchschnittsalter im Verlauf der
letzten Jahre oder Jahrzehnte resultieren. Dafiir ursachlich ist, dass Kinder mit nicht-typischem
frihkindlichem Autismus, Kinder ohne Intelligenzminderung, Kinder mit Asperger-Syndrom und solche
mit besserer Anpassung (high functioning-Stérungen) die Diagnose einer Stérung aus dem
Autismusspektrum im Allgemeinen spater erhalten. Dieser Effekt ist in der Auswertung der danischen
Fallregister zu beobachten®®; Bei Kindern, die vor 1994 die Diagnose einer autistischen Stérung
erhalten, betragt das durchschnittliche Alter bei Diagnosestellung 6,2 Jahre, wahrend es bei Kindern,
die zwischen 1994 und 1999 vorgestellt werden, 8,1 Jahre betragt. In dieser danischen Studie zeigt
sich nach einer Stratifizierung nach dem Alter und den diagnostischen Gruppen auch, dass weder die
Veranderung der diagnostischen Kriterien noch das Alter bei Diagnose die wesentliche Rolle fir die
Steigerung der Pravalenz- und Inzidenzzahlen spielt. Der Uberwiegende Teil dieser Kinder wird mittels
ICD-10 diagnostiziert. Nur 18 % der Falle (vor 1994) wird mittels ICD-8 diagnostiziert. Kinder, die
zwischen 1973 und 1989 geboren werden, haben in dieser Studie eine Pravalenz von 3,5 auf 10.000
und Kinder, die zwischen 1989 und 1994 geboren werden, von 9,2 auf 10.000.

Die Frage, ob tatsachlich Uber die letzten Jahrzehnte hinweg das Vorkommen des Autismus zunimmt,
kann nicht definitiv beantwortet werden. Es ist jedoch anzunehmen, dass die Zahlen in den friihen
epidemiologischen Studien bedeutend héher waren, wenn ahnlich intensiv und unter Verwendung der
neuen Diagnosekriterien nach Stdérungen aus dem gesamten Autismusspektrum gesucht worden
ware. Bisher ist jedoch weiterhin ungeklart, ob die Zunahme der Pravalenz vollstandig methodisch
erklart werden kann oder tatsachlich ein haufigeres Auftreten widerspiegelt, was auch einen nicht
unbedeutenden Einfluss von Umweltfaktoren auf die Entwicklung eines Autismus nahe legen wiirde™.
Solche zusatzlichen Faktoren kénnten sein:

. Die héhere Raten an Frihgeburten in den letzten Jahren (niedriges Gestationsalter)

. Pra- und perinatale Risiken: Anpassungsprobleme nach Geburt (niedriger Apgar-Score,
niedriges Geburtsgewicht, Steilllage)

. Psychiatrische Erkrankungen bei Eltern.
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Ein hdheres Alter der Eltern bei Geburt des Kindes korreliert, vermutlich aufgrund haufiger
auftretender Mutationen, signifikant mit dem Risiko fiir Autismus®. Kinder von Vétern, die 40 Jahre
oder alter sind, haben ein um 5,75-fach erhdhtes Risiko fur ein autistisches Syndrom als Kinder von
Vatern unter 30 Jahren. Da das Durchschnittsalter der Vater Uber die Jahrzehnte nicht entsprechend
stark angestiegen ist, kann dieser Faktor die Zunahme der Pravalenz nicht allein erklaren. Eine
deutliche Risikoerhéhung flr Autismus ist bei Vorliegen einer psychiatrischen Erkrankung bei den
Eltern wie einer psychotischen oder affektiven Stérung gegebensz. Dieser Befund kdénnte allerdings
nur dann von Bedeutung sein, wenn die Haufigkeit psychischer Erkrankungen bei Eltern zugenommen
hatte oder psychisch erkrankte Menschen im Vergleich zur Normalbevoélkerung eher oder mehr Kinder
hatten as fruher. Als pra- und perinatale Risikofaktoren gelten ein niedriger Apgar-Score, ein niedriges
Geburtsgewicht und ein niedriges gestationales Alter bei Geburt. Diese genannten Faktoren sollen
unabhangig wirken. Pra- und perinatale Risikofaktoren werden auch als Erklarung fiir die héheren
Pravalenzraten fur Autismus bei Immigranten im schwedischen Goéteborg herangezogen, da ein
bedeutender Anteil des Anstiegs der Pravalenz Uber drei Geburtskohorten in derselben Region auf
Kinder zurlckzufihren ist, deren Eltern aus anderen Landern (vor allem sudlicheren Landern)
stammen®. In dieser Population ist das Auftreten von pra- oder perinatalen zerebralen Schadigungen
und intrauterinen Infektionen bei geringerer viraler Immunitdt haufiger als bei Mittel- und
Nordeuropaern. Die Haufigkeit von Friihgeburten liegt in Europa zwischen 5 und 9 %>°. Der Anteil von
Frihgeburten an allen Geburten, insbesondere Kinder mit besonders niedrigem Gestationsalter,
nimmt Uber die letzten Jahrzehnte deutlich zu, in den USA beispielsweise von 9,5 % 1981 auf 12,7 %
2005. Eine mdgliche Erklarung fir den Anstieg der Pravalenzen ist dann, dass bei der friher
vorliegenden hoéheren Sauglingssterblichkeit Kinder mit pra- und perinatalen Risiken, zu denen
autistische Kinder gehdren, die Geburt oder die Sauglingszeit signifikant haufiger nicht tGberleben und
daher nicht zur Erkrankungshaufigkeit beitragen.

Insgesamt ist bei insbesondere fir Deutschland unklarer epidemiologischer Situation von einer in den
letzten Jahren zunehmenden Zahl von Kindern mit Autismus auszugehen, die einer spezifischen
Behandlung bedurfen. Diese Zunahme geht teilweise auf die Ausweitung der Diagnosekriterien (mit
Berlcksichtigung leichterer Formen und dem sogenannten high functioning-Autismus), eine erhdhte
Sensibiltat fir die Diagnose bei Eltern und Lehrern und eine zunehmende Nachfrage nach
spezialisierter Behandlung zurlck, die mit der Etablierung von Autismuszentren einhergeht. Auch eine
tatsdchliche Zunahme des Anteils an Kindern mit Stérungen aus dem Autismusspektrum an allen
Kindern kann nicht ausgeschlossen werden.

6.2.3 Public Health-Relevanz

Es gibt deutliche Hinweise, dass Autismus mit einer reduzierten Lebenserwartung verbunden ist. In
einer US-amerikanischen Auswertung war die standardisierte Mortalitdtsrate bei Menschen mit
autistischen Syndromen fur alle Altergruppen 2,6 (Alter zwei bis finf Jahre: 1,6; Alter fiinf bis zehn
Jahre: 2,2; Alter zehn bis 20 Jahre: 3,6; Alter (iber 20 Jahre: 2,5)%® *°. Die alterskorrigierte Sterblichkeit
ist damit doppelt so hoch wie in der Allgemeinbevdlkerung. Ab dem Alter von finf Jahren ist die
Mortalitatsrate fur Madchen signifikant hoher als diejenige flr Jungen. Eine erhdhte Sterblichkeit bei
Menschen mit autistischen Syndromen liegt insbesondere bei schwerer Intelligenzminderung vor. Die
wichtigsten Sterblichkeitsursachen sind epileptische Anfalle, Unfalle (z. B. Ertrinken oder Ersticken)
und Lungenerkrankungen. Die Lebenserwartung ist auch fur Betroffene, die nicht in Heimen leben und
keine oder eine nur geringe Intelligenzminderung aufweisen, reduziert.

Menschen mit autistischen Syndromen bendtigen oft lber langere Zeit und nicht selten Uber das
gesamte Leben Unterstitzung in vielfaltigen Bereichen und ein hohes Mal} an individueller und
qualifizierter Betreuung. Die meisten Eltern von Kindern mit autistischen Syndromen wollen und
kénnen ihr autistisches Kind in der Familie aufwachsen lassen. Allerdings ist die Unterbringung in
einer Vollzeiteinrichtung in einigen Fallen schon im Kindesalter eine Alternative zum Verbleib in der
Familie, z. B. wenn das Kind in einem Heim aufgrund eines integrativen Ansatzes besser geférdert
werden kann oder wenn eine Entlastung der Familie notwendig ist.

DAHTA Seite 20 von 124



Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus

Autistische Kinder bzw. Jugendliche besuchen alle verfigbaren Kindergartenformen und Schularten.
Um den besonderen Bedirfnissen der Kinder Rechnung zu tragen, werden dabei spezielle
Unterrichtsformen in kleinen Gruppen, in Spezialklassen an unterschiedlichen Sonderschulen, Einzel-
integration in Sonder-, Grund-, Haupt- und Realschulen sowie in Gymnasien angewendet. Eine
schulische Integration ist fir das autistische Kind von gro3er Bedeutung, da sie ihm die Chance gibt,
soziale Anregungen und Entwicklungsanreize durch das gemeinsame Lernen mit nicht-autistischen
Kindern zu erhalten.

Autistische Menschen werden in Deutschland von unterschiedlichen Einrichtungen und sozialen
Diensten betreut. Mittlerweile existiert eine Reihe von Autismuszentren mit gut qualifiziertem Personal.
In einigen Regionen werden Kinder mit Autismus allerdings von Einrichtungen betreut, die nicht auf
die spezifische Problematik eingestellt und personell nicht hinreichend ausgestattet sind. Einige
Betroffene sind langfristig in psychiatrischen Einrichtungen untergebracht. Viele Erwachsene mit
autistischen Syndromen werden nicht nur auf der Basis des Intelligenzquotienten (1Q; das Kriterium
fur die Intelligenzminderung ist ein 1Q von unter 70), sondern auch aufgrund des Sozialverhaltens und
der Besonderheiten der Emotionalitdt unzutreffend als geistig behindert eingestuft und leben in
entsprechenden Einrichtungen (vergleiche Abschnitt 6.2.5.1 ,Lebenssituation®).

6.2.4 Ursachen und Verlaufsfaktoren

Seit den Familien- und Zwillingsstudien wird von einer starken genetischen Komponente des Autismus
ausgegangen. Bei einer erhdhten Pravalenz bestimmter genetischer Veranderungen bei Personen mit
autistischen Syndromen kénnen unterschiedliche genetische Ursachen vorliegen, die zur genetischen
Heterogenitat beitragen kénnen. Monogene Erkrankungen kommen in ca. 2 bis 5 % aller Falle als
Ursache vor. Die Haufigkeit zytogenetischer Veradnderungen wird aufgrund neuerer Studien auf bis zu
20 % geschétztga. In Studien in den 1990er Jahren mit standardisierter Diagnostik zeigen sich Kon-
kordanzraten bei monozygoten Zwillingen von 60 % und bei dizygoten Zwillingen von 0 %*. Bei 10 %
der dizygoten Zwillingsgeschwister betroffener Kinder liegen jedoch kognitive oder soziale Auffal-
ligkeiten vor. Bei Geschwistern von Kindern mit Autismus tritt die Stdrung insgesamt mit einer
Haufigkeit von 2 bis 6 % auf, wobei ein noch héherer Anteil der Geschwister (bis zu 20 %) kognitive
Auffalligkeiten, sprachliche Entwicklungsverzdégerungen und andere soziale Beeintrachtigungen, die
dem breiten autistischen Spektrum zugeordnet werden kénnen, aufweist®.

Die genetische Vulnerabilitat ist daher unstrittig, allerdings spielen ebenso Umweltfaktoren und Gen-
Umwelt-Interaktionen eine bedeutende Rolle. Spezifische Risikogene flir den Autismus werden seit
langerer Zeit vorgeschlagen, keine dieser Kandidatengene konnte jedoch konsistent in seiner
atiologischen Relevanz replizierbar charakterisiert werden. Neuere Forschungen zeigen, dass
wichtige neuroanatomische Strukturen wahrend der intrauterinen Entwicklung oder in der ersten Zeit
nach der Geburt in ihrer Entwicklung beeintrachtigt sind. Dies betrifft die kortikale Konnektivitat,
bestimmte Neurotransmitter sowie die neuronale Organisation und Verschaltung. Insbesondere
Signalmolekiile wie Neurotrophine, Reelin, Hepatozyten-Wachstumsfaktor und Neurotransmitter wie
Serotonin und Glutamat werden derzeit in ihrer dtiologischen sowie pathogenetischen Bedeutung
untersucht®. Ein konsistentes Bild ist allerdings bisher noch nicht entstanden.

In Anbetracht des friihen Beginns der Auffalligkeiten, der Daten von neuroanatomischen Strukturen
und atiologischen Befunden zu Teratogenen wird angenommen, dass die vielen autistischen
Syndromen zugrunde liegende Pathologie im Mutterleib beginnt. Bei einem Teil der Kinder werden
immunologische Auffalligkeiten gefunden, wobei sich die Annahme, dass eine Haufung pranataler
Exposition gegenliber Viren und anderen Pathogenen vorliegt, nicht bestétigt54. Auch Hypothesen zu
einer Assoziation mit Impfungen, allergischen Faktoren, Exposition gegenuber Antibiotika und
Schwermetallen werden derzeit geprift, kdnnen aber nicht bestatigt werden. Bei Kindern mit Autismus
finden sich allerdings héhere Expositionsraten gegeniiber Medikamenten wie Thalidomid, Valproin-
saure und Misoprostol®'.
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6.2.5 Lebenssituation und padagogische Unterstitzungsmoglichkeiten bei
Autismus

6.25.1 Lebenssituation

Der Autismus beeintrachtigt die Entwicklung der Personlichkeit, die Berufschancen und die Sozial-
kontakte erheblich. Beim frihkindlichen und atypischen Autismus kann eine Besserung der Kernsymp-
tome oft nur in engen Grenzen erreicht werden. Lediglich etwa 10 bis 15 % der Menschen mit
frihkindlichem Autismus erreichen im Erwachsenenalter eine eigenstandige Lebensfihrung. Men-
schen mit Asperger-Syndrom hingegen lernen im Laufe ihrer Entwicklung oft, ihre Probleme zu
kompensieren, insbesondere wenn ausreichend intellektuelle Fahigkeiten vorhanden sind. Der Lang-
zeitverlauf einer Stérung aus dem Autismusspektrum hangt stark von der individuellen Auspragung
des Autismus beim einzelnen Betroffenen ab. Das Engagement der Eltern bei der Unterstitzung ihrer
betroffenen Kinder ist meistens betrachtlich.

Die autistischen Syndrome gehdren nach dem Schwerbehindertenrecht zur Gruppe der psychischen
Behinderungen. Nach den Anhaltspunkten fiir die arztliche Gutachtertatigkeit im sozialen Entscha-
digungsrecht und nach dem Schwerbehindertenrecht betragt der Grad der Behinderung bei der
leichten Form (Asperger-Syndrom, high functioning-Autismus) 50 bis 80, ansonsten 100 %.°

Kinder mit Autismus erhalten von einer Reihe von Institutionen Unterstiitzung. Nicht alle MaRnahmen
sind jedoch unter dem Begriff Therapie zu subsumieren. Padagogische (sonder- und heilpada-
gogische) sowie erzieherische MalRhahmen sind mit den therapeutischen Interventionen eng
abzustimmen und im Rahmen eines Gesamtkonzeptes zu integrieren. Sie werden in diesem HTA-
Bericht nicht evaluiert, sollen im nachsten Kapitel 6.2.5.2 ,Sonderpadagogische Betreuung“ jedoch
kurz dargestellt werden.

Die meisten Familien wollen und kdnnen ihr Kind mit Autismus in der Familie aufwachsen lassen. Die
Unterbringung in einer Vollzeiteinrichtung kann jedoch auch schon im Kindesalter eine Alternative zum
Verbleiben in der Familie sein. Die Entscheidung wird im Einzelfall getroffen.

Nur relativ wenige erwachsene Menschen mit Autismus kdnnen selbstandig oder allein mit ambulanter
Betreuung leben. Rund 75 % der Erwachsenen mit Autismus leben nicht mehr in ihrer Familie,
sondern in verschiedenen Einrichtungen. Sie werden dort meistens in der Adoleszenz oder im frihen
Erwachsenenalter untergebracht. Erwachsene autistische Menschen leben, wenn nicht bei den Eltern,
in Heimen fir Geistigbehinderte, in sozialtherapeutischen Wohngemeinschaften oder sozialthera-
peutisch bzw. anthroposophisch orientierten Dorfgemeinschaftens.

Abhangig von der Ausprdgung des Autismussyndroms werden unterschiedliche Wohnformen
angeboten. Ambulante Einrichtungen sind vor allem fir Kinder und Jugendliche eine moégliche Form
der Unterstlitzung. Hierbei handelt es sich nicht um Wohnangebote, sondern es ist moglich, in
bestimmten Einrichtungen tagsiber Therapien wahrzunehmen. Es erfolgt meistens ein Einbeziehen
der Familie. Ambulante Therapien finden vor allem in Fruhférderstellen und Therapiezentren der
Elterninitiativen ,Hilfe fir das autistische Kind“ statt. Auferdem bieten auch kinder- und jugendpsy-
chiatrische Kliniken sowie sozialpddagogische Institutionen solche Therapien an. Hier decken diese
jedoch meistens nur einen kurzen Zeitraum ab, z. B. als Einleitungsphase. In jeder gréf3eren Stadt gibt
es eine Autismusambulanz oder zumindest eine Anlaufstelle fir Fragen und Informationen.

Alter werdende autistische Menschen mit relativ geringen Beeintrachtigungen kénnen das Angebot
von betreuten Wohneinrichtungen wahrnehmen. Es ist méglich, sowohl eine kleine Wohnung bzw. ein
Appartement mit Betreuungsangebot zu mieten als auch in einer Wohngemeinschaft zusammen-
zuleben. Art und Umfang der Betreuung richten sich nach den Bedirfnissen des Einzelnen. Wahrend
einige nur Hilfestellungen bei besonderen Tétigkeiten wie Wasche waschen bendtigen, muissen
andere bei vielen Alltagshandlungen angeleitet werden. Betreute Wohneinrichtungen befinden sich
aufgrund des hohen Grades an Selbstandigkeit der Bewohner zumeist in einem stadtischen Umfeld.

Im Gegensatz zu diesen Formen bieten Wohnheime die Mdglichkeit der stédndigen Betreuung.
Dementsprechend sind sie besonders fur Menschen mit stérkerer Beeintrachtigung gunstig. Die
Bewohnergruppen werden meistens bewusst ausgewahlt, so dass Menschen mit ahnlich schweren
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Beeintrachtigungen zusammen leben. Oft werden auch Therapien sowie Arbeits- und Beschéaftigungs-
moglichkeiten angeboten.

Betroffene, Eltern und Schulen nehmen in der Regel in unterschiedlichem Ausmaf Hilfen in Anspruch,
um die Auswirkungen des Autismus zu mildern, geeignete Formen der Férderung zu schaffen sowie
die schulische und auRerschulische Teilhabe am Leben in einer Gemeinschaft zu férdern. Diese
Hilfen entstammen unterschiedlichen Fachbereichen, wie z. B. Padagogik, Medizin, Psychologie und
Sozialpadagogik. Unterstitzung erfahren betroffene Familien insbesondere auch durch Elternver-
einigungen wie z. B. die Regionalverbande ,Hilfe fir das autistische Kind“ und andere. In der Bundes-
republik bestehen etwa 750 ambulante Fordereinrichtungen, die Familien mit behinderten Kindern von
deren Geburt an bis zum Wechsel in eine andere Férderung betreuen.

6.2.5.2 Sonderpadagogische Betreuung

Der besondere padagogische Handlungsbedarf beim Autismus ergibt sich aus den veranderten
Entwicklungs- und Lebensbedingungen der betroffenen Kinder und zeigt sich vor allem in folgenden
Bereichen:

. Erlernen sozial angemessener Verhaltensweisen, Gestalten von Beziehungen

. Aufbau und Differenzierung von verbalen und nonverbalen Kommunikationsformen unter
Nutzung zeichen- und bildunterstitzter sowie schriftsprachlicher Kommunikationsformen
(gestiitzte Kommunikation)

o Wecken und Unterstitzen von sachorientiertem Neugierverhalten
. Ausbildung angemessener Einwirkungsformen auf die sachliche Umwelt
. Willentliche Handlungsplanung, -steuerung und -durchfiihrung.

Zur Verwirklichung dieser Ziele werden fir autistische Kinder in Deutschland individuelle Schulformen
und schulische Bildungswege angeboten. Folgende Formen der schulischen Férderung — zum Teil
unter Einbeziehung von Schulbegleitern — sind erprobt73:

o Schulbesuch in der allgemeinen Schule

. Schulbesuch in der allgemeinen Schule mit angepassten Rahmenbedingungen (reduzierte
Klassengrofie, zeitweise Bildung kleinerer Lerngruppen, Unterricht nur in einem Teil der
Facher)

. Schulbesuch in einer allgemeinen Schule mit sonderpadagogischer Unterstiitzung (Beratung,
Begleitung oder unmittelbarer unterrichtlicher Férderung)

. Stundenweiser Fachunterricht in der allgemeinen Schule bei Besuch einer (benachbarten)
Sonderschule

o AuBenklasse einer Sonderschule an einer allgemeinen Schule

o Besuch einer Sonderschule mit ergdnzendem Bildungsangebot in mehreren Lernbereichen
gemal dem Lernvermdgen des Schiilers oder einer Schiilergruppe

. Besuch einer Sonderschule mit fachunterrichtlicher Erganzung des Bildungsangebots

o Schulbesuch einer Sonderschule mit Orientierung am jeweiligen Bildungsgang

. Einzelunterricht zum Aufbau eines Lern- und Arbeitsverhaltens in der Klasse sowie wahrend

krisenhafter Phasen

Fruhférderung autistischer Kinder gibt es in der ganzen Bundesrepublik, die schulische Forderung ist
hingegen in den einzelnen Landern den Kultusministerien unterstellt und deshalb regional sehr
verschieden. Beim Bundesverband ,Hilfe flr das autistische Kind“ wird deshalb festgestellt, ,dal} die
schulische Foérderung dieser Kinder mit wenigen positiven Ausnahmen nach wie vor unbefriedigend
ist'”. Manche Lander haben ,ministerielle Entwirfe zur Forderung von Schilern mit autistischen
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Verhaltensweisen®, die jedoch nur Empfehlungen und deshalb unverbindlich fur die Schulen sind, d. h.
die Umsetzung ist von der Bereitschaft und den finanziellen Méglichkeiten der jeweiligen Behérde und
Schule abhangig. Die Frage, welche Schultypen bereits bestehen, ist von Bedeutung, wie auch die
Anzahl autistischer Kinder in der betreffenden Region. In der Bundesrepublik Deutschland gibt es
noch kaum staatliche Einrichtungen fiir autistische Kinder, aul3er in wenigen Stadten, wo Kinder mit
Autismus mit anderen, meistens geistig behinderten Kindern, unterrichtet werden. Private Schulen
werden vom Foérderverein ,Hilfe fir das autistische Kind“ mit staatlicher Unterstlitzung unterhalten.

Die schulischen Hilfen sind mittlerweile in Deutschland in den meisten Bundeslandern vielgestaltig
und gegliedert. In jedem staatlichen Schulamt sind Autismusbeauftragte benannt. Ihre Aufgabe ist es
Schulen, Eltern und auBerschulische Institutionen Uber spezifische Fragen zum Autismus zu
informieren und zu beraten. In jeder Schulart gibt es padagogische Berater, die u. a. die Schulen bei
der Umsetzung besonderer padagogischer Aufgaben konzeptionell unterstiitzen. Die schulpsycholo-
gischen Beratungsstellen sind regional zustandige Beratungsstellen der Oberschulamter. lhre
Aufgabe besteht darin, Schiler, Eltern, Schulen sowie die Schulaufsicht bei Fragen der Schullauf-
bahn, im Einzelfall bei Schulschwierigkeiten und allgemein bei psychologisch-padagogischen Frage-
stellungen zu unterstitzen. Bei der schulischen Férderung von Kindern mit autistischen Verhal-
tensweisen kdnnen Beratungslehrer vor allem in den allgemeinen Schulen unterstitzende Dienste
leisten.

Oft wechseln Kinder mit Autismus allerdings die Schule und die Schulform. Es gelingt vielen Schulen
nicht, ein geeignetes und fur Kinder mit Autismus forderliches Lernklima zu schaffen. Von Experten
werden daher Schulen mit kleinen Klassen von sechs bis acht Kindern (nicht 20 bis 30 nicht-
autistische Kinder) empfohlen. AuRerdem sollen die Lehr- und Lernsituation den Bedurfnissen des
autistischen Kindes entsprechend strukturiert werden. D. h., dass also auf eine reizarme Umgebung,
einfache Materialien, eine eindeutige sowie klare Sprache geachtet wird, Aufgaben wiederholt und
nicht nur im kognitiven sondern vermehrt im sozialen, emotionalen, musischen und lebenspraktischen
Bereich Férderungsschwerpunkte gesetzt werden®®. Reine Autismusklassen sind nach Meinung der
meisten Experten zu vermeiden’®.

In Berlin befinden sich Anfang des Jahrhunderts von 113 in der Beratung erfassten Schilern mit
Autismus 16 % in Integrationsmaf3nahmen der Regelschulen, 40 % der Schuler waren in Sonder-
schulen fiur geistig Behinderte, 15 % in anderen Sonderschulen. Die Ubrigen 29 % besuchen die
Tagesfordereinrichtungen der Vereine. Ca. 10 % dieser 113 Schiler kommunizieren mithilfe der
Facilitated communication (FC)-Methode und etwa die Halfte setzt die Methode flr schulisches
Lernen ein®'.

6.2.6 Interventionen

6.2.6.1 Interventionsansatze beim Autismus

Noch bis in die 1950er Jahre werden autistische Stérungen vor allem mit analytischer Psychotherapie
oder fur die Schizophrenie zugelassenen biologischen Verfahren wie Psychopharmako- oder
Elektrokrampftherapie behandelt*'. Psychopharmaka spielen auch heute noch eine Rolle in der
Behandlung, werden allerdings meistens nur zeitlich begrenzt und zielspezifisch eingesetzt, da sie
nach gegenwartigem Wissensstand die Kernsymptome des Autismus nicht beeinflussen. Hinweise auf
eine Verbesserung des gesamten Verlaufs durch medikamentdse Interventionen existieren bisher
nicht'®. Die meisten pharmakotherapeutischen Strategien zielen eher auf bestimmte mit dem Autismus
assoziierte psychiatrische Auffalligkeiten als auf die Beeinflussung der Kernsymptome. Serotonin-
Wiederaufnahmehemmer konnen in einzelnen Studien eine Wirksamkeit in der Behandlung von
Angst- und Zwangssymptomen zeigen, werden aber von jlingeren Kindern weniger gut toleriert™.
Stimulantien werden im Allgemeinen aufgrund des Risikos einer Erhdhung von Irritabilitdt und
stereotypen Bewegungen nicht empfohlen®. Antipsychotika kdnnen in einigen Studien Aggression,
sozialen Rilckzug sowie Hyperaktivitat und Stereotypien verbessern; insbesondere typische
Antipsychotika werden aufgrund des Risikos von Spéatdyskinesien und anderen Dyskinesien eher
zuriickhaltend verordnet'®. Die beste verflgbare Evidenz ist fur Risperidon vorhanden®.
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Seit Mitte der 1960iger Jahre werden autistische Stérungen als Verhaltens- und Entwicklungsstérun-
gen verstanden, deren Behandlung vorwiegend in der Bekdmpfung unerwiinschter Verhaltensweisen
mittels Belohnung und Bestrafung in der Klinik oder im Heim besteht. Zunehmend werden spater auch
Kommunikations- und Fertigkeitentrainings angewendet, die jedoch wenig flexibel sind sowie die
Familie und den Alltag der Kinder kaum bertcksichtigen und miteinbeziehen. Nach der wissen-
schaftlichen Erforschung der kommunikativen, sozialen und kognitiven Beeintrachtigungen, insbe-
sondere durch Michael Rutter®, wird an mehr individualisierten Strategien gearbeitet und die Familie,
Schulen und Gleichaltrige miteinbezogen. Seitdem verlagert sich der Schwerpunkt der Forschung auf
Frihinterventionen mit dem Ziel der Verbesserung der sozialen und kommunikativen Fahigkeiten der
Kinder, der Selbstmotivation und der Normalisierung der Entwicklung.

Alle Therapien autistischer Stérungen zielen gegenwartig darauf ab, soziale Interaktionsfahigkeit,
Kommunikationsfahigkeit, Selbstandigkeit und/oder sprachliche Fertigkeiten zu férdern und Rituale,
Zwange, Auto- und Fremdaggressionen, Unruhe/Hyperaktivitdt, grob- und feinmotorische Defizite
sowie Isolation abzubauen. Teilweise liegt der therapeutische Fokus auch zunachst auf der Therapie
schwerwiegender Begleiterkrankungen, z. B. bei der medikamentdsen Einstellung einer Epilepsie.
Viele der Behandlungsstrategien beziehen explizit Eltern als Kotherapeuten mit ein. Zudem sind
einige der Ansatze methodologisch integrativ konzipiert, sodass eine klare Klassifizierung der
Therapien und Frihférderprogramme nach der hauptsachlich angewendeten Methode nicht gut még-
lich ist".

Mittlerweile gibt es eine Vielzahl von psychosozialen Interventionen. Die meisten basieren auf lern-
theoretischen sowie verhaltenstherapeutischen Konzepten und beriicksichtigen die besonderen
vorliegenden Beeintrachtigungen der Wahrnehmung, der emotionalen Reaktionen, der sozialen
Interaktionen und der Kommunikationsmuster.

Der Langzeitverlauf einer Stdrung aus dem Autismusspektrum hangt von der individuellen Aus-
pragung des Autismus beim einzelnen Betroffenen ab. Das optimale Alter, zu dem eine Frihinter-
vention bei Vorliegen eines autistischen Syndroms beginnen sollte, ist erheblich geringer als bei vielen
anderen kinder- und jugendpsychiatrischen Stérungen wie dem Hyperaktivitdtssyndrom oder
Depressionen in der Kindheit. Viele Kinder bendtigen umfassende Behandlungen Uber langere Zeit,
die sehr aufwendig und teuer sein kénnen und gut ausgebildetes Personal erfordern. Gerade das
frihere Erkennen autistischer Symptome sowie die Befunde, dass durch individuell konzipierte und
frh beginnende Interventionen quantitative Verbesserungen der Symptome des Autismus erreicht
werden kénnen, haben zu einem verstarkten Interesse an Frihinterventionen und einer optimis-
tischeren Grundhaltung gegeniiber der Beeinflussbarkeit dieses Syndroms gefiihrt. Nach den
Berichten Gber die Erfolge der ersten verhaltenstherapeutisch begriindeten Verfahren®® werden in vie-
len Landern intensive Frihférderungsprogramme etabliert, die nach unterschiedlichen Modellen und
Theorien arbeiten. In diese Frihinterventionen werden zunehmend jiingere Kinder (auch solche mit
einem erhohten Autismusrisiko ab einem Alter von 18 Monaten) eingeschlossen. In Deutschland
besteht allerdings anfangs eine Skepsis gegeniber diesen intensiven Verhaltenstherapien, da eine
Uberforderung der Kinder und eine Einseitigkeit befiirchtet wurden®. Mittlerweile haben jedoch viele
Autismuszentren Konzepte umfassender Frihinterventionen integriert. Allerdings bleibt weiterhin
unklar, welche Formen am wirksamsten sind.

6.2.6.2 Verhaltensbasierte Frihinterventionen beim Autismus

Schwerpunkte dieses HTA-Berichts sind die Beurteilung der Wirksamkeit und der Vergleich
verhaltens- und fertigkeitenbasierter Behandlungsverfahren, die lerntheoretisch begriindet sind und
auf eine Verhaltensmodifikation zielen, ohne den Anspruch eines ursachenbezogenen Ansatzes zu
haben. Diese verhaltensbasierten Interventionen sind derzeit Thema wissenschaftlicher und klinischer
Forschung und finden zunehmend auch in Deutschland Anwendung. Wahrend jedoch intensive
verhaltensbasierte Frihférderprogramme in vielen Landern, insbesondere in den USA und Norwegen,
weite Verbreitung finden, sind die systematische Anwendung und Evaluation solcher Modelle in
Deutschland eher die Ausnahme'®. Dies liegt unter anderem an der Skepsis gegentber intensiven
verhaltenstherapeutischen Malinahmen seitens der Eltern, am hohen zeitlichen und finanziellen
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Aufwand der Methoden und an der teilweise noch traditionellen oder gegentber der Verhaltensthera-
pie ablehnenden Haltung der Sonder- und Heilpadagogik.

Als umfassende Frihinterventionen werden insbesondere solche angesehen, die vor dem sechsten
Lebensjahr begonnen werden und auf ein breites Spektrum an Kernsymptomen des Autismus wie
Sprache, soziale und kognitive Entwicklung und Kommunikation zielen und diese positiv zu verandern
suchen®.

Uber die Konkretisierung des optimalen Alters fiir diese Interventionen besteht noch kein Konsens.
Sie zielen jedoch zunehmend auf jingere Kinder, so dass teilweise auch Kinder mit einem erhdhten
Autismusrisiko im Alter von 18 Monaten in umfassende Programme aufgenommen werden.

Der verhaltenstherapeutische Ansatz geht davon aus, dass Autismus eine Stérung der Wahrneh-
mung, der Kognition und der Informationsverarbeitung ist. Durch die Unfahigkeit, Ordnung, Regel-
maRigkeiten und Strukturen zu erkennen, ist die Umwelt fir autistische Kinder oft chaotisch, was sie
dazu veranlasst, sich abzukapseln. Das Therapiekonzept zielt daher nicht auf eine unrealistische
Heilung, sondern auf ein an die Umwelt angepasstes Verhalten durch die Behandlung typischer
Symptome. Lernstoffe und -materialien, sprachliche sowie soziale Lerninhalte werden in einer
prinzipiell einfach strukturierten Lernsituation so aufbereitet, dass sie den Defiziten und Moglichkeiten
der Kinder mit Autismus entsprechen. Verhaltenstherapeutische MaRnahmen kdénnen nicht nur von
Experten, sondern auch von Eltern und anderen Bezugspersonen durchgefiihrt werden. In speziell
ausgearbeiteten Trainingsprogrammen sollen sie dazu befahigt werden, ihre Kinder nach bestimmten
verhaltensbasierten Prinzipien zu férdern und zu betreuen. Der finanzielle und zeitliche Aufwand
dieser Methoden ist vergleichsweise hoch.

Moderne verhaltenstherapeutische Interventionen bei Kindern mit Autismus werden nach Horner*®
von vier Entwicklungen beeinflusst:

1. Praventiver Ansatz

Die ersten verhaltensbasierten Interventionen zielen auf die Konsequenzen problematischer Verhal-
tensweisen bei autistischen Kindern. Sie legen fest, was wahrend und nach einer problematischen
Verhaltensweise zu tun ist. Im Gegensatz dazu kann gezeigt werden, dass insbesondere Interven-
tionen, die die Wahrscheinlichkeit des Auftretens unerwinschter Verhaltensweisen senken, wie die
Veranderung der Spiel- und Lernumgebung, die Ermdéglichung einer besseren Einbindung der Betrof-
fenen in Gruppen sowie die Veranderung von Lernplanen und Aufgaben, wirksam sein kdnnen. Der
Behandlungsansatz wechselt, indem nicht mehr angestrebt wird, die Kinder mdglichst gut an ihre
Umgebung anzupassen, sondern versucht wird, die Umgebung so zu veradndern, dass sie den
Bedurfnissen der Kinder entspricht.

2. Funktionale Diagnostik

Diese bezeichnet den Prozess der Identifikation von Faktoren, die mit dem Auftreten problematischer
Verhaltensweisen verknlpft sind und diese aufrechterhalten. Sie basiert auf der Erkenntnis, dass
Verhalten beeinflusst wird durch (a) die Konsequenzen, die es auf die Umgebung hat, (b) die
vorangehenden Ereignisse, die als Stimuli wirken und den Kindern die Beziehung zwischen Auftreten
der Verhaltensweise und den Konsequenzen signalisieren, und (c) Umgebungsfaktoren (setting), die
die Bedeutung der Konsequenzen des Verhaltens fir die Kinder verandern kénnen. Mittels funktio-
naler Diagnostik werden Hypothesen zu Vorhersagen, Entstehung und Aufrechterhaltung der
Verhaltensweisen erarbeitet, auf deren Grundlage individualisierte Interventionen gestaltet werden.
Die funktionale Diagnostik als fortlaufender Prozess wird nicht nur zu Beginn, sondern im gesamten
Verlauf der Behandlung empfohlen®.

3. Umfassende Interventionen

Umfassende Interventionen (a) zielen auf alle problematischen Verhaltensweisen eines Kindes mit
Autismus, (b) werden von der funktionalen Diagnostik gesteuert, (c) werden im gesamten Tagesablauf
des Kindes angewendet, (d) beinhalten typischerweise multiple Interventionstechniken, und (e) sind in
den Kontext, in dem sie verwendet werden, eingebettet. Die umfassende Berlicksichtigung der
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Bedirfnisse und Erwartungen von Kindern, Eltern und Lehrern trifft insgesamt fur alle umfassenden
Fruhinterventionen bei Kindern mit Autismus zu.

4. Systemveranderungen

Es wird zunehmend deutlich, dass es nicht ausreicht, die Haufigkeit und Intensitat problematischer
Verhaltensweisen in bestimmten engen Kontexten zu reduzieren. Vielmehr bewirken die verhaltensba-
sierten Unterstlitzungen, dass der Reichtum und die Vielfalt des kindlichen Erlebnisraumes erweitert
sowie verbesserte Lebens- und Lernmdglichkeiten geschaffen werden. Insgesamt soll das gesamte
soziale Verhalten mit Gleichaltrigen, die sprachlichen kommunikativen Fertigkeiten und damit die
Teilhabe am sozialen Leben verbessert werden. Es wird als wichtig erachtet, dass die Interventionen
an vielen Orten (Kindergarten, Schule, Zuhause, Freizeitaktivitdten) nach einheitlichem Muster zur
Verfugung stehen und ineinander greifen. Mit Systemverdnderung wird auch die Notwendigkeit
bezeichnet, dass Eltern ihr eigenes Verhalten derart verandern, dass sie an der Aufrechterhaltung
erwlnschter Veranderungen bei ihren Kindern mitwirken.

Einige der verhaltensbasierten Frihférderprogramme und spezifischen Verfahren werden im Folgen-
den charakterisiert. lhre Auswahl erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit. Sie griindet vielmehr auf
ihrer Theoriebasiertheit (Entwicklungspsychologie und/oder Verhaltenstherapie) und auf ihrer Verbrei-
tung bzw. der Prasenz in der medizinischen und psychologischen Literatur.

Applied behaviour analysis (ABA)

Die von Lovaas und Kollegen im Rahmen des Young Autism Project der Universitat von Kalifornien in
Los Angeles entwickelte ABA, auch Lovaas-Therapie oder Discrete trial training (DTT) genannt, spielt
eine wichtige Rolle im Verstandnis des Lernens von Kindern mit Autismus und ist eine der ersten
strukturierten verhaltensbasierten Interventionen bei dieser Indikation® ®'. Es ist die Anwendung von
Techniken der Verhaltensmodifikation und wird auch als Early intensive behavioural treatment (EIBT)
oder Intensive behavioural treatment (IBT) bezeichnet. Die Lerninhalte werden in kleinste Einheiten
aufgeteilt und einzeln beigebracht. Dadurch kénnen sie leichter bewaltigt werden, das Kind hat einen
gréReren Lernerfolg und als Folge mehr Freude am Lernen. Bei der ABA werden Lerntheorien aus der
experimentellen Psychologie angewendet, um systematisch Verhaltensanderungen herbeizufiihren.
Das zugrunde liegende Modell ist dasjenige der operanten Konditionierung. Die ABA-Technik wird
benutzt, um erwlinschte Verhaltensweisen zu verstarken und aufrechtzuerhalten sowie dysfunktionale
Verhaltensweisen zu reduzieren. Ebenso sollen sich die Kinder neue Fertigkeiten aneignen, die es
ihnen ermoglichen, die erwinschten Verhaltensweisen zu verallgemeinern und in neuen Situationen
anzuwenden. Die zugrunde liegenden und auf Skinner zuriickgehenden Annahmen sind: (1) Das
Verhalten wird als komplexes Zusammenspiel zwischen Rahmenbedingungen, Verhalten und Konse-
quenzen betrachtet, (2) vorangehende Stimuli und Vorerfahrungen mit den Konsequenzen des
eigenen Verhaltens beeinflussen die Verhaltensreaktionen und (3) wirksame Interventionen schlielRen
die Kontrolle der Rahmenbedingungen und Stimuli sowie der Konsequenzen mit ein. Dement-
sprechend fokussiert die ABA sehr stark auf der positiven Verstarkung als Schlissel zur Verhaltens-
anderung. Die wichtigste Technik, die im Programm von Lovaas angewendet wird, ist diejenige der
Discrete trial session, in der konkrete Instruktionen mit der Reaktion des Kindes und der Verstarkung
gelbt werden. Die positiven Verstarkungen sollen bei Kindern mit autistischen Syndromen deshalb so
wichtig sein, da sie normalerweise selten soziale Anerkennung oder die Aufmerksamkeit der Eltern
erhalten oder wahrnehmen.

Die ABA umfasst in der Regel ein Programm Uber zwei bis drei Jahre, das zwei Phasen enthalt. In der
ersten Phase (mit etwa 40 Stunden pro Woche) werden dem betroffenen Kind von einem Team oder
einem erfahrenen Trainer zusammen mit den Eltern Fahigkeiten vermittelt, die andere Altersgenossen
typischerweise in der natlirlichen Umgebung selbst entwickeln. Basierend auf der Theorie eines
Missverhaltnisses zwischen dem Nervensystem des autistischen Kindes und der Umgebung sowie
der Annahme kompensatorischen Lernens in einer speziellen Umgebung, findet diese Phase im
Rahmen von Einzelsitzungen statt. Zu diesem Zeitpunkt werden ebenfalls Fahigkeiten zur nonver-
balen Kommunikation und Imitation vermittelt und problematische Verhaltensweisen wie Selbststimu-
lation oder Selbstverletzungen behandelt. Die zweite Phase legt den Schwerpunkt auf expressive und
rezeptive sprachliche Fahigkeiten, abstraktes Spiel und soziales Verhalten, wobei die Einzelsitzungen
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um einen Kontext von Spielgruppen erweitert werden. Das Kind soll schrittweise in eine normale
soziale Umgebung hineinfinden und auf grundlegende Verhaltensprinzipien moglichst normal
reagieren.

Dem Therapiemodell von Lovaas entsprechen zu weiten Teilen die Therapieansatze des May Centers
(www.mayinstitute.org), des Fachbereichs Psychologie der Murdoch University in Perth
(www.soc.murdoch.edu.au/psycholo) und der Universitat von San Francisco (UCSF). Eine ahnliche
Strukturierung weisen auch die Programme des Douglass Developmental Disabilities Centers (DDDC,
www.rci.rutgers.edu/~dddc), des London early autism projects (LEAP, www.londonearlyautism.com)
und des Princeton child development institute (PCDI, www.pcdi.org) auf.

Structured Teaching: die TEACCH-Methode (TEACCH = Treatment and education of autistic and
related communication-handicapped children)

Die TEACCH-Methode wurde von Schopler et al. von der Universitat in North Carolina in den USA
entwickelt’?. Vereinfacht ausgedrickt, stellt sie ein System von Unterstitzungsprogrammen fir die
Betroffenen, deren Familien und alle an der Behandlung Beteiligten dar. Im TEACCH-Programm wird
von einer organischen Genese des Autismus ausgegangen. Daher ist es nicht Ziel, eine mdglichst
normale Entwicklung zu erreichen, sondern die Betroffenen als Erwachsene am besten an die
gesellschaftlichen Strukturen anzupassen. Das als gegeben angenommene Defizit beim Autismus
erfordert die Kompensation von Lernschwierigkeiten und einen strukturierten Ansatz, um den Erwerb
von wichtigen Fahigkeiten zu férdern. Ausgangspunkt der TEACCH-Methode ist ein padagogischer
Ansatz, der die kognitiven Fahigkeiten und besonderen Schwierigkeiten in der Informationsverarbei-
tung bertcksichtigt, die mit Autismus typischerweise einhergehen und die Einfluss auf das Verhalten
und das Lernen haben.

Zu den Prinzipien der TEACCH-Methode gehdren die systematische Nutzung von Starken und
Interessen der Betroffenen, die sorgfaltige und kontinuierliche Beurteilung, um Méglichkeiten fur
Unabhangigkeit und Erfolgserlebnisse herauszufinden, die Schaffung férderlicher Umgebungsbedin-
gungen, die Erkenntnis, dass hinter der Nichtbefolgung von Vorgaben die Unfahigkeit verborgen sein
kann, zu verstehen, was von dem einzelnen Kind erwartet wird und der Einbezug der Eltern in ein
interdisziplinares Team’". Ziel der Behandlung ist es, die Welt des Kindes mit Bedeutung zu fillen,
Zusammenhange erkennbar zu machen und durch ein Verstehen ein effektives und selbsténdiges
Handeln zu erméglichen. Direkte operante Konditionierungstechniken werden zwar bei jungen Kindern
mit Autismus angewendet um stereotype Verhaltensweisen oder selbstverletzendes Verhalten zu
reduzieren, jedoch nicht beim Erwerb der sozialen und kommunikativen Fahigkeiten in der Vor-
schulzeit. Wichtige Aspekte im methodischen Vorgehen des strukturierten Unterrichtens (structured
teaching) sind dabei die Strukturierung der Umwelt sowie die visuelle Verdeutlichung der Struktur von
Raum, Zeit, Arbeitsorganisation und Material. Hier ergeben sich Moglichkeiten zum Aufbau von
konstruktiven Routinen die Sicherheit geben und die Systematik des eigenen Handelns erleichtern.
Die Hilfen sind individuell gestaltet, werden regelmaRig auf ihre Angemessenheit Uberprift und an
neue Bedingungen angepasst. Der erfolgreiche Besuch eines Kindergartens oder einer Schule ist
nicht das zentrale Erfolgskriterium.

Learning experiences - an alternative program for preschoolers and parents (LEAP)

Das LEAP-Programm kombiniert entwicklungspsychologische Theorien mit Elementen der ABA in
einer umfassenden Intervention'®. Es berlcksichtigt zwar das breite Spektrum an Starken und
Schwachen von Kindern mit Autismus, der Schwerpunkt des Programms liegt jedoch auf der sozialen
Entwicklung und den zugrunde liegenden sozialen Beeintrachtigungen. Das LEAP-Programm nutzt
sowohl Verstarkermechanismen als auch Stimulus-Kontroll-Techniken. Wesentliche Prinzipien sind
die Sonder- und Integrationsférderung, die Konsistenz der Interventionen in verschiedenen Bereichen
wie Schule, zu Hause und soziale Umgebung, die Kooperation zwischen Eltern und Lehrern, das
Lernen von Gleichaltrigen, der systematische und individualisierte Charakter der Intervention und die
entwicklungstheoretische Fundierung. Letztere besagt, dass Lernen auch bei Kindern mit Autismus
Uber die Beobachtung der Verhaltensweisen anderer und ihrer Konsequenzen erfolgt, auch wenn
mehr Unterstitzung notwendig ist. Integration und gemeinsame Forderung von autistischen und nicht-
autistischen Kindern wird als ein Recht betrachtet, in einer natirlichen Umgebung aufzuwachsen.
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Obgleich die Integrationsprogramme an die Kinder, Lehrer und Eltern einige Anforderungen stellen,
haben Studien gezeigt, dass hierdurch weder unerwiinschte Verhaltensweisen bei Kindern mit Autis-

mus noch bei den anderen Gleichaltrigen begiinstigt werden'®.

Im Rahmen des LEAP-Modells besuchen Kinder im Alter von drei bis finf Jahren typischerweise die
LEAP-Vorschule von Montag bis Freitag fir insgesamt 15 Stunden in der Woche. Das Verhaltnis von
autistischen Kindern zu nicht-autistischen Gleichaltrigen ist normalerweise drei zu zehn. Die Kinder
mit normaler Entwicklung Ubernehmen Aufgaben als Mediatoren fir Verhaltensdnderungen und
erwunschten Verhaltensmodellen. Alle Kinder haben individuelle Ziele, missen aber Mindeststan-
dards erflillen, die positiv verstarkt werden.

Floor time

Das sogenannte Floor time-Programm wurde von Stanley Greenspan et al. entwickelt und beruht auf
einer Theorie interaktiver Entwicklung, nach der sich die meisten kognitiven Fahigkeiten, die in den
ersten vier oder funf Lebensjahren entwickelt werden, auf Emotionen und Beziehungen griinden.
Nach den Autoren sollen die Interaktionen des Kindes im Rahmen seiner Beziehungen und familiaren
Muster das primare Vehikel zur Mobilisierung von Entwicklung und Wachstum sein®’. Die Symptome
der Kinder mit Autismus werden als sekundare Manifestationen einer zugrunde liegenden Dysfunktion
in der Wahrnehmung (Horverstehen, motorische Planung und sensorische Modulation) begriffen, so
dass die primdre neurophysiologische Fehlfunktion die Beziehung zwischen Affekt und der Abfolge
motorischer Muster und verbaler Symbole darstellt. Die Wiederherstellung des emotionalen Kontaktes
mit den Bezugspersonen ist daher ein wesentliches Ziel der Floor time-Methode. Im Unterschied zu
den Ansatzen des DTT und strukturiertem Unterricht verwendet die Floor time-Methode eine auf das
Kind bezogene Spielphase und weniger verhaltenstherapeutische Elemente.

JA

Beim sogenannten JA-Training wird versucht, Uber die Herstellung sozialer Bezlige, Zeigegesten und
Nachahmen von Handlungen, die Kommunikation der Kinder zu verbessern. Mit dem Begriff der JA
wird die sogenannte gemeinsame geteilte Aufmerksamkeit des Kindes und einer zweiten Person,
meistens der Mutter bezeichnet, die auf ein Objekt gerichtet ist. Diese gemeinsame geteilte Aufmerk-
samkeit ist wichtig fur den Spracherwerb, der auf grundlegenden sozialkognitiven Fahigkeiten beruht.
JA-Verhaltensweisen bilden sich bei Kindern zwischen neun und zwélf Monaten aus. Dies zeigt, dass
Kinder in diesem Alter verstehen, dass andere Menschen - wie auch sie selbst - absichtsvolle
Handlungen ausfuhren, und dass sie deren Handeln und Verhalten gegenlber auflenstehenden
Objekten verfolgen, dirigieren und teilen kdnnen. Der Erwerb von kulturellen Fahigkeiten und
Konventionen beruht entscheidend auf diesem Verstehen, das und insbesondere die linguistischen
Fahigkeiten mit einbezieht.

PECS

PECS wurde von Bondy und Frost fur Kinder mit Autismus entwickelt, die nicht sprechen™ '°. Die
Intervention zielt auf die Erarbeitung spontaner sozialkommunikativer Fertigkeiten Gber Symbole oder
Bilder, wobei der Unterricht auf verhaltenstherapeutischen Prinzipien, insbesondere Verstarkermecha-
nismen beruht. Der PECS sind auch andere Verfahren der FC zuzurechnen. Das erwiinschte Ver-
halten wird verstarkt, indem das Kind das Spielobjekt bekommt. Die Kinder sollen Symbole oder Bilder
gegen das erwiinschte Spielobjekt austauschen. Sogenannte physical prompts (motorische Selbst-
aktualisierungen und expressive, nonverbale Kommunikationsstrategien) werden hierfir verwendet
und im Verlauf dann weggelassen. Dies wird als backward chaining bezeichnet, da die einzelnen
Schritte in der Erreichung eines Zieles fir das Kind in kleine Schritte aufgeteilt werden, die in immer
gleicher Weise durchgefiihrt werden, bis komplexere Verhaltensweisen selbstandig auftreten. Die
Motivation des Kindes wird Uber Verstarkermechanismen genutzt, um ihm den spontanen Beginn
einer sozialen Kommunikation zu ermdglichen. Im Verlauf werden dann eine immer genauere Unter-
scheidung und Beurteilung der Bilder und Symbole sowie eine Vergrdlierung des Vokabulars und der
gesprochenen Satze erreicht.

Beispiele weiterer Frihinterventionen sind Mifne (das vom Mifne Institut in Israel als intensives
individuelles Behandlungsprogramm bei bis zu vierjdhrigen Kindern mit Autismus entwickelt wurde
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und die Verbesserung der sozialen Interaktionen und der Kommunikation Uber die Foérderung
lustvollen reziproken Spielens unter Einbezug des gesamten familiaren Kontextes zum Ziel hat), das
Son-Rise-Programm des Option Autism Centers in den USA und das Relationship development
intervention program (RDI). Andere nicht-verhaltensbasierte Verfahren wie die tiefenpsychologische
Behandlung, Festhaltetherapie oder Flooding werden nur noch selten angewendet, da sie sich nicht
als wirksam erweisen.

Therapien, wie Reit-, Delfin- oder Musiktherapie, kdnnen bei betroffenen Kindern im Einzelfall zu einer
gewissen Besserung der Kontaktfahigkeit und Aufmerksamkeit beitragen, sind aber nicht wissen-
schaftlich evaluiert™.

6.2.7 Gesundheitsbkonomie

Die arztliche Behandlung und Betreuung von Personen mit Autismus, die meistens Uber eine lange
Zeitspanne erfolgen, kénnen zu hohen gesellschaftlichen Kosten flihren. US-amerikanische
Berechnungen ergeben um 85 % bis zu 550 % hoéhere jahrliche Behandlungskosten bei Kindern mit
autistischen Syndromen im Vergleich zu anderen Kindern gleichen Alters*. Studien aus den USA
schatzen das Kosteneinsparpotential pro Patient fiir die Gesellschaft durch verhaltensbasierte
Frihinterventionen (wie die ABA-Therapie nach Lovaas) auf USD 200.000 bis zum Alter von 22
Jahren und auf USD 1.000.000 bis zum Alter von 55 Jahren™.

Aus Grolbritannien liegen ebenfalls Untersuchungen zu den Kosten des Autismus vor. Jarbink et al¥’
nehmen eine gesamtgesellschaftliche Perspektive ein, kalkulieren die indirekten Kosten auf Basis des
Humankapitalansatzes und berichten in GBP der Jahre 1997/1998. Aufgrund fehlender Informationen
basieren einige Teilbereiche auf konservativen Schatzungen. Die Autoren unterscheiden zwischen
autistischen Personen mit (IQ < 70) und ohne zuséatzlicher Lernbehinderung. Sie nehmen an, dass
75 % der Betroffenen zur ersten Gruppe zdhlen. Damit ergeben sich durchschnittliche Lebenszeit-
kosten fir eine autistische Person von GBP 2.400.000. Die betrachteten Kategorien und ihre Kosten
kénnen der folgenden Tabelle 1 entnommen werden.

Es zeigt sich, dass die Gruppe der Autisten mit Lernbehinderung nahezu die vierfachen Kosten der
Gruppe der Betroffenen ohne Lernbehinderung aufweisen. Demnach machen betreutes Wohnen bzw.
Pflegeheime und Tagesaktivitaten 87 % der Kosten aus, womit sich zeigt, dass Interventionen, die
diese Kosten reduzieren, grof3e Auswirkungen haben.

Basierend auf diesen Daten und unter der Annahme einer Autismuspravalenz von funf pro 10.000 Ein-
wohner ergeben sich fiir das Vereinigte Konigreicht jahrliche Kosten gemaR Tabelle 2.

Tabelle 1: Durchschnittliche Lebenszeitkosten autistischer Personen nach Jarbrink et al.*’

Kostenkategorie Autismus mit zusatzlicher Hochfunktionierender
Lernbehinderung Autismus
Krankenhausleistungen 26.600 0,9 % 30.700 3.9 %
Andere Gesundheits- und 71.600 2,4 % 31.200 4,0 %
Sozialleistungen (z. B. Pflege)
Betreutes Wohnen/Pflegeheime 2.134.000 72,6 % 312.500 39,8 %
Freiwillige Unterstitzung 16.800 0,6 % - -
Spezielles Lernen 179.100 6,1 % 108.300 13,8 %
Medikamente 3.400 0,1 % 8.300 1,1 %
Spezielle Arbeitsplatze 16.200 0,6 % 67.800 8,6 %
Tagesaktivitaten 422.400 14,4 % 74.500 9,5 %
Verlorene Produktivitat der Patienten - - 137.100 17,5 %
(z. B. Vorruhestand, Arbeitslosigkeit)
Zeitkosten von Familienangehdrigen 39.600 1,3 % 14.400 1,8 %
Direkte Kosten der Familie 30.800 1,0 % - -
Gesamtsumme 2.940.500 100 % 784.800 100 %

Kosten gerundet auf GBP 100.
GBP = Britisches Pfund.
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Tabelle 2: Jahrliche Krankheitskosten Autismus, UK 1997/1998 nach Jarbrink et al.”’ (in Mio. GBP)

Kostenkategorie Jahresgesamtkosten
Krankenhausleistungen 11 1,1 %
Andere Gesundheits- und Sozialleistungen 25 2,6 %
(z. B. Pflege)

Betreutes Wohnen/Pflegeheime 669 69,9 %
Freiwillige Unterstitzung 5 0,5 %
Spezielles Lernen 64 6,7 %
Medikamente 2 0,2 %
Spezielle Arbeitsplatze 12 1,3 %
Tagesaktivitaten 134 14,0 %
Verlorene Produktivitat der Patienten (z. B. 14 1,5 %
Vorruhestand, Arbeitslosigkeit)

Zeitkosten von Familienangehdrigen 13 1,4 %
Direkte Kosten der Familie 9 0,9 %
Gesamtsumme 957 100 %

GBP = Britisches Pfund. UK = Vereinigtes Konigreich.

Die Autoren merken an, dass Kosten, die der Familie zuzurechnen sind und die Kostenimplikationen
des high functioning-Autismus aufgrund fehlender Information sehr konservativ geschatzt werden.
Letzteres tragt auch zu dem hohen Unterschied zwischen den beiden dargestellten Gruppen bei.

In einer weiteren Verdffentlichung® greifen die Autoren Jarbrink et al. diese Problematik auf und
entwickeln eine Methodik, um Informationen Uber den Familien zuzurechnende Zusatzkosten durch
Autismus zu erheben. In einer Pilotstudie zur Uberprifung dieser Methodik, wird eine kleine, nicht-
reprasentative Gruppe befragt (Familien mit insgesamt 17 Kindern zwischen vier und zehn Jahren).
Angegeben werden wochentliche Kosten in GBP der Jahre 1999/2000. Nach Auskunft der Familien
werden im Durchschnitt fast 60 Stunden pro Woche zusatzlich fir das Kind aufgrund des Autismus
aufgewandt. In einer Befragung geben die Familien verlorene Zeit von 40 Stunden pro Woche sowie
Einkommensverluste je Kind von durchschnittlich GBP 231 pro Woche an. Unter der Annahme eines
Stundenlohns von GBP 15 flr bezahlte Arbeit sowie GBP 4 fir unbezahlte Arbeit bzw. Freizeit
ergeben sich wochentliche Kosten der informellen Pflege von GBP 397. Bezuglich der Selbstzahlung
werden (mithilfe eines Tagebuchs) gesamte wdchentliche Eigenleistungen (ohne Kosten fur Bildung,
Therapien, Gesundheitsservices und Medikamente) in Hohe von GBP 100,15 ermittelt. Darin
enthalten sind Ausgaben z. B. fur spezielles Essen und Kleidung, entstandene Schaden, Transport,
spezielle Aktivitdten, zusatzliche Therapien und Rechtsstreits.

Fir autistische Kinder mit Lernbehinderung ergeben sich fir diese kleine Stichprobe wodchentliche
gesellschaftliche Zusatzkosten von insgesamt GBP 689 (dabei werden nur reale Einkommensverluste
einbezogen) bzw. von GBP 855 (unter Hinzuziehung von Zeitkosten fir informelle Pflege). Fur
autistische Kinder ohne Lernbehinderung liegt letzterer Betrag bei GBP 573. Im Gegensatz zur Studie
von 2001 haben die Familien auf Basis dieser Daten mehr als 50 % der gesamtgesellschaftlichen
Kosten zu tragen.

Liptak et al.*® berechnen die jahrliche Inanspruchnahme und die Kosten fur die medizinische
Versorgung unter anderem von autistischen Kindern in den USA basierend auf drei nationalen Erhe-
bungen. Die folgende Tabelle 3 zeigt Ausgabenpositionen, die sich auf autistische Kinder versus
andere Kinder beziehen. Andere Kinder sind in diesem Fall Kinder, die nach ICD-9 CM weder
autistisch noch depressiv noch geistig behindert sind.
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Tabelle 3: Durchschnittliche jahrliche gesundheitsbezogene Ausgaben nach Liptak et al.>® (in USD)

Ausgabenpositionen Autistische Kinder Andere Kinder

Medizinische Versorgung 6.132 860
Krankenhaus stationar 734 200
Krankenhaus ambulant 3.992 355
Notfallversorgung 51 55
Arztkosten 869 200
Nicht-arztliche Kosten 327 53
Medizinische Versorgung zu Hause 2.239 45
Verschreibungspflichtige Medikamente 971 77
Andere 434 229
Eigenbeitrag 613 193

USD = Amerikanischer Dollar.

Eine weitere Analyse befasst sich mit der Anzahl der ambulanten Arztbesuche. Autistische Kinder
gehen durchschnittlich 41,5-mal im Jahr zum Arzt, wahrend im gleichen Zeitraum andere Kinder
durchschnittlich nur 3,3-mal zum Arzt gehen. Zusatzlich dauert der Arztbesuch bei autistischen
Kindern langer (31,9 versus 15,8 Minuten pro Arztbesuch).

Montes und Halterman™ berechnen das durchschnittliche jahrliche Mindereinkommen von Familien
mit autistischen Kindern. Es beziffert sich auf ca. USD 6.200, was 14 % des berichteten Jahres-
einkommens entspricht. Die Grundlage dieses Ergebnisses ist eine Elternbefragung, die am National
Household Education Survey-After School Programs and Activities teilnehmen. Insgesamt werden die
Eltern von 11.684 Kindern in der Zeit von Januar bis April 2005 befragt. Es werden 131 Kinder mit
Autismus und 2.775 Kinder mit anderen Behinderungen identifiziert. Der Einkommensverlust durch ein
Kind mit Autismus wird aus der Differenz zwischen geschatztem bzw. erwartetem und dem
berichteten Jahreshaushaltseinkommen errechnet. Das erwartete bzw. geschatzte Einkommen wird
unter anderem anhand des Bildungsniveaus und demografischen Charakteristika geschatzt und
betragt fur die betroffenen Familien USD 51.693,25. Dies ist der Betrag, den eine durchschnittliche
Familie ohne autistisches Kind mit den gleichen Charakteristika verdient. Das tatsachliche
durchschnittliche Haushaltseinkommen fur die Familien mit autistischen Kindern betragt allerdings nur
USD 45.486.55. Damit ergibt sich ein Mindereinkommen von USD 6.206,70 bzw. 14 %.

Bebbington und Beecham® untersuchen unter anderem die Fragestellungen, welche Unterstitzung in
Form von Sozialhilfe autistische Kinder in England in Anspruch nehmen. Die Datenbasis dafir liefert
das Children in needs survey of activity and expenditure (CIN) von 2001. Diese erscheint alle zwei
Jahre und beinhaltet alle Leistungen flr Kinder sowie Familien in einer einwdchigen Periode. Fir eine
bessere Darstellung werden einerseits Kinder, die in einer Einrichtung betreut werden, und
andererseits Kinder, die in Familien leben, betrachtet. Es werden die Bedurfnisse jedes einzelnen
Kindes, das in der Untersuchungswoche Kontakt zu Sozialeinrichtungen hat (aktive Falle), erfasst.
Dadurch sind die erfassten Falle natlrlich geringer als die tatsachlichen.

Stationar betreute autistische Kinder erzeugen wochentliche Durchschnittskosten von GBP 541 fiir die
Sozialhilfe. Im Vergleich dazu liegen diese Kosten fur betreute behinderte Kinder bei GBP 487 sowie
fir andere betreute hilfsbedirftige Kinder bei GBP 444. Kinder mit Autismus die in der Familie oder
individuell betreut werden, verursachen pro Woche durchschnittliche Kosten fir die Sozialhilfe von
GBP 135 (andere behinderte Kinder GBP 116, andere hilfsbedrftige Kinder GBP 110). Die Autoren
extrapolieren die Daten der erfassten Kinder mit diagnostiziertem Autismus auf das Gesamtjahr und
schatzen die Gesamtkosten auf GBP 50 Millionen pro Jahr allein fiir die Sozialhilfe. Dadurch dass in
der betrachteten Woche nicht alle Kinder erfasst werden, halten die Autoren GPP 100 Millionen pro
Jahr fur realistischer.

Die altersspezifischen und die inkrementellen Gesamtkosten (direkte und indirekte) des Autismus in
den USA beschreibt Ganz®® in seinem Artikel von 2007. Die Inanspruchnahme und die Kosten fiir
medizinische und nicht-medizinische Pflege sind literaturbasiert. Produktivitatsverluste werden mit der
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Humankapitalmethode geschatzt. Die Kosten werden auf die gesamte Lebensspanne projiziert, um
altersspezifische diskontierte Kosten zu berechnen. Basis ist eine hypothetische Kohorte, die 2000
geboren ist und 2003 mit Autismus diagnostiziert wird. Der Diskontsatz betragt 3 %, die Kosten
werden in USD des Jahres 2003 angegeben.

Die inkrementellen Lebenszeitkosten fiir Autismus liegen bei USD 3,2 Millionen. Dabei nehmen der
Produktivitatsverlust und die Erwachsenenpflege den grofRten Anteil ein.

Tabelle 4: Inkrementelle gesellschaftliche Krankheitskosten von Autismus nach Kostenarten nach Ganz*

Durchschnittliche Kosten pro Kopf
Altersklassen Direkte, medizinische | Direkte, nicht- Indirekte Gesamtkosten pro
pro Jahr medizinische pro Jahr pro Jahr Altersklasse
3-7 35.370 10.805 43.066 446.203
8-12 6.013 15.708 41.138 314.297
13-17 5.014 13.550 38.453 285.082
18-22 2.879 10.720 36.090 248.446
23-27 1.574 27.539 51.740 404.260
28-32 1.454 23.755 35.757 304.828
33-37 1.389 20.492 30.852 263.662
38-42 1.283 17.676 29.132 240.457
43-47 1.440 15.248 26.600 216.439
48-52 1.447 13.152 24.531 195.650
53-57 1.290 11.292 17.776 151.790
58-62 1.218 9.489 0 53.535
63-66 1.027 7.908 0 35.738
Projizierte 305.956 978.761 1.875.667 3.160.384
Gesamtkosten

In USD des Jahres 2003, Diskontrate 3 %, Lebenserwartung 66 Jahre fir Manner bzw. 65 Jahre fiir Frauen.
USD = US-amerikanischer Dollar.

In den Tabellen 5 und 6 werden die beiden direkten Kostenarten aus Tabelle 4 noch einmal naher
betrachtet.

Tabelle 5: Inkrementelle direkte medizinische gesellschaftliche Krankheitskosten von Autismus nach Ganz®

Durchschnittliche direkte medizinische Kosten pro Kopf und Jahr
Altersklassen Arzt und Medika- CAM- Verhal- Notfalle und Haus- Reisen
Zahnarzt mente Thera- | tensthera- | Krankenhaus liche
pien pien Pflege

3-7 1.147 147 198 32.501 828 467 81

8-12 577 153 109 4.033 768 303 70

13-17 435 131 50 3.479 591 267 60

18-22 426 129 33 1.254 852 132 52

23-27 496 124 28 0 774 106 45

28-32 507 114 25 0 682 87 39

33-37 547 98 21 0 598 93 33

38-42 540 84 18 0 522 90 29

43-47 765 72 16 0 426 137 25

48-52 845 61 14 0 352 154 21

53-57 851 52 12 0 292 65 18

58-62 810 44 10 0 323 14 16

63-66 632 34 9 0 301 39 14

Projizierte 42.259 6.180 2.704 206.337 36.235 9.738 2.503
Gesamtkosten

In USD des Jahres 2003, Diskontrate 3 %, Lebenserwartung 66 Jahre fir Manner bzw. 65 Jahre fiir Frauen.
CAM = Komplementare und alternative Medizin. USD = US-amerikanischer Dollar.
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Tabelle 6: Inkrementelle direkte nicht-medizinische gesellschaftliche Krankheitskosten von Autismus nach Ganz*

Durchschnittliche direkte nicht-medizinische Kosten pro Kopf und Jahr
Altersklassen Kinder- Erwach- Entlas- Hausliche | Spezial- Unter- Andere
betreu- senen- tungs- Umbauten | unterricht | stitzte
ung betreu- plfege Arbeit
ung
3-7 4.636 0 1.100 161 4.585 0 323
8-12 3.999 0 948 139 10.343 0 278
13-17 3.450 0 818 120 8.922 0 240
18-22 2.907 0 706 10 6.247 0 851
23-27 0 25.084 0 9 0 836 1.630
28-32 0 21.620 0 8 0 721 1.406
33-37 0 18.650 0 7 0 622 1.213
38-42 0 16.087 0 6 0 537 1.046
43-47 0 13.877 0 5 0 463 903
48-52 0 11.970 0 4 0 399 778
53-57 0 10.326 0 4 0 291 672
58-62 0 8.907 0 3 0 0 579
63-66 0 7.423 0 3 0 0 483
Projizierte 74.963 662.192 17.858 2.388 150.483 19.349 51.528
Gesamtkosten

In USD des Jahres 2003, Diskontrate 3 %, Lebenserwartung 66 Jahre fir Manner bzw. 65 Jahre fiir Frauen.
USD = US-amerikanischer Dollar.

Fir die Situation in Deutschland liegen derzeit keine Krankheitskostenstudien vor. Diese sind als gute
Grundlage fur weitergehende Untersuchungen und Entscheidungen allerdings dringend erforderlich.

Beim statistischen Bundesamt sind Informationen zur Arbeitsunfahigkeit bei AOK-Pflichtmitgliedern
(ohne Rentner) zuganglich. Die allgemeinen Ortskrankenkassen (AOK) haben 2006 unter den
gesetzlichen Krankenkassen einen Marktanteil von 36 % und betreuen etwa 25.000.000 Versicherte”.
Es werden fir dieses Jahr mit der Diagnose tiefgreifender Entwicklungsstérungen (F84) der ICD 10
insgesamt 104 Falle von Arbeitsunfahigkeit mit insgesamt 1.559 Arbeitsunfahigkeitstagen berichtet™.
Dies ist Ausdruck der schwierigen beruflichen Situation/Einbindung der Betroffenen. Deutlich wird dies
vor dem Hintergrund, dass nach der gleichen Statistik alle Nummern der ICD-10 im gleichen Jahr
insgesamt 10.066.219 Arbeitsunfahigkeitsfalle mit 121.469.031 Arbeitsunfahigkeitstagen verursachen.

Fir die Eltern in Deutschland entstehen flir die notwendige ambulante Autismustherapie in der Regel
keine zusatzlichen Kosten. Bei stationdren Behandlungen kdnnte eine Zuzahlung der Eltern fallig
werden. Ambulante Leistungen in Form von Fruhférderung und heilpddagogische Leistungen werden
entweder vom Sozial- oder vom Jugendamt ibernommen. Im Fall der Finanzierung durch das Sozial-
amt gilt dies allerdings nur, wenn durch die Behandlung keine hausliche Ersparnis auftritt’’. Heilpada-
gogische Leistungen an noch nicht eingeschulten Kindern mit schwersten Einfach- oder Mehrfach-
behinderungen werden immer erbracht. Die gesetzlichen Krankenkassen sind fir die Ubernahme der
Kosten von medizinisch-therapeutischen MaRnahmen in sozialpadiatrischen Einrichtungen zustandig.
Bei schulpflichtigen Kindern gilt die ambulante Therapie als Hilfe zur Wiedereingliederung. Dabei liegt
die Leistungspflicht bei Jugend- oder Sozialamtern. Fir volljahrige Autisten kommen u. a. Leistungen
der Grundsicherung in Betracht.”’.

Von der Reform der Pflegeversicherung 2008 durch das Pflege-Weiterentwicklungsgesetz (Pf-WG)
profitieren auch die Familien mit autistischen Kindern. Bisher wurde bei der Einstufung in Pflegestufen
nur der pflegerische (zeitliche) Aufwand beriicksichtigt, der im Zusammenhang mit den sogenannten
Verrichtungen des taglichen Lebens — wie Waschen, Essen oder Mobilitdt — entsteht. Nach der
Reform soll zukunftig auch die Zeit fur eine allgemeine Betreuung und Beaufsichtigung vermehrt in
Betracht gezogen werden. Auch finanziell werden Familien mit autistischen Kindern entlastet.

DAHTA Seite 34 von 124



Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus

Im weiteren Verlauf ist vorgesehen diese Pflegesatze automatisch alle drei Jahre anzuheben’®.
Weiterhin soll der Betreuungsbetrag fiir Menschen mit ,eingeschrankter Alltagskompetenz®, der nun
auch Pflegebedirftigen in der Pflegestufe 0 zuganglich ist, von Euro 460 auf maximal Euro 2.400
jahrlich erhéht werden’®. Im Bereich der ambulanten Pflege ist unter anderem die Einflhrung einer
Pflegezeit fur die Angehdrigen und im Bereich der stationaren Pflege ein monetarer Anreiz zur akti-
vierenden Pflege und Rehabilitation realisiert’®. Vollstationare Dauer- und Kurzzeitpflegeeinrichtungen
haben ein Anrecht auf zusatzliches sozialversicherungspflichtig beschaftigtes Betreuungspersonal fir
betreuungsintensive Heimbewohner, was von den Pflegekassen zu finanzieren ist.

Die beschriebenen internationalen Studien zeigen, dass der Gesellschaft autismusbedingt hohe
zusatzliche Kosten entstehen. Betroffen sind davon hauptséachlich die betreuenden Familien, bei de-
nen die Kosten insbesondere in Form von indirekten Kosten fur die zusatzlich aufgewandte Zeit
anfallen. Weitere bedeutende Kostenursachen sind unterstiitzende und betreuende Maflinahmen. In
Deutschland wird durch vielfaltige MaRnahmen wie z. B. der Ubernahme von Behandlungskosten oder
dem Pf-WG versucht, die betroffenen Familien zu entlasten.

6.2.8 Methodische Probleme bei Studien mit autistischen Kindern

Die Evaluation von Frihinterventionsprogrammen stellt aufgrund der Natur der Stérung und metho-
discher Probleme eine groRe Herausforderung dar. Zur Untersuchung von Faktoren, die die Wirk-
samkeit von Frihinterventionen beeinflussen, wie familiarer Hintergrund, Umweltfaktoren oder Eigen-
schaften des Kindes, sind randomisierte multizentrische Studien mit einer Mindestanzahl an Fallen pro
Variable winschenswert. Eine ausreichend lange Nachbeobachtungsperiode ist notwendig zur
Beurteilung der langfristigen Auswirkungen von Frihinterventionen. Da sowohl bei den psychoso-
zialen Interventionen als auch bei psychopharmakologischen Studien mit Kindern mit Autismus Place-
bo- und damit Erwartungseffekte sehr ausgepragt sind, sind die genaue Auswahl, Beobachtung und
Behandlung in den Kontrollgruppen fir die Hohe der Effektstarken entscheidend. Kontrollgruppen
ohne Behandlung sind daher nicht angemessen oder ethisch zu rechtfertigen, so dass in der Regel
gegen eine andere Form der Behandlung verglichen wird. Allerdings kann in Abwesenheit von
Kontrollgruppen ohne Behandlung weniger gut beurteilt werden, ob die Effekte der Intervention im
Laufe der Zeit nachlassen bzw. erhalten bleiben oder sogar negative Auswirkungen haben kdénnen.
Zudem besteht kein Konsens, welches Standardverfahren derart etabliert ist, dass es als Kontroll-
gruppe angewendet werden sollte.

Die Rekrutierung von Teilnehmern bei Studien mit autistischen Syndromen stellt hohe Anforderungen
an die Studienleitungen, da die Kinder idealerweise reprasentativ sein sollten und da die Zustimmung
der Eltern zur Teilnahme unterschiedlich motiviert sein kann. Strategien zur Erhdhung der Rekrutie-
rungszahlen beinhalten (1) die ausschlielRliche Rekrutierung von Kindern, die von einem Zentrum eine
definitive Diagnose erhalten haben, (2) die zusatzliche Rekrutierung von Kindern, die einer
Risikogruppe angehdren oder bei denen zunachst der Verdacht auf eine autistische Stérung besteht
(dann wird die endgliltige Diagnose im Rahmen der Studie gestellt), und (3) die Etablierung einer
Ambulanz, die insbesondere der Studienrekrutierung dient®®. Es ist unstrittig, dass ein bedeutender
Teil der Kinder und Familien, die an einer wissenschaftlichen Studie teilnehmen, nicht die
Durchschnittsbevolkerung reprasentiert. Dies ist ein weiterer Grund, eine adaquate Kontrollgruppe zu
fuhren und diese genauso intensiv zu untersuchen sowie nachzubeobachten wie die Experimental-
gruppe. Die Durchfuhrung randomisierter kontrollierter Studien (RCT) kann aufgrund der Kontamina-
tionseffekte durch andere wahrend der Studie durchgefiihrte Therapieverfahren, die von den Eltern oft
gleichzeitig fur ihr Kind in Anspruch genommen werden, schwierig sein.

6.2.9 Ergebnisparameter bei Studien zu Frihinterventionen

Ergebnisparameter bei Studien zu autistischen Syndromen kdnnen verschiedene Domanen um-
fassen. Sie kdnnen entweder Kernbereiche des Autismus (wie Entwicklungsschritte, kommunikative
Fahigkeiten, soziale Interaktionen, sprachliche Fahigkeiten, repetitive Verhaltensweisen), besondere
Verhaltensauffalligkeiten wie Schlafstdrungen und Aggression, Intelligenz, Lebensqualitat aber auch
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objektive Parameter wie Schulaufnahme oder die Notwendigkeit einer Heimaufnahme erfassen.
Dementsprechend werden die Outcomes entweder in zeitlicher Nahe zur Intervention oder nach einer
langen Nachbeobachtungsperiode gemessen. Viele Ergebnisparameter erfassen Fahigkeiten, die
unmittelbares Ziel der Fruhintervention, aber mdglicherweise von geringerer praktischer Relevanz fir
die Familien sind. Von Experten wird empfohlen, in Studien zur Wirksamkeit von Frihinterventionen
zunachst spezifische Verhaltensweisen zu messen und dann zu beschreiben, inwiefern eine auf einer
theoretischen Vorhersage basierende Veranderung des Verhaltens aufgetreten ist. Studien, die
lediglich allgemeine Veranderungen, wie die Fahigkeit in einer Klasse zu lernen, erfassen, sind
moglicherweise nicht interpretierbar, da der Mechanismus, der der Veranderung zugrunde liegt, unklar
ist und Effekte der Intervention schwierig herauszuarbeiten sind®.

Die Ergebnisparameter sollten vor Studiendurchfiihrung feststehen. Ebenso sollte es Hypothesen
geben, welche Ergebnisparameter am ehesten durch die Intervention beeinflusst werden®. Es sollten
MalRe verwendet werden, die bei einer Vielzahl unterschiedlicher Verhaltensweisen, Interaktionsstilen
und Aufgabenstellungen angewendet werden kénnen und gleichzeitig die soziale Bedeutung der
Ergebnisse erfassen. Die Parameter kdnnen entweder von Therapeuten bzw. Lehrern oder von Eltern
aufgezeichnet werden und sollten im Idealfall veranderungssensitiv sein.

Fir die Kernsymptome des Autismus wurden insbesondere folgende Ergebnisparameter vorge-
schlagen:

Globale Beurteilung

Eine globale Beurteilung Autismus-assoziierter Symptome kann mit der Autism diagnostic observation
scale-generic (ADOS-G)*, der Childhood autism rating scale (CARS)®, der Autism behaviour rating
scale’, und anderen Skalen vorgenommen werden. Diese Skalen wurden meistens zu diagnostischen
Zwecken entwickelt.

ADOS-G hat vier Module: Modul 1 ist fur Kinder, die nicht oder nicht durchgangig Drei-Wort-Satze
sprechen. Modul 2 ist fir Kinder mit expressiven Sprechfertigkeiten, die einem Alter von zwischen 30
und 47 Monaten entsprechen. Modul 3 und Modul 4 sind flir Kinder mit einem Sprachniveau Uber 48
Monaten. Da die ADOS als diagnostisches Instrument verwendet wird, ist davon auszugehen, dass
die Scores Uber die Zeit stabil sind. ADOS enthalt standardisierte Aufgaben, Aktivitdten und Interview-
elemente, mit denen gezielt zwanglose und mdglichst natirliche soziale Situationen erzeugt werden
sollen, um so fir die Diagnostik autistischer Stdrungen relevante Sachverhalte sorgfaltig beurteilen zu
kénnen. Die ltems kdnnen in finf Domanen aufgeteilt werden: Sprache/Kommunikation (language and
communication), reziproke soziale Interaktion (reciprocal social interaction), Spiel (play), stereotype
Verhaltensweisen (stereotyped behaviours) und eingeschrankte Interessen (restricted interests).

Die CARS besteht aus 15 Bereichen, die auf einer Sieben-Punkt-Likert-Skala geratet werden. Die
ersten 14 Bereiche reprasentieren verschiedene Domanen kindlicher Funktionen, wahrend der letzte
eine globale Beurteilung darstellt. Die Kinder werden in Abhangigkeit vom Gesamtscore und der
Anzahl der Items, die als schwer abnormal geratet werden, als ,nicht-autistisch® bis zu ,schwer
autistisch® klassifiziert. Die Reliabilitdt, Kriteriums- und Konstruktvaliditdt erscheinen gut bis
zufriedenstellend. Die Skala wird fir diagnostische Zwecke haufig verwendet. Es gibt allerdings keine
Normierung und die Fahigkeit einer Messung von Veranderungen bleibt unklar.

Von der Autism behaviour checklist als Ergebnisparameter wird generell abgeraten, da nur ja/nein-
Antworten und keine Differenzierungen maéglich sind.

Kommunikation

Zur Messung der nicht-sprachlichen Kommunikation wird haufig die Early social communication scale
(ESCS) verwendet, die fur altere Kinder nicht mehr angemessen erscheint. Die ESCS basiert auf
einer Videogestitzten Beobachtung der Kinder beim Spielen und erfasst drei Typen von Verhal-
tensweisen: JA, hilfesuchendes oder bittendes Verhalten (requesting) und soziale Interaktion. Dem
Untersuchenden und dem Kind wird eine Abfolge von Aufgaben nach einem standardisierten Protokoll
gestellt. Die Haufigkeit des Auftretens bestimmter Verhaltensweisen wird dann erfasst.
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Fiar die sprachliche Kommunikation werden haufig der Mac Arthur communicative development
inventory (MCDI oder CDI), der Reynell language comprehension and expressive language test und
MalRe zur Messung des gesprochenen Vokabulars wie die British picture vocabulatory scale (BPVS)
oder der Word picture vocabulary test verwendet. Der MCDI basiert auf Berichten der Eltern oder
Betreuenden und ist bis zu einem Alter von 30 Monaten konzipiert. Es handelt sich um eine
Vokabelcheckliste mit einem maximalen Score von 396. Die ReyneII-SkaIa90 misst das Sprach-
verstandnis (rezeptive Sprache) und die expressive Sprache im Alter zwischen einem und sechs
Jahren. Die Skala drickt die sprachlichen Fertigkeiten in der Angabe eines Entwicklungsalters aus.
Sie hat standardisierte Scores und Perzentile, die einen Vergleich mit der Normgruppe erméglichen.

Andere selten verwendete Instrumente sind die Comprehensive assessment of spoken language, die
Clinical evaluation of language fundamentals - revised und die Clinical evaluation of language funda-
mentals - preschool.

Verhalten

Die wichtigste Skala zur Messung des sogenannten Anpassungsverhaltens (adaptive behaviour) ist
die Vineland adaptive behaviour scale (VABS)85, die semistrukturierte Interviews zur Messung der
Verhaltensweisen und der Alltagsfunktionen des Kindes darstellt. Die Skala basiert auf einem
Interview mit Betreuern, Familienmitgliedern oder Lehrern, die zum Alltag der Kinder befragt werden.
Sie bietet standardisierte Scores fir Kommunikation, Aktivititen des taglichen Lebens und
Sozialisierung sowie einen standardisierten Gesamtscore. Ebenso gibt es Kriterien fiir fehlangepass-
tes Verhalten (normiert fir Kinder ab funf Jahren).

Weitere Instrumente sind die Scales of independent behaviour — revised (SIB—R) und die American
Association on Mental retardation adaptive behaviour scale (AAMR ABS), die jedoch in keiner der hier
evaluierten Studien verwendet werden.

Intellektuelle Funktionen

Zur Messung der intellektuellen Fahigkeiten werden Intelligenzskalen wie die Wechsler intelligence
scale for children - revised (WISC-R), die Wechsler preschool and primary scale of intelligence
(WPPSI) in verschiedenen Versionen, die Stanford-Binet intelligence scale (S-B) und die Bayley
scales of infant development - revised (BSID-R) angewendet. Alle sind bei Kindern mit Autismus
validiert. Sie sind jedoch zur Erfassung der Intelligenz bei Kindern mit Autismus nur bedingt geeignet,
da sie zu einer Unterschatzung der Intelligenz bei den betroffenen Kindern fihren kénnen.?® Die
WPPSI-III ist die aktuell gultige Version der WPPSI, in den Studien wurde meist die WPPSI-R
(-revised) verwendet. Die Skala kann im Alter zwischen drei und sieben Jahren und drei Monaten
angewendet werden. Sie misst die kognitiven Funktionen sowie das allgemeine intellektuelle Funk-
tionsniveau. Die Skala hat zwdlf Untertests (z. B. Vervollstdndigung von Bildern, Geometrie, Vokabeln,
Annlichkeiten etc.). Bei allen Skalen werden die Rohwerte in standardisierte Scores transformiert, die
der Altersgruppe der Kinder entsprechen. Ein hoherer Score bedeutet jeweils eine bessere kognitive
Funktion.

Der Snijders-Omen nonverbaler Intelligenztest (SON-R) 2.5-7 ist ein nonverbaler Intelligenztest fur die
Einzeltestung von Kindern im Alter von 2,5 bis sieben Jahren. Er ist normiert und hat eine gute
Reliabilitat sowie Validitat. Zusatzlich zu den Normierungsstudien gibt es auch Validierungsstudien mit
gehdrlosen und schwerhdrigen Kindern, Kindern mit Sprech- und Sprachschwierigkeiten, lernbehin-
derten, autistischen und auslandischen Kindern. Allerdings wird er in keiner der evaluierten Studien
angewendet.

Andere

Die Merrill-Palmer scale of mental tests (MPSMT) ist ein nonverbaler Test und erfasst visuell-rdum-
liche Fahigkeiten fiir Kinder im Alter zwischen einem und sechs Jahren.

Weitere Ergebnisparameter beziehen sich auf Messungen des Entwicklungsstandes (z. B. Early
intervention developmental profile) und auf verschiedene psychiatrische oder Verhaltensprobleme
(z. B. Zwang: Yale-Brown obsessive compulsive scale (Y-BOCS), Angst: Anxiety, depression, and
mood scale oder andere Verhaltensauffalligkeiten: (Behaviour problems inventory).
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Spezifisch deutsche Entwicklungstests sind das neuropsychologisches Entwicklungsscreening (NES)
fur die ersten beiden Lebensjahre und die experimentelle Therapie (ET) 6-6.

Der ET 6-6 stellt ein Inventar kriteriumsorientierter Diagnostik mit Altersnormen zur Verfliigung. Je
nach Alter des Kindes werden einige dieser Entwicklungsbereiche weiter untergliedert (kognitive
Entwicklung: Gedéachtnis, Handlungsstrategien, Kategorisieren, Koérperbewusstsein; Sprachentwick-
lung: rezeptiv, expressiv; Sozialentwicklung: Interaktion mit Erwachsenen, Interaktion mit Gleichal-
trigen, Verhalten in Gruppen, soziale Eigenstandigkeit). Das Verfahren umfasst insgesamt 113 Test-
aufgaben und 67 Elternfragen, von denen je nach Alter des Kindes insgesamt bis zu ca. 70 genutzt
werden. Dabei sind es schwerpunkimafig die soziale und die emotionale Entwicklung, die lber die
Elternauskunft erhoben werden.

Das NES stellt ein Entwicklungsscreening fur Kinder von vier bis 24 Monaten mit aktuellen Normen fur
die Zeitpunkte U4 bis U7 sowie einem zusatzlichen Zeitpunkt zwischen dem 17. und 19. Lebensmonat
dar. Fur die U4 bis U7 und den Zeitraum des 17. bis 19. Lebensmonats liegt damit eine altersspezi-
fische Aufgabensammlung vor, mit der Risikokonstellationen der kindlichen Entwicklung differenziert
erfasst werden konnen. Fir den Autismus gibt es keine Validierung. Weder NES noch ET 6-6 werden
in einer der evaluierten Studien angewendet.

Die Erfolgsparameter einer Intervention beim Autismus und damit auch die Ergebnisparameter in den
Studien unterscheiden sich in verschiedenen Altersgruppen. Bei Frihinterventionen spielen die
Beeinflussung der kognitiven Fahigkeiten, der Intelligenz und der Sprache bzw. Male der allgemeinen
Entwicklung der Kinder im Vergleich zu Gleichaltrigen eine grof3e Rolle, wahrend Interventionen bei
alteren Kindern eher auf die Beeinflussung spezifischer instrumenteller und kommunikativer
Fertigkeiten zielen. Allgemein kénnen Ergebnisparameter in solche unterteilt werden, die eher kurz
nach der Intervention entsprechend der zugrunde liegenden Theorie deren Effekt messen (wie
beispielsweise die geteilte Aufmerksamkeit oder das Vokabular) und in solche, die die Entwicklung der
Kinder aus einer groleren Perspektive heraus erfassen. Es wird hierbei meistens davon
ausgegangen, dass die Verbesserung spezifischer und messbarer Fertigkeiten Bedingung flir eine
positive Beeinflussung der psychosozialen Entwicklung ist.

Eine zusammenfassende Ubersicht (ber die in den Studien verwendeten und als relevant erachteten
Ergebnisparameter findet sich in der folgenden Tabelle 7. In den ausgewahlten Studien verwendete
Ergebnisparameter, die nicht in die vorliegende Bewertung einflossen, werden hier nicht erlautert.
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Tabelle 7: Verwendete Ergebnisparameter der Studien

Alter Items Werte Richtung Relevanz
Name Erklarung (-sbereich)
ADI Semistrukturiertes untersuchergefiihrtes Elteninterview fiir Betreuer|Ab 3. 42 von insgesamt 111 Fir 3 Hohere Werte |Diagnostisches
von Kindern mit Autismus, das fir diagnostische Zwecke genutzt [Lebensjahr |Fragen werden in einen  [Domanen |2 ausge- Instrument, Autis-
wird, oft als Maly mit hoher diagnostischer Genauigkeit betrachtet. diagnostischen Algorith- zusammenm [pragtere muskonstrukt weicht
Eines der standardisierten Instrumente, um die Diagnose Autismus mus eingebracht. aximal 68  Stérung von ICD-10 und DSM-
zu stellen. 3 Domanen: soziale IV ab. Als
Interaktion (16 Fragen, Outcomeparameter
maximale Punktzahl 30), nur eingeschrankt
Kommunikation (13 verwendbar.
Fragen, maximale
Punktzahl 26), Verhalten
(8 Fragen, maximale
Punktzahl 12)
ADOS ADOS ist ein strukturiertes Verfahren zur Erfassung von 4-12 Jahre |4 Module. Alle Items Modul 1: Hohere Werte |Gut validiertes
Kommunikation, sozialer Interaktion und Spielverhalten oder werden auf einer 3- [0-14 - ausge- Instrument zur
Fantasiespiel mit Gegenstanden bei Menschen (Kindern wie Punkte-Skala (0-2) oder 4-\Modul 2: pragtere standardisierten
Erwachsenen), bei denen das Vorliegen einer autistischen Stérung Punkte-Skala (0-3) 0-10 Storung Messung von
vermutet wird. Das ADOS enthalt standardisierte Aufgaben, geratet. Modul 3: Kernsymptomen des
Aktivitaten und Interviewelemente, mit denen gezielt zwanglose 0-24 IAutismus
und maoglichst natlrliche soziale Situationen erzeugt werden sollen, .
um so fur die Diagnostik autistischer Stérungen relevante Modul 4:
Sachverhalte ebenso zeitbkonomisch wie sorgfaltig beurteilen zu 0-6
konnen. Gesamt:
0-54
BSID/BSID-R Skala, die entwickelt wurde, um Kinder mit behandlungsbedirftiger [1-42 Monate {3 Domanen: Normierung [Hohere Werte [Die Bayley scales
kognitiver oder motorischer Entwicklungsverzégerung zu screenen. Mentale, motorische und [auf 100 (SD: |> besseres  |haben sich vorrangig
Die Skala beurteilt eine groRe Vielfalt von Fahigkeiten, die Qualitat \Verhaltensentwicklung 15) Leistungs- zur Diagnose von
der sensorischen Wahrnehmung, Diskrimination, Gedéchtnis, niveau Entwicklungs-
Lernen, Problemeldsfahigkeiten, Stimmgebung, verbale verzogerungen und
Kommunikation, Gedankenstrukturierung, komplexe sprachliche zur Planung von
und mathematische Konzeptentwicklung. gUhQLiérgetrung
; ; ; ewahrt. Gute
Es gibt auch eine motorische Skala. Validitat, Objektivitat
und Reliabilitat
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Fortsetzung Tabelle 7: Verwendete Ergebnisparameter der Studien

Alter
Name Erklarung (-sbereich) |items Werte Richtung Relevanz
BPV Sprachorientiertes Verfahren, dass zur Einschatzung der verbalen [Vorschulalter(168 Items Hoéhere Werte |Valider nicht
Ausdrucks- und Aufnahmefahigkeit dient. - besseres  |autismus-spezifischer
Leistungs- Sprachtest, der die
niveau rezeptive und
expressive Sprache
erfasst
BSQ Fragebogen fur Eltern von Kindern mit Autismus. < 3 Jahre 0-24 Hohere Werte |Akzeptable Validitat
Beinhaltet Fragen zum Verhalten der Kinder zu Hause und 6 ~ ausge- und Reliabilitat
(einschlieBlich Schlaf- und Essverhalten, Wutanfalle, Stimmung) ~ [Monate pragtere bezlglich psychischer
Stdrung Stdrungen bei
Kindern
CBC Elternfragebogen CBC/1,5-5: [120 Items mit 3-Likert- Rohwerte  [T-Score Screeninginstrument
1,5-5 Jahre (Skalen (0-2) werden zu |unterhalb 67: [flir verschiedene
CBC/4-18: alters- Normalwerte |Verhaltensstérungen
4-18 Jahre standardi- Hohere Werte: im Kindesalter
sierten - imehr Stérung
\Werten
CDI/MCDI Fragebogen fir die Eltern. Dient der Einschatzung der sich CDI-WG: 8- (Gesamtzahl an Woértern: Hohere Werte [Hohe Spezifitat
entwickelnden Sprachféhigkeit und unter Vorbehalt der Identi- 16 Monate [396 - besseres
fizierung von Risiken fir eine Beeintrachtigung der Sprach- CDI-WS: 16- [Durchschnittliche Leistungs-
entwicklung. 30 Monate  [Rohwerte einer niveau
Dabei werden 2 Instrumente angewendet: Normalpopulation:
CDI-WG: Einschatzung der Worte und Gesten \Vocabulary
CDI-WS: Einschatzung der Worte und Satzbildung Comprehension:
12 Monate - 86,4
\Vocabulary Production:
24 Monate > 311,7
ESCS Eine auf Video aufgezeichnete strukturierte Beobachtung, die zur Die Anzahl der Worter Hohere Werte |Reliable und valide
Einschatzung der nonverbalen Sprache von Kindern im Alter von 8- oder der Aktivitaten wird - besseres  |[Erfassung der sozial-
30 Monaten verwendet wird. gemessen. Leistungs- kommunikativen
niveau Entwicklung bei

Kindern mit und ohne
Entwicklungs-

stérungen
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Fortsetzung Tabelle 7: Verwendete Ergebnisparameter der Studien

Alter
Name Erklarung (-sbereich) |items Werte Richtung Relevanz
FSS Misst die Zufriedenheit der Eltern mit der wahrgenommenen 18 ltems 5-Punkte-  [Hohere Werte |[Gute Test-Retest-
Unterstiitzung (Unterstiitzung in verschiedenen Bereichen) Likert-Skalen|> mehr Reliabilitat und
wahrge- \Validitat bezuglich
nommene elterlichen Unter-
Unterstiitzung [stitzungsbedarfs
MPSMT \Weit verbreiteter nonverbaler (Intelligenz-)Test, um raumlich- 1,5 bis 6,5 [Standardisierung Hohere Werte |Geeigneter Test zur
visuelle Fahigkeiten einzuschéatzen, anstatt oder in Ergdnzung zum {Jahre entsprechend den  1Q- - besseres  |[Messung der kogni-
Stanford-Binet-Test. Tests Leistungs- tiven Leistungen bei
Kann fiir autistische Kinder genutzt werden, da er nonverbal ist. niveau autistischen Kindern
Er schatzt die visuell-motorische Reife und neuromuskulare
Koordination.
Mullen Einschatzung der Sprache, der motorischen Fahigkeiten und der  |Ab Geburt- 5 Doméanen 'T-Scores Hoéhere Werte [Eher selten
Wahrnehmung. 68 Monate und standar- |> besseres  \verwendeter Test zur
disierte Leistungs- Messung der
Scores niveau motorischen und
verflgbar. visuomotorischen
/Ansonsten Fertigkeiten,
keine Sprachverstandnis
genauen und Kommuni-
Angaben kationsfertigkeiten,
verfugbar auch bei Kindern mit
IAutismus.
PFQ Fragebogen zur Messung der elterlichen Belastung und Haltung, |(Eltern) 22 ltems mit jeweils 7- [30-210 Hohere Werte |Validierte Skala
verwendet vor allem bei Familien mit Kindern, die Punkte-Likert-Skala - besseres
Entwicklungsprobleme haben Anpassungs-
niveau
PSI Filtert anstrengende Bereiche in Eltern-Kind-Interaktionen heraus, [1 Monat-12 [Kind: Unklar Hohere Werte |Validierte Skala.
wird von den Eltern erhoben. Jahre 6 Subskalen - mehr Stress Korrelation mit
PSI ist ein Screeningverfahren und ein Diagnoseinstrument, das Eltern: elterlicher Psycho-
unterstellt, dass der gesamte elterliche Stress eine Funktion der 7 Subskalen pathologie, elterlicher

Personlichkeit des Kindes, der Eltern und Situation der Eltern ist.

Wahrnehmung der
sozialen Anpassung
des Kindes und mit
der Eltern-Kind-
Interaktion.
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Fortsetzung Tabelle 7: Verwendete Ergebnisparameter der Studien

Alter
Name Erklarung (-sbereich) |items Werte Richtung Relevanz
QRS-F Fragebogen fiir die Eltern, der genutzt werden kann, um deren 15 Skalen 0-43 Hohere Werte |Gute Reliabilitat, nur
Fahigkeit mit dem Umgang ihres Kindes mit Autismus einzu- (285 Items) - mehr Stress fteilweise validierte
schatzen. Skala.
Reynell Misst Sprachverstandnis (verbal comprehension) und 15 Monate- 2 Skalen mit insgesamt Hohere Werte |Haufig verwendete
developmental Ausdrucksweise (expressive language) 7,5 Jahre 134 Items. - besseres  [Skala, bezulglich der
language scales Die Rohwerte werden in Leistungs- zwei Dimensionen
Sprachscores transfor- niveau Sprachversténdnis
miert, die vom biologi- und expressive
schen Alter abgezogen Sprache gut validierte
werden, um den Entwick- Skala.
lungsruckstand (in
Monaten) darzustellen.
SBIS Intelligenztest, genutzt fir Kinder ab 2 Jahren bis zum Erwach- Ab 2 Jahre [Standardisiert wie andere [Normierung |[HOhere Werte |Haufig verwendeter
senen Intelligenztests (1Q) auf 100 (SD: |> besseres  |Intelligenztest,gute
Norm: 1.000 15) Leistungs- Kreuz-Validitat zu
niveau WISC-R/WPPSI
SIB Entwickelt, um das Anpassungs- und Problemverhalten, im Bereich|3 Monate-44 |Liegt vor als: Early Hoéhere Werte |Gute Konstrukt-
der motorischen Fahigkeiten, sozialer Interaktion, Sprache, Selbst- Jahre Development, Short Form, - starkere validitat, allerdings in
fursorge, Punktlichkeit, Unaufmerksamkeit und Zerstérungswut, or Full Scale. Beeintrachti- [der Handhabung nicht
einzuschatzen. 33 ltems gung einfach
VABS Misst das gesamte Anpassungsverhalten im Bereich Kommuni- 0-18 Jahre |13 Scores, 4 Domanen mit/Standard- |Hohere Werte |Gut validierte Skala
kation, Fertigkeiten des taglichen Lebens, Sozialisierung, jeweils Standardscores  [score: 100 [ weniger zur Messung des
motorische Fahigkeiten und unpassendes Verhalten und einem Composite- (SD: 15) Beeintrachti- [sozialen Funktions-
Der Score wird durch Befragung der Eltern des Kindes, Lehrer oder score. Die ausfiihrliche gung niveaus/Anpas-
Pflegenden ermittelt \Version hat 577 Items, die sungsverhaltens bei
Kurzversion 297 Items normalen und
(jeweils mit 0,1 oder 2 entwicklungs-
geratet) beeintrachtigten
Kindern
WIAT Ermittelt die individuellen schulischen/akademischen Fahigkeiten @4 - 85 Jahre 40-160, Hohere Werte [Validierter Test
und die Beféhigung zur Problemldsung. Standard - besseres
score 100  |Leistungs-
(SD: 15) niveau
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Fortsetzung Tabelle 7: Verwendete Ergebnisparameter der Studien

Alter
Name Erklarung (-sbereich) |items Werte Richtung Relevanz
WISC Intelligenztest fir Schulkinder 6-16 Jahre |15 Untertests. Hohere Werte |Validierter
Wertvolles Instrument fiir die psychoedukative Einschatzung, 11 Monate  |Standardisiert wie andere > besseres ntelligenztest
Diagnose, Einstufung und Planung Intelligenztests (1Q) Leistungs-
niveau
WPPSI-R Intelligenztest fur Kinder, die das Schulalter noch nicht erreicht 2 Jahre 6 Standardisiert wie andere Hohere Werte |Validierter
haben. Monate-3  [Intelligenztests (IQ) - besseres  |Intelligenztest
Jahre 11 Leistungs-
Monate niveau
4 Jahre-6
Jahre 11
Monate

ADI = Autism diagnostic interview. ADOS = Autism diagnostic observation schedule. BPV = British picture vocabulatory. BSID = Bayley scales of infant development. BSID-R = Bayley scales of infant
development - revised. BSQ = Behaviour screening questionnaire. CARS = Childhood autism rating scale. CBC = Child behaviour checklist. CDI = MacArthur communicative development inventory. DSM
= Diagnostic and statistical manual of mental disorders. ESCS = Early social communication scales. FES = Family empowerment scale. FSS = Family support scale. ICD-10 = International classification of
diseases, 10. Auflage. IQ = Intelligenzquotient. MCDI = MacArthur communication development inventory. MPSMT = Merrill-Palmer scale of mental tests. Mullen = Mullen scales of early learning.
PFQ = Parent feelings questionnaire. PSI = Parental stress inventory. QRS-F = Questionnaire of ressources and stress. SBIS = Stanford-Binet intelligence scale. SD = Standardabweichung, SIB = Scales
of independent behaviour. VABS = Vineland adaptive behaviour scales. WIAT = Wechsler individualized achievement test. WG = Words and gestures. WISC = Wechsler intelligence scale for children.
WPPSI-R = Wechsler primary preschool scales of intelligence, revised. WS = Words and sentences.
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6.3
6.3.1

6.3.2

6.3.3

Forschungsfragen

Klinische Bewertung

Wie sind die gesundheitliche Effektivitdt und Sicherheit von verhaltens- oder fertigkeiten-
basierten Interventionen bei autistischen Syndromen untereinander und verglichen mit einer
Standardbehandlung und -versorgung, wie sie in den Studien beschrieben ist, in Bezug auf
die Kernsymptome des Autismus?

Wie sind die gesundheitliche Effektivitdt und Sicherheit von verhaltens- oder fertigkeiten-
basierten Interventionen bei autistischen Syndromen verglichen mit medikamentésen oder
anderen biologischen Therapieoptionen in Bezug auf die Kernsymptome des Autismus?

Gibt es Hinweise auf Wirkfaktoren fir die Effektivitat bei verhaltens- oder fertigkeitenbasierten
Interventionen bei autistischen Syndromen, wie z. B. Art und Intensitat der Behandlung?

Gesundheitsokonomische Bewertung

Wie ist die Kosten-Effektivitat der verschiedenen verhaltens- und/oder fertigkeitenbasierten
Interventionen bei autistischen Syndromen zu bewerten?

Wie hoch sind die Kosten einer derartigen Betreuung?

Lassen sich gesundheitsbkonomische Kriterien fur die Auswahl eines Konzepts oder einer
Kombination mehrerer Konzepte heranziehen?

Kdnnen die bisher vorliegenden Informationen zur Kosten-Effektivitdt Grundlage fiur gesund-
heitspolitische Entscheidungen sein und welche budgetiaren Effekte ergeben sich dann
daraus?

Ethische/rechtliche Bewertung

Welche ethischen/rechtlichen Aspekte sind bei Frihinterventionen beim Autismus zu bertick-
sichtigen?

Lassen sich aus den ethischen/rechtlichen Uberlegungen Schliisse fiir die Anwendung der
betrachteten Interventionen bei Patienten mit autistischem Syndrom in der Praxis ziehen?

Kann der Zugang zu diesen Therapien in Deutschland gewahrleistet werden?

Die vorliegenden Studien sollen hinsichtlich ihres Designs, ihrer methodischen Transparenz und
Qualitat sowie ihrer Eignung zur Beantwortung der klinischen und 6konomischen Fragestellungen
sowie den damit verbundenen Anforderungen Uberprift werden.

6.4
6.4.1

Methodik

Methodik der Literaturrecherche

Die Literaturrecherche erfolgte nach drei unterschiedlichen Ansatzen:

Systematische elektronische Datenbankrecherche
Handrecherche durch die Autoren

Anschreiben von Forschungseinrichtungen
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6.4.1.1 Systematische elektronische Datenbankrecherche
Suchbegriffe und Recherchestrategie

Um Wirksamkeit und Wirtschaftlichkeit von verhaltens- oder fertigkeitenbasierten Interventionen bei
autistischen Syndromen beurteilen zu kénnen, wird vom Deutschen Institut fir Medizinische Doku-
mentation und Information (DIMDI) am 24.04.2008 eine strukturierte und hochsensitive Literatur-
recherche in folgenden Datenbanken durchgefiihrt:

DAHTA; INAHTA (NHS-CRD-HTA); CDAR94 (NHS-CRD-DARE); CDSR93 (Cochrane Library); MEOO
(MEDLINE); EMO0 (EMBASE); CB85 (AMED); BAOO (BIOSIS Previews); MK77 (MEDIKAT); CCTR93
(Cochrane Library — Central); GA03 (gms); CV72 (CAB Abstracts); 1198 (ISTPB + ISTP/ISSHP); ED93
(ETHMED); AZ72 (GLOBAL Health); AR 96 (Deutsches Arzteblatt); EA0O8 (Embase Alert); 1S00
(SciSearch); CC00 (CCMed); INOO (Social SciSearch); KR03 (Karger Publisher Database); KL97
(Kluwer Verlagsdatenbank); SP97 (Springer Verlagsdatenbank); SPPP (Springer Verlagsdatenbank
PrePrint); TVO1 (Thieme Verlagsdatenbank).

Auf Basis der Suchbegriffe (siehe Anhang 8.1 ,Suchbegriffe“) werden vier Recherchen mit Zeitein-
schrankung einschlielich Veroffentlichungsjahr 2000 in englischer und deutscher Sprache durch-
gefihrt. Die Recherchestrategie ist im Anhang 8.2 ,Recherchestrategie” ersichtlich.

6.4.1.2 Handrecherche

Neben der systematischen Literaturrecherche durch das DIMDI wurde von den Autoren eine
Handrecherche unter anderem der Referenzlisten der identifizierten Studien durchgefihrt.

6.4.1.3 Anschreiben

Beziglich unveroffentlichter klinischer oder 6konomischer Studien werden die folgenden Institutionen
angeschrieben:

. Autismus Deutschland e. V., Bebelallee 141, 22297 Hamburg

. Bundesarbeitsgemeinschaft der Leitenden Klinikarzte fir Kinder- und Jugendpsychiatrie und
Psychotherapie e. V., Prof. Dr. med. Renate Schepker, Abteilung Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Weingartshofer Stral3e 2, 88214 Ravensburg-Weissenau

. Berufsverband fir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik und Psychotherapie in
Deutschland e. V. (BKJPP), Dr. med. Christa Schaff, Stuttgarter Strafle 51 (Im Spital),
71263 Weil der Stadt

. Geschéftsstelle der Deutschen Gesellschaft fur Kinder- und Jugendpsychiatrie,
Psychosomatik und Psychotherapie e. V. (DGKJP), Dr. Thomas Nesseler,
Reinhardtstrae 14, 10117 Berlin

Als Ergebnis bietet Prof. Dr. Hebebrand von der DGKJP seine Hilfe an, indem er eine Liste mit durch
die DGKJP archivierten Publikationen zur Verfiigung stellt. Diese sind nach Sichtung der Titel fiir das
Thema dieses HTA nicht relevant.

6.4.2 Kriterien fir den Einschluss von Studien
Klinischer Teil
Population

Im Rahmen dieses HTA werden fiir die Wirksamkeitsbewertung Primarstudien mit Kindern (mit einem
Alter von maximal zwdlf Jahren) eingeschlossen, die eine Diagnose aus dem Autismusspektrum
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haben. Die Diagnose muss mittels eines etablierten Diagnose- und Klassifikationssystems (DSM oder
ICD) erfolgen. Im ICD-10 beinhaltet dies den frihkindlichen Autismus (Kanner-Syndrom, ICD-10:
F 84.0), den atypischen Autismus (ICD-10: F 84.1) und das Asperger-Syndrom (ICD-10: F 84.5). Es
werden auch Kinder mit somatischer bzw. psychiatrischer Komorbiditat bertcksichtigt. Studien, in die
Kinder mit generellen oder anderen tiefgreifenden Entwicklungsstdrungen eingeschlossen werden,
werden nur dann eingeschlossen, wenn die Ergebnisse getrennt fir die Kinder mit Autismus darge-
stellt sind.

Intervention und Vergleichsbehandlung

Die gepriften Interventionen sind verhaltens- oder fertigkeitenbasierte Interventionen, die speziell fir
Kinder mit Autismus entwickelt werden. Eine verhaltens- oder fertigkeitenbasierte Intervention wird
hier definiert als Intervention, die eine Verbesserung des Verhaltens und/oder der funktionellen Fer-
tigkeiten oder des Entwicklungsprozesses der Kinder zum Ziel hat und verhaltenstherapeutische Stra-
tegien oder ein Training spezifischer Fertigkeiten verwendet.

Die in einer Studie geprifte Intervention sollte folgende Kriterien erfullen, um eingeschlossen zu
werden:

. Der Intervention soll eine spezifische Theorie zugrunde liegen.

. Sie soll ein formales Behandlungsprogramm zur Beeinflussung der Kernsymptome des Autis-
mus (1. Kommunikation, 2. soziale Interaktion, 3. eingeschrankte Interessen und stereotypes,
repetitives Verhalten) sein.

. Die Behandlungsziele sollen klar festgelegt sein.
. Die Interventionsbestandteile sollen klar definiert sein.

Es werden folgende Studien nicht eingeschlossen, da sie kein komplexes Behandlungsprogramm zur
Beeinflussung der Kernsymptome darstellen: Studien, in denen pharmakologische Therapien gegen-
einander oder gegenlber Placebo getestet werden, Studien zu anderen somatischen Therapien, zur
Musiktherapie, zur Ergotherapie, zur reinen Psychoedukation, zu Massagen, zu reinem sensorischen
Training (wie Auditory and sensory integration) und zu reinem symbolischen Spielen (wie SP).

Als Vergleichsinterventionen werden andere spezifische oder unspezifische Interventionen beim
Autismus (z. B. ergotherapeutische und sonderpadagogische Behandlung, andere nicht-verhalten-
basierte Verfahren wie symbolisches Spielen), pharmakologische Interventionen, keine Behandlung,
Wartelisten oder jegliche Art von Routinebehandlung betrachtet.

Die Intervention kann an den Kindern oder an den Eltern der Kinder erfolgen. Auch Studien mit allei-
niger Erhebung der Ergebnisparameter bei den Eltern werden eingeschlossen. Studien mit Inter-
ventionen bei Therapeuten werden nicht beriicksichtigt. Die ZielgroRen missen direkt bei den Kindern
oder direkt bei den Eltern erhoben werden.

ZielgroRen
Primarstudien

Als ZielgroRen fir die Untersuchung fir die Wirksamkeitsbewertung in den Primarstudien werden
Parameter verwendet, die eine Beurteilung folgender Bereiche ermdglichen:

. Kernsymptome des Autismus (soziale Interaktionen, Kommunikationsmuster — verbal und
nonverbal — sowie das Repertoire an Interessen und Aktivitaten)

o Verhaltensweisen, die nicht die Kernsymptome des Autismus betreffen, aber bei autistischen
Syndromen haufig vorkommen (z. B. Schlafstérungen, Selbstverletzungen, Aggression,
Aufmerksamkeit, Konzentrationsprobleme und gastrointestinale Funktionen)

. Intelligenzentwicklung
. Klinischer Gesamteindruck
. Lebensqualitat
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. Lebensqualitat und Zufriedenheit der Eltern
. Schul- und Heimaufnahmeraten
. Unerwunschte Ereignisse

Eine a priori-Definition aller akzeptierten Instrumente zur Erhebung der ZielgréRen in den Studien
erfolgt nicht. Eine Beurteilung der ZielgroRen sollte allerdings vorzugsweise mittels eines validierten
Instrumentes erfolgen. Bespiele fir Skalen zur Messung der Behandlungsergebnisse sind im Ab-
schnitt 6.2.9 ,Ergebnisparameter bei Studien zu Frihinterventionen® aufgefihrt.

Studientypen

Die Wirksamkeitsbewertung basiert primar auf der Auswertung der Ergebnisse der Primarstudien.
Zusatzlich werden systematische Reviews dargestellt, wenn diese zu den Primarstudien zusatzliche
Informationen liefern.

Priméarstudien

Winschenswert fiir die Wirksamkeitsbeurteilung sind RCT. In diese Wirksamkeitsbewertung werden
allerdings auch pseudorandomisierte prospektive Studien und Studien mit sonstigen adaquaten
Kontrollgruppen (Vergleiche zweier Kohorten, Cross-over-Studien) eingeschlossen. Nicht-kontrollierte
Studien und Fallserien werden nicht bertcksichtigt.

Fir die Beurteilung der allgemeinen methodischen Qualitdt sowie der internen und externen Validitat
werden Kriterien des Wissenschaftlichen Beirates Psychotherapie herangezogenmg. Eine systema-
tische Einschatzung der Qualitdt der Studien nach den Kriterien des Wissenschaftlichen Beirates
Psychotherapie erfolgt jedoch nicht, da die Studien sehr heterogen sind, lange Zeitrdaume umfassen
und es sich bei Frihinterventionen um keine rein psychotherapeutischen Verfahren mit guter
Kontrollierbarkeit der Studienbedingungen handelt.

Systematische Reviews

Eingeschlossen werden Metaanalysen und systematische Reviews, die auf einer systematischen und
dokumentierten Literaturrecherche sowie -bewertung basieren und bei denen die Art der Informa-
tionssynthese angegeben ist. Eine Auswertung dieser Reviews erfolgt nur, wenn diese zuséatzliche
Informationen liefern.

Leitlinien

Zusatzlich erfolgt eine Suche nach Leitlinien zur Behandlung des Autismus, in denen Fruhinter-
ventionen beurteilt werden. Die Leitlinien werden in einschldgigen Leitliniendatenbanken recherchiert.

Sonstige Studiencharakteristika

Priméarstudien

. Es werden nur Studien eingeschlossen, die 2000 oder spater publiziert sind.

3 Die Mindestzahl an Studienteilnehmern in den Primarstudien muss zehn pro Interven-
tionsgruppe betragen. Bei Cross-over-Studien betragt die Mindestteilnehmerzahl insgesamt
zehn.

. Lediglich Studien in Englisch und Deutsch werden eingeschlossen.

o Lediglich Studien mit einer Erhebung der Outcomes (Behandlungsergebnisse) von mindes-

tens sechs Monaten nach Beginn der Intervention. Die Outcomes werden bevorzugt darge-
stellt und ausgewertet, die zum spatest moglichen Zeitpunkt nach der Intervention erhoben
werden.

Um die Nachvollziehbarkeit zu gewahrleisten, werden nur vollstandig publizierte Daten aufgenommen.

Fir die gesundheitsbkonomischen Studien werden grundsatzlich die gleichen Kriterien verwandt.
Insbesondere werden Studien einbezogen, die geeignet erscheinen, die diesem Bericht zugrunde
liegenden gesundheitsékonomischen Forschungsfragen zu beantworten.
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Zusammenfassend werden in diesen HTA Primérstudien einbezogen, die alle nachfolgenden Ein-
schlusskriterien erflllen (Tabelle 8).

Tabelle 8: Einschlusskriterien

Einschlusskriterien

E1 Kinder mit einer Diagnose aus dem autistischen Spektrum wie unter 6.4.2 ,Kriterien flr den
Einschluss von Studien® im Abschnitt ,,Population” definiert

E2 Kinder mit generellen oder anderen tiefgreifenden Entwicklungsstérungen, wenn die Ergebnisse
getrennt fur die Kinder mit Autismus dargestellt sind

E3 Intervention: Verhaltens- oder fertigkeitenbasierte Interventionen, die fiir Kinder mit Autismus
entwickelt sind

E4 Vergleichsbehandlung: andere spezifische oder unspezifische Interventionen bei Autismus,
medikamentdse Therapie, keine Behandlung, Wartelisten, jegliche Art von Routinebehandlung

ES Kinder ab einem Alter von 18 Monaten bis maximal 12 Jahren

E6 ZielgroRen, die die Kernsymptome des Autismus, Verhaltensweisen, die nicht die Kernsymptome des

Autismus betreffen, aber bei autistischen Syndromen haufig vorkommen, die Intelligenzentwicklung,
den klinischen Gesamteindruck, die Lebensqualitat der Kinder, die Lebensqualitat und Zufriedenheit
der Eltern, Schul- und Heimaufnahmeraten oder unerwiinschte Ereignisse erfassen. Die
HauptzielgréRen missen jedoch bei den betroffenen Kindern erhoben werden.

E7 Prospektive kontrollierte Studien mit einer adaquaten Kontrollgruppe

E8 Zahl der Studienteilnehmer von mindestens 10 pro Interventionsgruppe oder mindestens 10 bei
Cross-over-Studien

E9 Nachbeobachtungszeit (Follow-up) von mindestens 6 Monaten (Erhebung von Outcomes in einem
Zeitraum von mindestens 6 Monaten nach Beginn der Intervention)

E10 Keine Mehrfachpublikationen ohne relevante Zusatzinformation

E11 Publikationsdatum ab 2000
E12 Publikationssprache Englisch oder Deutsch

Die fur den 6konomischen Teil ausgewahlten Titel werden im Volltext studiert und auf ihre Verwend-
barkeit fiur den HTA-Bericht Uberprift, wobei mit der Erstselektion identische Ein- und Ausschluss-
kriterien herangezogen werden. Die so identifizierten Studien (siehe Abschnitt 6.5 ,Ergebnisse®) wer-
den bewertet und flie3en in den Endbericht ein.

Die Dokumentation der methodischen Qualitat der 6konomischen Studien erfolgt unter Berlcksich-
tigung der Checklisten zur Beurteilung der methodischen Qualitdt gesundheitsbkonomischer Ver-
fahren und der German Scientific Working Group Technology Assessment for Health Care®.

Dabei werden grundsatzlich vier verschiedene gesundheitsékonomische Untersuchungen unterschie-
den: Bei Kostenvergleichsanalysen wird der Ressourcenverbrauch zweier Technologien verglichen,
die zu gleichwertigen klinischen Behandlungsergebnissen gelangen. Analysen, die den Kosten einer
MaRnahme den in Geldeinheiten bewerteten Nutzen gegentiberstellen, bezeichnet man als Kosten-
Nutzen-Analyse. Den Vergleich von gesundheitlichen Komponenten in klar definierten klinischen
ErfolgsgroRen mit den dadurch entstehenden Kosten unternimmt die Kosten-Effektivitats-Analyse.
Anhnlich geht auch die Kosten-Nutzwert-Analyse vor. Dabei werden als klinische Erfolgsfaktoren
Lebensqualitat und Lebenserwartung herangezogen.

6.4.3 Informationsbewertung

Die Literaturtitel und Abstracts identifizierter Publikationen werden auf der Basis der Themenstellung
systematisch durch zwei unabhangige Gutachter unter Beachtung von Kriterien der evidenzbasierten
Medizin (EbM) auf Relevanz fiir das vorliegende Thema Uberpruft.

Die fir den klinischen und ékonomischen Teil ausgewahlten Titel sind im Literaturverzeichnis aufge-
fuhrt. Sie werden im Volltext beschafft und auf ihre Verwendbarkeit fir den HTA-Bericht Giberpriift. Die
dabei identifizierten Studien werden bewertet.
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Ihre Bewertung erfolgt anhand der zur Verfigung stehenden Informationen und hangt damit stark von
der Qualitat der jeweiligen Publikation sowie weiterer Informationsquellen ab.

Die Bewertung der Studienqualitat erfolgt anhand von Checklisten (siehe Anhang 8.3). Aus diesen
Checklisten folgen Mindestanforderungen an die methodische Qualitat der Publikationen. Abgefragt
wird unter anderem die Relevanz der Forschungsfrage fir die eigenen Fragestellungen. Gepriift
werden des Weiteren die Qualitat der Informationsgewinnung, eine Bewertung der Information sowie
Fragen der quantitativen und qualitativen Informationssynthese. Betrachtet wird zudem die Uber-
tragbarkeit der internationalen/auslandischen Ergebnisse auf die vorliegende Untersuchungsan-
forderung. Bei Diagnosestudien wird zuerst die Beschreibung der Ausgangssituation gepruft, danach
die Durchfihrung der Prifung sowie die Ergebnisprasentation. Ergebnisparameter werden am Ende
diskutiert.

Die Extraktion der Daten publizierter Studien wird anhand von standardisierten Datenextraktionsbdgen
vorgenommen. Diskrepanzen zwischen Reviewern werden durch Diskussion aufgeldst.

Die Informationssynthese erfolgt ausschlieBlich deskriptiv. Eine quantitative Informationssynthese der
Studienergebnisse wird aufgrund der Unterschiedlichkeit der Studientypen, der Interventionen und der
Ergebnisparameter als nicht sinnvoll angesehen.

Bei den gesundheitsbkonomischen Studien gelten die gleichen Ein- und Ausschlusskriterien, es wird
jedoch gepruft, ob die Fragestellung und der Evaluationsrahmen den dkonomischen Problemkontext
ausreichend darstellen. Betrachtet werden im Besonderen die Analysemethoden und die Giite der
Modellierung. Ein weiteres Einschlusskriterium stellen die zu erwartenden Gesundheitseffekte dar. Die
Kosten missen grindlich beschrieben und ermittelt werden. Eine 6konomische Studie muss des wie-
teren bei der Behandlung von Unsicherheiten Gber Sensitivitatsanalysen Parameter evaluieren. Ein
weiterer Beobachtungsschwerpunkt liegt auf der Ergebnisprasentation und dem Diskussionsteil der
einzuschlieRenden Studie. Letztlich miissen die Schlussfolgerungen einer Uberprifung standhalten
und dem vorangehenden entsprechen.

Auch bei Publikationen mit ethischem oder rechtlichem Schwerpunkt sind diese Fragestellungen
ausreichend zu untersuchen.

6.5 Ergebnisse
6.5.1 Quantitative Ergebnisse

Ergebnis der Recherche: Anzahl der gefundenen Literatur

Insgesamt umfasst das Rechercheergebnis nach Ausschluss doppelter Studien 2.281 Treffer fir die
klinische Recherche (davon 999 Treffer fur klinische Primarstudien, 1.252 Treffer fur klinische
systematische Reviews und Metaanalysen sowie 30 Treffer fir HTA-Berichte), 235 gesundheitsékono-
mische und 135 Treffer flir ethische/rechtliche/soziale Aspekte. Die Abstracts dieser Literatur werden
auf ihre Relevanz fiir das Thema und die daraus abgeleiteten Forschungsfragen untersucht.

Ergebnis der Erstselektion: Anzahl der eingeschlossenen Literatur

Die Abstracts werden automatisch nach doppelten Treffern untersucht. Die als doppelt identifizierten
Veroffentlichungen sind aus der Trefferliste entfernt. Augenscheinlich doppelte Veroffentlichungen
werden als Volltext bestellt und gegebenenfalls erst nach der Lektlire ausgeschlossen.

Nach Durchsicht der Abstracts der so ermittelten Literatur werden 98 klinische, 52 6konomische und
30 ethische/rechtliche/soziale Texte identifiziert.

Ergebnis der Zweitselektion: Anzahl der ein-/ausgeschlossenen Literatur

Abbildung 2 gibt einen Uberblick (iber die Anzahl der eingeschlossenen Publikationen nach der Erst-
und Zweitselektion, jeweils flr den klinischen, 6konomischen und ethisch/rechtlich/sozialen Teil
getrennt. Fur den ethischen/rechtlichen/sozialen Bereich wird keine Studie identifiziert.
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Quantitative Ergebnisse der Recherche
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Abbildung 1: Flussdiagramm Studienselektion

HTA = Health Technology Assessment.
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6.5.2 Qualitative Ergebnisse
6.5.2.1 Klinischer Teil
Ausgeschlossene Primarstudien

Nach Durchsicht der Volltexte werden insgesamt 79 Publikationen aufgrund fehlender Relevanz fur
die Fragestellung oder anderer Kriterien (Relevanz, Fallzahl, Behandlungsdauer, keine adaquate
Kontrollgruppe, kein systematischer Review, Methodik) ausgeschlossen. Eine Ubersicht aller ausge-
schlossenen Publikationen ist in Kapitel 7.3 ,Ausgeschlossene klinische Literatur® aufgelistet.
Ausschlussgriinde (pro Publikation kobnnen dabei mehrere Ausschlussgriinde vorliegen) sind:

. Relevanz: Publikation ist fiir Fragestellung nicht relevant

. Nachbeobachtungszeit (Follow-up) klrzer als sechs Monate

o Fallzahl: Weniger als zehn Patienten pro Studienarm (fir Cross-over-Studien: weniger als
zehn Patienten)

. Keine adaquate Kontrollgruppe: Keine kontemporare Kontrollgruppe

. Review: Unsystematisches Review oder systematisches Review ohne zusatzliche
Informationen

3 Methodik: Gruppen sind zu Baseline nicht vergleichbar und/oder statistische Methodik ist nicht
adaquat

Eingeschlossene Priméarstudien

15 Publikationen zu Primarstudien wurden in die Bewertung eingeschlossen. Sie berichten Uber
14 Studien. Acht dieser Studien sind randomisiert, sechs nicht-randomisiert kontrolliert:

Tabelle 9: Eingeschlossene Studien — klinischer Teil: Literaturstellen

Studienbezeichnung |Referenz

Randomisierte Studien

Aldred 2004 Aldred C, Green J, Adams C. A new social communication intervention for children
with autism: pilot randomised controlled treatment study suggesting effectiveness.
Journal of child psychology and psychiatry, and allied disciplines 2004,45:1420-30.
Drew 2002 Drew A, Baird G, Baron-Cohen S, Cox A, Slonims V, Wheelwright S, et al. A pilot
randomised control trial of a parent training intervention for pre-school children with
autism. Preliminary findings and methodological challenges. European child &
adolescent psychiatry 2002;11:266-72.

Howlin 2007 Howlin P, Gordon RK, Pasco G, Wade A, Charman T. The effectiveness of Picture
Exchange Communication System (PECS) training for teachers of children with
autism: A pragmatic, group randomised controlled trial. Journal of Child Psychology
and Psychiatry and Allied Disciplines 2007;473-81.

Kasari 2008 Kasari C, Paparella T, Freeman S, Jahromi LB. Language outcome in autism: rando-
mized comparison of joint attention and play interventions. Journal of Consulting and
Clinical Psychology 2008;76:125-37.

Kasari C, Freeman S, Paparella T. Joint attention and symbolic play in young
children with autism: a randomized controlled intervention study. Journal of Child
Psychology and Psychiatry, and Allied Disciplines 2006;47:611-20.

Rickards 2007 Rickards AL, Walstab JE, Wright-Rossi RA, Simpson J, Reddihough DS. A
randomized, controlled trial of a home-based intervention program for children with
autism and developmental delay. Journal of Developmental and Behavioral
Pediatrics 2007;28:308-16.

Sallows 2005 Sallows GO, Graupner TD. Intensive behavioral treatment for children with autism:
four-year outcome and predictors. American Journal of Mental Retardation
2005;110:417-38.

Smith 2000 Smith T, Groen AD, Wynn JW. Randomized trial of intensive early intervention for
children with pervasive developmental disorder. American Journal of Mental
Retardation 2000;105:269-85.

Yoder 2006 Yoder P, Stone WL. Randomized comparison of two communication interventions for
preschoolers with autism spectrum disorders. Journal of Consulting and Clinical
Psychology 2006;74:426-35.
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Fortsetzung Tabelle 9: Eingeschlossene Studien — klinischer Teil: Literaturstellen

Studienbezeichnung |Referenz

Nicht-randomisierte Studien

Cohen 2006 Cohen H, Amerine-Dickens M, Smith T. Early intensive behavioral treatment:
replication of the UCLA model in a community setting. Journal of Developmental &
Behavioral Pediatrics 2006;27:S145-S155.

Eikeseth 2002 Eikeseth S, Smith T, Jahr E, Eldevik S. Intensive behavioral treatment at school for
4- to 7-year-old children with autism. A 1-year comparison controlled study. Behavior
modification 2002;26:49-68.

Eikeseth S, Smith T, Jahr E, Eldevik S. Outcome for children with autism who began
intensive behavioral treatment between ages 4 and 7: a comparison controlled study.
Behavior modification 2007;31:264-78.

Howard 2005 Howard JS, Sparkman CR, Cohen HG, Green G, Stanislaw H. A comparison of
intensive behavior analytic and eclectic treatments for young children with autism.
Research in Developmental Disabilities 2005;26:359-83.

Magiati 2007 Magiati I, Charman T, Howlin P. A two-year prospective follow-up study of
community-based early intensive behavioural intervention and specialist nursery
provision for children with autism spectrum disorders. Journal of Child Psychology
and Psychiatry, and Allied Disciplines 2007;48:803-12.

McConachie 2005 McConachie H, Randle V, Hammal D, Le Couteur A. A controlled trial of a training
course for parents of children with suspected autism spectrum disorder. The Journal
of Pediatrics 2005;147:335-40.

Zachor 2007 Zachor DA, Ben-ltzchak E, Rabinovich AL, Lahat E. Change in autism core
symptoms with intervention. Research in Autism Spectrum Disorders 2007;304-17.

Tabelle 10 gibt einen Uberblick zum Design, zur Patientenzahl und zu den relevanten Zielkriterien der
eingeschlossenen klinischen Studien.

Die meisten Studien haben kleine Teilnehmerzahlen (Spanne: 25 bis 84, Mittelwert: 43 Teilnehmer).
Sechs Studien werden in den USA, funf Studien in GroR3britannien und jeweils eine Studie in Israel,
Australien und Norwegen durchgeflhrt. Fir Deutschland existiert keine Studie.

Die meisten Studien evaluieren intensive Frihinterventionen, die sich an das Modell von Lovaas
(E|BT ABA) anlehnen101,94, 21, 28, 40, 64, 111.

Einige Studien evaluieren andere Interventionen, die teilweise pragmatisch sind” °" ¢ und teilweise

einem bestimmten Modell folgen (spezifisches Elterntraining: Drew?”, RPMT: Yoder'®, JA und SP:
Kasari®®, PECS: Howlin*?).

Die meisten der evaluierten Interventionen werden sowohl mit den Eltern als auch mit den Kindern
durchgefiihrt. In zwei Studien werden jedoch lediglich elternbasierte Interventionen evaluiert” . In
allen Studien wird die Diagnose des Autismus mit strukturierten Erhebungsinstrumenten (autism
diagnostic interview (ADI) oder autism diagnostic observation schedule (ADOS)) gestellt. In den
meisten Studien werden lediglich Kinder mit Stérungen aus dem Autismusspektrum eingeschlossen;
einige Studien schlieBen jedoch auch Kinder mit anderen nicht naher bezeichneten tiefgreifenden
Entwicklungsstérungen ein. Mit einer Ausnahme® sind die Ergebnisse nicht nach diagnostischen
Subgruppen getrennt berichtet.

Die Dauer der Intervention unterscheidet sich in betrachtlichem MalR. Einige Studien evaluieren
Interventionen mit einer Dauer von drei®’, einige von sechs" " "% oder zwolf Monaten?” %% 42 91 40. 111.
Einige Interventionen dauern langer (zwei bis drei Jahre: Cohen®', Eikeseth®® Magiati64; vier Jahre:
Sallows®, Smith'%%).

In vielen Studien wird die ADOS mit Subdomanen nicht nur als diagnostisches Instrument, sondern
auch als Ergebnisparameter verwendet. In den meisten Studien wird der IQ mittels der BSID oder
einer Wechsler-Skala (WPPSI, WISC) als Baseline- und Ergebnisparameter erfasst. Sprachliche
Fertigkeiten werden neben den ADOS-Domanen mittels ESCS, CDI, den Reynell-Skalen und spezi-
fischen Vokabeltests, die Entwicklung in manchen Studien mit der Merrill-Palmer-Skala aufgezeichnet.
Das Anpassungsverhalten wird in den meisten Studien Uber die VABS evaluiert. In vielen Studien
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werden noch zusatzliche Skalen, strukturierte Beobachtungen des Spielverhaltens und Elternparame-
ter verwendet, die den elterlichen Stress und das Interaktionsverhalten beurteilen.

Tabelle 11 gibt einen Uberblick tiber die Baseline-Charakteristika der eingeschlossenen Kinder zu
Beginn der Studien. Mit Ausnahme einer Studie’ ist das Intelligenz- und kognitive Niveau der Kinder
angegeben. Dieses variiert stark, teilweise auch zwischen den Behandlungsgruppen. Die meisten
Studien zu Frihinterventionen schlief3en Kinder im Alter unter vier Jahren ein, bei einigen Studien, die
andere als die ABA-Intervention evaluieren (wie Aldred’, Howlin*, Kasari5°) werden auch altere Kinder
eingeschlossen. In den meisten Studien werden zu einem Uberwiegenden Teil Jungen untersucht, der
Anteil an Madchen ist oft geringer als 20 %. In den meisten Studien werden Unterschiede in den
Baseline-Charakteristika in der statistischen Auswertung berucksichtigt.

Studienabbrecher werden oft nicht ausfuhrlich berichtet und, insbesondere bei den nicht-randomi-
sierten Studien, nicht in die Auswertung miteinbezogen. Eine Intent-to-treat-Analyse wird lediglich in
Studien ohne Studienabbrecher erreicht'"°.

In den meisten Studien werden die Ergebnisparameter nicht systematisch verblindet erhoben. Eine
Verblindung der Rater erfolgt bei vier der acht randomisierten Studien™ #" % 11 jedoch nur bei einer
nicht-randomisierten Studie?®.
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Tabelle 10: Eingeschlossene Priméarstudien - Ubersicht

Randomisierte Studien

Studie/ Studiendesign/ Zahl einge- Ort, Dauer | Relevante Zielkriterien
Evidenzgrad® | Interventionen schlossener der Studie
Patienten (Follow-
up)
Aldred 2004/ RCT, parallel, mono- Gesamtzahl: UK, 12 ADOS, VABS, MCDI, PSI,
zentrisch, verblindetes 24 Monate semistrukturierte Beobachtung
Evidenzgrad Ergebnis-Rating/ der Eltern-Kind-Interaktion
4b
1. Pragmatische 1.12
sozialkommunikative
Intervention 2.12
2. Routineversorgung
Drew 2002/ RCT, monozentrisch Gesamtzahl: UK, 12 Primar:
verblindetes Ergebnis- 24 Monate MCDI, NVIQ, ADI-R, PSI
Evidenzgrad Rating, parallel/ Sekundar: Aktivititen-
1-° checkliste
1. Elterntraining mit 1.12
Verhaltenstraining und
Compliance-Férderung
2. Regionale 2.12
Routineversorgung
Howlin 2007/ RCT (cluster), Gesamtzahl: UK, ca. 18 EOWPVT, BPVS, ADOS-G
multizentrisch, ohne 84 Monate
Evidenzgrad verblindetes Ergebnis-
1-° Rating 1.26
1. Sofortiges PECS
2. Verzbgertes PECS
3. Keine Behandlung 2.30
3.28
Kasari 2008/ RCT, monozentrisch, ver- | Gesamtzahl: USA, 6-12 ADOS, Reynell, ADI-R, Mullen
blindetes Ergebnis- 58 Monate scales of early learning, ESCS,
Evidenzgrad Rating/ Structured play assessment
1+ 1.20
1. Joint attention 2.21
2. Symbolic play 3.17
3. Kontrolle (Warteliste)
Rickards RCT, parallel, Gesamtzahl: Australien, BSID-II, WPPSI-R, Mullen
2007/ multizentrisch, 59 12 Monate scales of early learning, VABS,
verblindetes Ergebnis- BRS, Behaviour screening
Evidenzgrad Rating/ questionnaire, PBCL, QRS-F,
1+ 1.30 FES, FSS
1. Home-based
intervention programme 2.29
2. Kontrolle
Sallows 2005/ | RCT, multizentrisch, Gesamtzahl®: USA, 4 ADI-R, BSID-II, CBC, CELF-III,
verblindetes Ergebnis- 24 Jahre ELM, Personality inventory for
Evidenzgrad Rating, parallel/ children, Reynell, VABS,
244 WISC-IIl oder WPPSI-R,
1. Klinikbasierte intensive | 1. 13 Woodcock-Johnson, Aufnahme
Verhaltensbehandlung in normale Klasse,
2. Elternbasierte intensive | 2 11 Inanspruchnahme von
Verhaltensbehandlung Diensten
Smith 2000/ RCT, parallel, Gesamtzahl: USA, 4 S-B, BSID-II, Merrill-Palmer,
monozentrisch, 28 Jahre 10 Reynell, VABS, WIAT, CBC,
Evidenzgrad verblindetes Ergebnis- Monate Teacher report form, Family
1+ Rating/ satisfaction questionnaire,
1.15 Aufnahme in normale
1. Intensive Schulklasse
Verhaltensbehandlung 2.13
2. Elterntraining
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Fortsetzung Tabelle 10: Eingeschlossene Priméarstudien — Ubersicht

Randomisierte Studien

Studie/ Studiendesign/ Zahl einge- Ort, Dauer Relevante Zielkriterien
Evidenzgrad® Interventionen schlossener der Studie
Patienten (Follow-up)

Yoder 2006/ RCT, parallel, Gesamtzahl: USA, 6-12 ADOS (Diagnose), ESCS-
monozentrisch, ohne 36 Monate Abridged (verkirzte Version

Evidenzgrad verbindetes Ergebnis- des ESCS), Zahl der

1-¢ Rating/ gesprochenen Worte,

Semistructured free play with
1. RPMT 1.19 examiner (unstrukturiertes
2. PECS Spielen), Developmental play
assessment
2.17

Nicht-randomisierte quasiexperimentelle Studien

Studie/ Studiendesign/ Zahl einge- Ort, Dauer Relevante Zielkriterien

Evidenzgrad® | Interventionen schlossener der Studie

Patienten (Follow-up)

Cohen 2006/ Nicht-randomisiert Gesamtzahl: USA, 3 Jahre | Primar:
kontrolliert, parallel, 42 1Q (WPPSI bzw. BSID Il)

Evidenzgrad monozentrisch/ Sekundar:

2- Merrill-Palmer-Test, Reynell
1. Intensive behavioural 1. 21 (Sprachverstandnis und
treatment (EIBT nach -ausdruck),

Lovaas) 2 21 VABS mit Subskalen
2. Standard/andere ’
Behandlung

Eikeseth Nicht-randomisiert Gesamtzahl: Norwegen, 1 Schulaufnahmeraten, WPSSI-

2002/ kontrolliert, parallel, 25 Jahr und ca. R/WISC-R, BSID-II, Merrill-
multizentrisch, 2,5 Jahre Palmer scale of mental tests,

Evidenzgrad verblindetes Ergebnis- Reynell development

24+f Rating/ language scales, VABS,

1.13 Achenbach child behaviour
1. Intensive behavioural checklist
treatment 2.12
2. Eklektische
Behandlung (Routine)

Howard 2005/ | Nicht-randomisiert Gesamtzahl: USA, 14 BSID-II, DP-II, Merrill-Palmer
kontrolliert, 61 Monate scale of mental tests,

Evidenzgrad multizentrisch, kein S-B, VABS, WPPSI-R

2.¢ verblindetes Ergebnis-

Rating/

1.29
1. Intensive behavioural
treatment 2.16
2. Intensive eklektische 3. 16
Intervention (AP) ’
3. Unterricht in speziellen
Klassen (GP)

Magiati 2007/ | Nicht-randomisiert Gesamtzahl: London, 2 BSID-II, Merrill-Palmer scale
kontrolliert, vermutlich 44 Jahre of mental tests, VABS Scales,

Evidenzgrad monozentrisch, kein WPPSI-R, BPVS, Word

2.9 verblindetes Ergebnis- picture vocabulary test,
Rating/ Symbolic play test, Test of
1. EIBI 1.28 pretend play, ADI-R
2. Autismusspezifische (Diagnose)
padagogische 2 16
Intervention (nursery)
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Fortsetzung Tabelle 10: Eingeschlossene Priméarstudien — Ubersicht

Nicht-randomisierte quasiexperimentelle Studien

McConachie 2005/ | Nicht-randomisiert Gesamtzahl: 51 UK, 7 Monate ADI (Diagnose),
kontrolliert, ADOS, MCDI,
Evidenzgrad 2-° monozentrisch, kein Behaviour
verblindetes 1.26 screening
Ergebnis-Rating/ questionnaire,
1. Elterntraining 2 25 JAFA, QRS-F, PFQ
(More than words)
2. Warteliste
Zachor 2007/ Nicht-randomisiert Gesamtzahl: 39 Israel, 1 Jahr ADI, ADOS, BSID-
kontrolliert, Il, S-B
Evidenzgrad 2-" multizentrisch, kein
verblindetes 1.19
Ergebnis-Rating/
1. Eklektische
Therapie 2.20
2. ABA

a. Evidenzgrad nach den Kriterien des SIGN®”.

b. Einhaltung therapeutischer Regeln (Manualtreue) nicht erhoben, niedrige Teilnehmerzahl.

c: Keine verblindete Erhebung der Ergebnisparameter, Einhaltung therapeutischer Regeln (Manualtreue) nicht
erhoben.

d: Herabstufung wegen fehlenden unabhangigen Ratings, Pra-Post-Auswertung, unklarer Randomisierung und
anderer methodischer Schwachen.

e: Zahl randomisierter Patienten, obgleich in der Publikation angegeben ist, dass 23 Kinder randomisiert
wurden.

f: Verblindete Erhebung der Ergebnisparameter.

g: Keine verblindete Erhebung der Ergebnisparameter, Einhaltung therapeutischer Regeln (Manualtreue) nicht
erhoben, Ungleichverteilung prognostischer Parameter.

h: Keine verblindete Erhebung der Ergebnisparameter, Einhaltung therapeutischer Regeln (Manualtreue) nicht
erhoben, Studienabbrecher nicht berichtet.

ABA = Applied behaviour analysis. ADI = Autism diagnostic interview. ADI-R = Autism diagnostic interview - revised.
ADOS = Autism diagnostic observation schedule. ADOS-G = Autism diagnostic observation schedule,- generic. AP = Autism
educational programming. BPVS = British picture vocabulatory scales. BRS = Bayley behaviour rating scales. BSID = Bayley

scales of infant development. BSID Il = Bayley scales of infant development - revised. CBC = Child behaviour checklist.
CDI = Mac Arthur communicative development inventory. CELF = Clinical evaluation of language fundamentals.
CELF IIl = Clinical evaluation of language fundamentals Third Edition. DP-II Developmental profile Il. EIBI = Early intensive

behavioural intervention. EIBT = Early intensive behavioural treatment. ELM = Early learning measure. EOWPVT = Expressive
one word picture vocabulatory test. ESCS = Early social communication scales. FES = Family empowerment scale.
FSS = Family support scale. GP = Generic educational progamming. 1Q = Intelligenzquotient. JAFA = Joy and fun assesment.
MCDI = MacArthur communication development inventory. NVIQ = Nonverbaler Intelligenzquotient. PBCL = Preschool
behaviour checklist. PECS = Picture exchange communication system. PFQ = Parent feelings Questionnaire. PSI = Parental
stress inventory. QRS-F = Questionnaire of ressources and stress. RCT = Randomisierte kontrollierte Studie.
PMT = Responsive education and prelinguistic milieu teaching. S-B = Stanford-Binet intelligence scale. SIGN = Scottish
intercollegiate guidelines network. UK = United Kingdom. VABS = Vineland adaptive behaviour scales. WIAT = Wechsler
individualized achievement test. WISC = Wechsler intelligence scale for children. WISC-R = Wechsler intelligence scale for
children - revised. WPPSI = Wechsler primary preschool scales of intelligence. WPSSI-R = Wechsler primary preschool scales
of intelligence - revised.

Die methodische Qualitat der meisten Studien ist insgesamt mafig. Die Probleme in der Durchfliihrung
anspruchsvoller Studien zu psychosozialen Interventionen beim Autismus sind teilweise bedingt durch
Besonderheiten der Intervention und der Komplexitat einer Standardisierung, durch Probleme der
Rekrutierung (Eltern sind nicht bereit, zu akzeptieren, dass ihr Kind der Kontrollgruppe zugewiesen
wird), durch sogenannte Kontaminationseffekte (die Tatsache, dass bei lang dauernden Studien Eltern
wahrend der Durchfiihrung oft andere Interventionen in Anspruch nehmen, um ihren Kindern mog-
lichst optimal zu helfen, damit die Evaluation der urspriinglichen Intervention jedoch erschweren) und
durch Probleme der Finanzierung. Letzteres fuhrt haufig dazu, dass umfassende Interventionen mit
niedrigerer als erwinschter Intensitat durchgefiihrt werden.

Bei den nicht-randomisierten Studien basiert die Zuweisung zu den Behandlungsgruppen oft auf den
Praferenzen der Eltern, so dass nicht selten Kinder von Eltern mit héherem sozio6konomischen Sta-
tus sowie mehr zeitlichen und anderen Ressourcen in den Gruppen mit héherer Behandlungsintensitat
sind. Dies beeintrachtigt die Aussagekraft der nicht-randomisierten Studien erheblich.
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In einigen Studien wird eine intensive Frihintervention gegentiber der Routinebehandlung, die oft als
eklektische Behandlung bezeichnet wird, verglichen (Aldred’, Drew?, Rickards®', Cohen®', Eikeseth?®,

Howard*’, Magiati®, Zachor

), in einigen Studien gibt es einen Vergleich zur reinen Elternschulung

(Sallowsg4, Smithm), in anderen Studien wird eine Behandlungsgruppe mit einer Warteliste, die damit
einer fehlenden Behandlung entspricht, mitgefiihrt (Howlin**, McConachie®), einzelne Studien stellen
zwei spezifische Interventionen (Kasari*®, Yoder''°) gegentiber.

Tabelle 11: Charakterisierung der Studienpopulationen in den Priméarstudien

Randomisierte Studien

Studie N? Alter Ge- Baseline-Wert 1Q Studien- Evidenz
[Monate] schlecht (SD)b zu Studien- abbrecher
Intervention zu Beginn | weiblich beginn N (%)
(SD)” [%]
Aldred 2004 1-
Sozialkommunikative
Intervention 12 48 (29-60)° 71 n.g. n.g.
Routineversorgung 12 51 (24-71)° 14,3 n.g. n. g.
Drew 2002 NVIQ 1-
Elterntraining 12 21,4 (2,7) 8,3 88,1 (11,2) n.g.
Routineversorgung 12 23,6 (3,8) 33,3 66,0 (16,5) n. g.
Howlin 2007 NVDQ 1-
Sofortige PECS 26 73,1 (15,8) 19,2 25,9 (11,4) 1
Verzdgerte PECS 30 86,6 (12,7) 10 22,7 (8,2) 0
Keine Behandlung 28 85,6 (13,6) 10,7 27,3 (10,2) 1
Kasari 2008 Entwicklungsquotient 1+
Joint attention 20 43,2 (7,1) 25 58,3 (17,2) 0 (0)
Symbolic play 21 42,7 (6,9) 23,8 58,9 (18,2) 4 (19,0)
Kontrolle 17 43,5 (5,0) 11,8 52,0 (21,8) 1(59)
Rickards 2007 Bayley/WPPSI 1+
Home-based 30 44,6 (6,1) 20,0 60,2 (20,0) 2(6,3)
programme 29 43,1 (6,5) 20,7 60,6 (21,8) 4 (11,8)
Kontrolle
Sallows 2005 Bayley 2+
Klinik-IBT 13 33,2 (3,9) 15,4 50,9 (10,6) 0 (0)
Eltern-IBT 10° 34,2 (5,1) 18,2 51,1 (9,0) 1(9,1)
Smith 2000 Stanford-Binet 1+
IBT scale/Bayley n.g.
Elterntraining 15 36,1 (6,0) 20,0 50,5 (11,2)°/51,0
13 35,8 (5,4) 15,4 (13,9)
50,7 (13,9)°/50,7
(14,2)
Yoder 2006 Mullen scales of 1-
RPMT early learning
PECS 19 2,7J.(0,5) n. g. 0(0)
54 (6)
17 3,1J.(0,8) n.g. 0 (0)
55 (7)
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Fortsetzung Tabelle 11: Charakterisierung der Studienpopulationen in den Primé&rstudien

Nicht-randomisierte quasiexperimentelle Studien
Cohen 2006 Bayley/BSID-R 2-
IBT 13 30,2 (5,8) 16,7 61,6 (16,4) 7 (29,3)°
Routinebehandlung | 12 33,2 (3,7) 23,5 59,4 (14,7) 2(8,7)°
Eikeseth 2002 Bayley/WPPSI 2+
IBT 13 66,3 (11,3) 38,5 61,9 (11,3) 1(7,7)
Eklektische
Behandlung 12 65,0 (11,0) 8,3 65,2 (15,0) 1(8,3)
(Routine)
Howard 2005 Bayley/WPPSI 2-
IBT 29 30,9 (5,2) 14 70.5 (11,9) 8 (22) (IBT)
Intensive
eklektische 9 (22) (AP
Intervention (AP) 16 37,4 (5,7) 19 69,1 (10,5) oder GP,
Public special nicht weiter
education 16 34,6 (6,5) 0 71,6 (10,5) aufge-
classrooms (GP) schlisselt)
Magiati 2007 Bayley/WPPSI 2-
IBT 28 38.0 (7,2) 3,6 83,0 (27,9) 0
Autismusspezifische | 16 42,5 (7,8) 25,0 65,2 (26,9) 0
Klassen (nursery)
McConachie 2005 (Kein 1Q, nur 2-
Elterntraining 26 38.1 (6,5) 19,2 Vineland) Insgesamt
Warteliste 25 35,0 (6,7) 16,0 66,4 (11,4) 5 (nicht

67,6 (9,8) mitein-

bezogen)
Zachor 2007 1Q N. g. 2-
Eclectic
developmental 19 28.8 53 79,6 (17,0)
approach (23-33)°
20 5,0 76,1 (15,2)
ABA 27,7
(22-34)°

a: Zahl randomisierter Patienten in RCT, wenn nicht anders kommentiert, oder Zahl ausgewerteter Patienten in
quasiexperimentellen Studien, wenn nicht anders kommentiert.
b: SD, wenn nicht anders genannt.
c: Range.
d: Offensichtlich wurden 11 Kinder randomisiert, ein Kind (Drop-out nach 1 Jahr) wurde nicht in die Auswertung
miteinbezogen.
e: Alle Kinder (Autismus und PDD-NOS).
f: Nur Kinder mit Autismus.
g: 5 Kinder (3 EIBT, 2 Kontrolle) wurden aus der Auswertung ausgeschlossen, da sie wegzogen oder keine
Daten vorhanden waren. 3 Kinder in der EIBT-Gruppe brachen friher ab, lieferten aber Daten im Follow-up.

ABA = Applied behaviour analysis. AP = Autism educational programming. BSID-R = Bayley scale of infant development.
EIBT = Early intensive behavioural treatment. GP = Generic educational programming. IBT = Intensive behavioural treatment.
1Q = Intelligenzquotient. J. = Jahre. n. g. = Nicht genannt. NVDQ = Nonverbaler Entwicklungsquotient. NVIQ = Nonverbaler
Intelligenzquotient. PDD-NOS = Persistent developmental disorder, not otherwise specified. PECS = Picture exchange and
communication system. RCT = Randomisierte kontrollierte Studie. RPMT = Responsive education and prelinguistic milieu
teaching. SD = Standardabweichung. WPPSI = Wechsler preschool and primary scale of intelligence.
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6.5.2.2 Ergebnisse der Primérstudien

Im Folgenden werden einige Grundcharakteristika der Studien und die wesentlichen Studienergeb-
nisse mit den Limitationen der Studien dargestellt. Die Vielfalt der Ergebnisparameter und die oft
unterschiedliche Art der Ergebnisdarstellung erlauben keine systematische quantitative Informations-
synthese nach einzelnen Ergebnisdomanen.

Randomisierte Studien
Aldred*
Design und Durchfihrung

Das RCT von Aldred untersucht den Einfluss einer manualisierten, pragmatischen, elternseitig imple-
mentierten Intervention zur Verbesserung der sprachlichen Fertigkeiten, die zusatzlich zur Routinebe-
handlung angewendet und mit der Routinebehandlung allein verglichen wird.

Die Intervention beinhaltet ein monatliches Elterntraining (Schwerpunkt: Sprache) mit Workshops fur
sechs Monate, dann sechs Monate Follow-up mit zweimonatlichen Konsolidierungssitzungen. Die
Eltern werden gebeten, taglich 30 Minuten mit ihren Kindern zu verbringen, um das Gelernte einzu-
Uben. Die Intervention beinhaltet folgende Elemente: (a) Fokussierung auf die Aufmerksamkeit der
Kinder in wechselseitigen Aktivitaten, (b) Sensitivitdt und Ansprechbarkeit auf kindliche Signale (cues),
(c) Modulierung des erwiinschten kommunikativen Verhaltens, (d) Konsolidierung im Alltag (Spiel,
kommunikative Interaktion) und (e) Ausarbeitung des Erlernten, um das Repertoire der kindlichen
Fertigkeiten zu erweitern. Sowohl in der Kontrollgruppe als auch in der Interventionsgruppe erhalten
die Kinder in vergleichbarer Intensitat Sprachtherapien, verhaltensbasierte Therapien im Sinne der
ABA nach Lovaas, TEACCH oder Training sozialer Fertigkeiten.

Es werden 28 Kinder (je zwolf in den Gruppen) eingeschlossen und randomisiert.
Ergebnisse

Nach zwoIf Monaten zeigt sich eine signifikant groRere Verbesserung des ADOS-Gesamtscores (zur
Skala vergleiche Kapitel 6.2.9 ,Ergebnisparameter bei Studien zu Frihinterventionen®) in der
Experimentalgruppe (Baseline-Mittelwert: 16,1 (SD: 4,5), Follow-up: 11,8 (SD: 6,4)) als in der
Kontrollgruppe (Baseline-Mittelwert: 15,6 (SD: 4,9), Follow-up: 16,1 (SD: 4,4)) (p = 0,01 fir den
Vergleich der Baseline-adjustierten Changescores). Inshesondere in der Reciprocal social interaction-
Subskala sind signifikante Vorteile in der Experimentalgruppe vorhanden. In den Bereichen Kommuni-
kation und stereotype Verhaltensweisen zeigt sich kein Vorteil flr die Experimentalgruppe.

Im McArthur-Sprachtest zeigen sich im Bereich des Sprachverstédndnisses keine Unterschiede
zwischen den Gruppen (Behandlung: Baseline-Mittelwert: 71,7 (SD: 2.400), Follow-up: 222,7 (SD:
40.431) im Vergleich zur Kontrollgruppe (Baseline-Mittelwert: 95,4 (SD: 426), Follow-up: 146,8 (SD:
11.426)). Im Bereich der expressiven Sprache zeigt sich ein signifikanter Vorteil der Experimental-
(Baseline-Mittelwert: 28,0 (SD: 426), Follow-up: 199,4 (SD: 25.606)) im Vergleich zur Kontrollgruppe
(Baseline-Mittelwert: 25,6 (SD: 683), Follow-up: 33,1 (SD: 683)).

In der Vineland-Skala war eine Verbesserung des Gesamtscores in der Experimentalgruppe von 14,3
Punkten im Vergleich zu 8,7 Punkten in der Kontrollgruppe erkennbar (Unterschied Baseline-adjustiert
nicht signifikant, p = 0,121). Der elterliche Stress war zwischen den Gruppen nicht unterschiedlich.

Beurteilung

Es handelt sich um eine kleine, aber methodisch anspruchsvolle Studie mit Randomisierung und
verblindeter Erhebung der Zielparameter. In der Studie wird es jedoch versaumt, die Intelligenz der
Kinder zu messen.

Die Studie zeigt einen gewissen Vorteil des Elterntrainings in dem Bereich reziproke soziale
Interaktionen, nicht jedoch im Bereich der Kommunikation auf der ADOS-Skala. Auch auf der Verhal-
tensebene (Vineland) zeigte sich kein Vorteil, sondern nur im Bereich expressiver Sprache, nicht
jedoch beim Sprachverstandnis. Die Stressbelastung der Eltern verringert sich nicht signifikant. Die
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Autoren argumentieren, dass die ADOS-Domane Kommunikation die positiven Effekte nicht adaquat
abbildet.

In der Studie werden keine standardisierten MaRe der Entwicklung der Kinder verwendet. Das
Ergebnis einer Zunahme der gesprochenen Wérter im Vergleich zur Routinebehandlung ist jedoch ein
wichtiges Ergebnis. Die Studie ist eine Pilotstudie. Sie zeigt nur in einigen Bereichen gute Effekte und
muss durch weitere Studien repliziert werden.

Drew?’
Design und Durchfiihrung

Das RCT von Drews untersucht die Auswirkungen einer Entwicklungs-bezogenen und zu Hause Uber
die Eltern implementierten Fruhintervention bei Kindern mit Autismus im Vergleich zur Routinebe-
handlung, die im wesentlichen aus einer Mischung von wéchentlich durchgefiihrten Therapien wie
Logopéadie, Ergo- und Physiotherapie besteht.

Die Frihintervention stellt ein Elterntraining mit folgenden Komponenten dar:

. Beratung der Eltern beziglich Verhaltensmanagement und sozialer Kommunikation der Kinder
3 Nutzung von positiven Verstarkermechanismen

. JA und Aufmerksamkeitstraining, Augenkontakt

. Spezifische Aktivitaten: Imitationsiibungen, strukturierte Spiele, Lieder, positive Verstarkung

. Ganzheitliche Sprachibungen (Uber Ubertriebene Prosodie, repetitive Paraphrasierung)

. Integration des Programms in Tagesroutine, Fertigkeitentraining, Gelegenheit zur

Verallgemeinerung

Die Eltern sollen als Therapeuten wirken kénnen und werden zu Hause von einem Logopaden alle
sechs Wochen besucht (dreistliindiger Besuch). Dort werden die Prinzipien des Programms erklart und
neue Ziele gesetzt. Die Eltern werden bestarkt, jegliche Art von anderer Therapie oder Vorschul-
aktivitat fur ihre Kinder zu nutzen.

Die Nachbeobachtungszeit betragt zwolf Monate. Als Ergebnisparameter werden der nonverbale 1Q,
die Symptomschwere (ADI-R) und der elterliche Stress verwendet.

Es werden 24 Kinder (zwdlf pro Gruppe) eingeschlossen. Drei der zwdlf Kinder in der Kontrollgruppe
fihren ein Verhaltensprogramm durch (discrete trial programme) mit Supervision durch einen
Lovaas-/ABA-Therapeuten (1 : 1-Verhaltnis bei der Intervention mit durchschnittlicher Zeit von 32,9
Stunden pro Woche)) Uber zwolf Monate.

Es bleibt unklar, ob die Erfasser der Endpunkte verblindet sind und ob die Interventionen von den
Eltern den Behandlungsmanualen entsprechen.

Ergebnisse

Nach zwolf Monaten zeigen sich keine Unterschiede im nonverbalen IQ zwischen den Gruppen. In der
Frihinterventionsgruppe sind nicht-signifikant bessere sprachliche Fahigkeiten im CDI erkennbar
(Gesamtzahl der verstanden Woérter, p = 0,09). In der Frihinterventionsgruppe nutzen und verstehen
die Kinder doppelt so viele Wérter wie in der Kontrollgruppe. Es zeigen sich allerdings keine signifi-
kanten Unterschiede in der Zahl der gesagten Worter oder der verstandenen Gesten.

In der elternbezogenen Frihinterventionsgruppe gibt es mehr Kinder, die zu Beginn nicht sprechen
(nonverbal) und dann Einzelworte oder Satze sprechen kdnnen (n = 7) als in der Kontrollgruppe (n = 2
plus ein Kind, das anfangs nur Einzelworte auf3ert und dann weniger als finf Wéorter kann; Fisher’s
Exakt-Test p < 0,05).

Es ergeben sich weder in der Symptomauspragung noch im von Eltern berichteten Stress (PSI)
Unterschiede zwischen den Gruppen.
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Es sind keine Unterschiede in der mit den Kindern verbrachten Zeit erkennbar. Die Kinder in der
Kontrollgruppe erhalten jedoch mehr andere Interventionen (ABA-Therapie zusatzlich zu Hause).

Beurteilung

Die Zielparameter werden vermutlich nicht verblindet erhoben, sondern hangen vielmehr stark von der
Einschatzung der Eltern ab. Die StichprobengréfRe ist sehr klein und hat daher eine geringe Power.
Drei Kinder aus der Kontrollgruppe erhalten eine andere spezifische Intervention (home-based
behavioural programmes nach Lovaas), was den Vergleich zwischen der Experimentalintervention
und der Routinebehandlung erschwert. Es bleibt zudem unklar, wie die Uberwachung und ob die
Elternintervention nach den Vorgaben erfolgen.

Die Gruppen sind anfangs beziglich des IQ nicht vergleichbar (die Frihinterventionsgruppe hat einen
héheren nonverbalen 1Q). Auf diese Weise ergibt diese Studie zwar Hinweise darauf, dass eine
Friahintervention die sprachliche Kommunikation im Vergleich zur Routinebehandlung verbessern
kann, es kann jedoch nicht ausgeschlossen werden, dass der héhere IQ zu Beginn der Studie in der
Frihinterventionsgruppe zu den besseren Ergebnissen beitragt.

Howlin*
Design und Durchfiihrung

Die Studie von Howlin*? ist eine Cluster-randomisierte Studie zum Effekt des PECS-Trainings von
Lehrpersonal und Eltern durch Experten auf die sprachlichen Fahigkeiten von Kindern mit Autismus,
die nicht oder kaum sprechen. Die meisten Kinder haben einen frihkindlichen Autismus, einige
wenige eine Stérung aus dem Autismusspektrum. 84 Kinder werden entweder in eine Gruppe mit
sofortigem Beginn von PECS (intensive treatment group (ITG), n = 30), mit verzégertem Beginn von
PECS nach einigen Monaten (delayed treatment group (DTG), n = 29) oder in eine Gruppe auf der
Warteliste (no treatment group (NTG), n = 29) randomisiert. Nach Randomisierung kommt ein Kind zur
DTG-Gruppe hinzu, eine Klasse mit vier Kindern in der ITG-Gruppe wird aus der Auswertung
herausgenommen. Ein Kind aus der ITG-Gruppe und sieben Kinder aus der DTG-Gruppe ziehen weg
bzw. brechen die Studie ab.

Ergebnisparameter sind die Uber Videobeobachtung erfasste Haufigkeit des Kommunikationsbeginns
durch das Kind, die Haufigkeit der Nutzung von PECS-Symbolen, die Haufigkeit der Nutzung der
Sprache, der Expressive one word picture vocabulary test (EOWPVT), die British picture vocabulatory
scales (BPVS) und die ADOS-G. Die Erhebung der Outcomes erfolgt nach zwei Zeitpunkten (nach ca.
sieben bis zehn und nach ca. 15 bis 18 Monaten)

In den PECS-Gruppen wird ein Zweitages-PECS-Workshop (13 Stunden Training durch Experten und
ein Handbuch) fir sechs Eltern und sechs Therapeuten/Lehrpersonal aus jeder Klasse durchgefiihrt.
Dann erfolgen sechs halbtagige Visiten in jeder Klasse durch Experten Uber fliinf Monate mit Anlei-
tung, Supervision und Monitoring. Eine Messung der Implementation und Einhaltung therapeutischer
Regeln (Manualtreue) erfolgt nicht. Die Kinder in der DTG- erhalten die Intervention ca. sieben Monate
spater im Vergleich zur ITG-Gruppe.

Ergebnisse

Kinder in der PECS-Gruppe mit sofortigem Beginn (ITG) haben zum zweiten Zeitpunkt (nach 7,5 bis
10,7 Monaten) eine 2,73-fach (95 %-KI: 1,22 bis 6,08) héhere Wahrscheinlichkeit als Kinder in der
Kontrollgruppe (Warteliste: NTG) in eine hdhere Kategorie flir den Beginn sprachlicher Kommuni-
kation zu gelangen als Kinder in NTG (p < 0,05). Kinder in ITG haben nach 14,6 bis 17,9 Monaten
(dritter Zeitpunkt) keine héhere Wahrscheinlichkeit einer héhere Kategorie bei sprachlicher Initiative
(Odds ratio (OR) 1,08; 95 %-KI: 0,30 bis 3,90). Es gibt keinen signifikanten Effekt der Behandlung auf
die Haufigkeit der Sprache (OR 1,10; 95 %-KI: 0,46 bis 2,62) IGT versus NGT).

Es gibt keinen signifikanten kurzfristigen Effekt der Behandlung auf den ADOS-G-Wert (Kommuni-
kations- und reziproke soziale Interaktionsdomane (RSI)): Das OR betragt 0,52 (95 %-KI: 0,24 bis
1,12) fur die Kommunikations- und 0,55 (95 %-KI: 0,25 bis 1,19) fur die ADOS-G-RSI-Domane im
Vergleich ITG versus NTG.
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Nach zehn Monaten ergibt sich jedoch ein signifikanter Vorteil fur die ITG-Gruppe in der ADOS-G-
RSI-Doméne: OR 0,28 (95 %-KI: 0,09 bis 0,89), p < 0,05. Nach zehn Monaten haben Kinder in der
ITG-Gruppe eine 3,57-fach hdhere Wahrscheinlichkeit in einer niedrigeren ADOS-G-Kategorie zu
sein.

Es gibt keine Unterschiede im EOPVT (OR 1,01; 95 %-KI: 0,89 bis 1,15) ITG versus NGT oder in der
BPVS (OR 1,54; 95 %-KI: 0,52 bis 4,54) ITG versus NGT.

Beurteilung

Es gibt statistisch signifikante Vorteile der PECS-Gruppe in der Rate der sprachlichen Initiativen der
Kinder sowie derjenigen der Nutzung von PECS. Diese Effekte konnen jedoch nach Beendigung der
Supervision der Klassen nicht aufrechterhalten werden. Fir Kinder im PECS erhdht sich die Anzahl
der sprachlichen Initiativen von 15 auf 26 pro Stunde. Die ist nach Meinung der Autoren klinisch
relevant. Es gibt keine Verbesserung der Haufigkeit gesprochener Sprache durch PECS.

Es handelt sich um eine Cluster-randomisierte sowie eine pragmatische Studie mit theoretisch guter
Verallgemeinerbarkeit in England. Die Studie hat allerdings deutliche Limitationen: Es findet keine
verblindete Erhebung der Ergebnisparameter statt. Die Interventionszeit ist vergleichsweise kurz (finf
Monate). Die Einhaltung therapeutischer Regeln (Manualtreue) wird nicht erhoben. Es werden nur
ordinale Ergebnisse berichtet und keine kontinuierlichen Daten ausgewertet. Die (eher kleinen) Effekte
bezlglich der Sprache kénnen nach der Beendigung der Intervention nicht aufrechterhalten werden.

Kasari>
Design und Durchfiihrung

Das RCT von Kasari untersucht den zusatzlichen Nutzen einer JA-Intervention bzw. einer Intervention
mit SP im Vergleich zu einer Kontrollintervention, in der lediglich eine ABA-Behandlung angeboten
wird. In allen drei Behandlungsgruppen erhalten die Kinder eine verhaltensbasierte Intervention auf
Basis der ABA mit 30 Stunden pro Woche. In der JA-Gruppe wird insbesonders ein spezifisches
Entwicklungsziel firr jedes Kind erarbeitet und dann ein regelmafiges JA-Training durchgefiihrt, das
sich an den Interessen des Kindes orientiert. Diese Ubung beinhaltet korrektives Feedback, Training
von Augenkontakt, Beeinflussung der Umgebung, Férderung sozialer und kommunikativer Fertig-
keiten sowie systematische Verstarkung. Die SP-Intervention kann als milieubasierte Intervention mit
Imitation der kindlichen Spiele durch den Trainer und der Férderung von Spielroutinen, die von den
kindlichen Interessen bestimmt werden, verstanden werden. Die Kinder in der Kontrollgruppe mit
lediglich ABA werden auf die Warteliste gesetzt. Die Intervention dauert sechs bis zwdlf Monate.

Die Nachbeobachtungszeit betragt zwolf Monate. Die ZielgroRen werden verblindet erhoben. Als
Ergebnisparameter werden insbesondere ADOS, Reynell, ADI-R, Mullen scales of early learning,
ESCS und Structured play assessment verwendet. In die Studie werden 58 Kinder eingeschlossen
(JA: 20, SP: 21, Kontrolle: 17).

Ergebnisse

Nach zwolf Monaten zeigen beide Interventionsgruppen eine signifikant starkere Verbesserung der
expressiven Sprache (gemessen anhand des Sprachalters relativ zum biologischen Alter) im
Vergleich zur Kontrollgruppe (fur JA und SP p < 0,01). Es gibt nach zwoIf Monaten keine signifikanten
Unterschiede im Sprachverstandnis zwischen den Behandlungsgruppen. Kinder mit initial besserer
expressiver Sprache zeigen ein bedeutend hoéheres Wachstum ihrer sprachlichen Fertigkeiten
wahrend der Studie. Fir die Subgruppe der Kinder mit initial niedrigem sprachlichem Entwicklungs-
stand zeigt die JA-Intervention eine signifikante Uberlegenheit im Wachstum der expressiven Sprache
im Vergleich zu SP und Kontrollgruppe. Zu den Einzelergebnissen vergleiche Tabelle 12.

Longitudinale Effekte

Es zeigt sich eine signifikante Uberlegenheit sowonhl fir JA als auch SP gegeniber der Kontrollgruppe
in der Rate der Verbesserung der JA-Initiativen der Kinder (je p < 0,01). Die Dauer der JA-Aktivitaten
ist fur beide Gruppen signifikant hdher als in der Kontrollgruppe. Die Rate des Erwerbs von
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Spielfertigkeiten (play skills) Gber die Zeit ist in der SP-Gruppe signifikant gréer als in den beiden
anderen Gruppen (p < 0,01).

Tabelle 12: Einzelergebnisse nach zwdolf Monaten

Skala® JA, SP, Kontrolle,
Mittelwert (SD) Mittelwert (SD) Mittelwert (SD)

Nonverbal composite age 47,4 (27,6) 42,8 (24,3) 35,9 (13,0)

Developmental quotient 71,5 (20,7) 69,5 (22,3) 58,7 (26,3)

(Standardscore)

Expressive language 35,8 (12,6) 38,3 (15,0) 28,1 (13,5)

score

Receptive language 31,9 (9,2) 35,1 (11,2) 27,3 (15,6)

score

a: zur Skala vergleiche Kapitel 6.2.9 ,Ergebnisparameter bei Studien zu Frihinterventionen®

JA = Joint attention. SD = Standardabweichung. SP = Symbolic play.

Beurteilung

Das Ziel der Studie ist es, zu untersuchen, ob JA bei Kindern mit Autismus die Sprachentwicklung
verbessert. Die Autoren nehmen an, dass Kinder mit stark verzégerter Sprachentwicklung am meisten
davon profitieren. Kinder mit einer JA-Intervention, aber auch in der Gruppe mit symbolischen Spielen,
haben Vorteile in der expressiven nicht jedoch der rezeptiven Sprache nach zwdlf Wochen.
Insbesondere die Subgruppe der Kinder mit initial niedrigem sprachlichem Entwicklungsstand zeigt
eine signifikante Uberlegenheit im Wachstum der expressiven Sprache im Vergleich zu SP und
Kontrollgruppe. Die Studie ist methodisch anspruchsvoll, das Ergebnis-Rating ist verblindet. Die
Studie kann allerdings nur den Nutzen zusatzlich zur ABA-Intervention bewerten. Méglicherweise sind
beide Interventionen (JA und SP) nur wirksam in Kombination mit einer ABA-Intervention. Diese Stu-
die gibt einen Hinweis darauf, dass eine Kombination von auf das Kind zentrierten und von primar die
Eltern unterstitzten Interventionen Vorteile gegeniber nur einer Art von Intervention hat. Die Studie
hat insbesondere auch eine Bedeutung in der Evaluation von pradiktiven Faktoren fiir eine glinstige
Sprachentwicklung.

Rickards®
Design und Durchfiihrung

Die Studie von Rickards ist eine randomisierte Studie zur Frage, ob Kinder mit Autismus, die zu-
satzlich zu autismusspezifischer Behandlung in einem Zentrum zu Hause Unterstitzung bekommen
(home-based service) grofiere Fortschritte in der kognitiven Entwicklung und im Verhalten machen als
Kinder, die nur im Zentrum behandelt werden.

Ergebnisparameter sind: BSID-Il, WPPSI-R, Mullen scales of early learning, Vineland, BRS, Be-
haviour screening questionnaire (BSQ), Preschool behaviour checklist (PBCL), Questionnaire of
ressources and stress (QRS-F), Family empowerment scale (FES), Family support scale (FSS) (zu
den Skalen vergleiche Kapitel 6.2.9 ,Ergebnisparameter bei Studien zu Frihinterventionen”).

Alle Kinder (auch diejenigen der Kontrollgruppe) erhalten ein individuelles Programm am Zentrum
(Uber finf Stunden in zwei Sitzungen in der Woche zu Schulzeiten), basierend auf verhaltens-
bezogenen Techniken, Wiederholung, Feedback, Belohnung, Herunterbrechen komplexer Abfolgen in
kleine Schritte etc. Auch PECS und Techniken zur Verhaltensmodifikation werden verwendet. Die
Interventionsgruppe erhalt ein zusatzliches Programm zu Hause (Home-based Programme) durch
speziell ausgebildete Vorschullehrer (jede Woche fiir eine bis 1,5 Stunden in den ersten zwolf
Monaten (40 Wochen)). Dieses bezieht insbesondere den kontinuierlichen Dialog mit den Eltern ein.
Daneben finden auch ein Einbezug von Geschwistern, eine Arbeit mit den betroffenen Kindern, eine
Verbesserung der kommunikativen Fertigkeiten zu Hause und andere MalRnahmen statt. Die Eltern
werden angeleitet, die Bedeutung des kindlichen Verhaltens zu verstehen.
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Es werden 59 Kinder mit Stdrungen aus dem Autismusspektrum (nach DSM IV Uber ADOS oder
ADI-R) und mit Entwicklungsverzégerung eingeschlossen, davon 30 in der Interventions- und 29 in
der Kontrollgruppe.

Ergebnisse

Nach zwoIf bis 13 Monaten besuchen alle auer vier Kindern in jeder Gruppe den regularen Kinder-
garten oder eine Tagesbetreuung.

Sechs Kinder in der Interventions- und zehn in der Kontrollgruppe erhalten zusatzliche Therapien
(Sprachtherapie).

Die Untersuchung der Veranderungsscores zeigt, dass die Kinder in der Interventionsgruppe ihren 1Q
um 4,7 Punkte und diejenigen in der Kontrollgruppe um 3,5 Punkte verbessern (Gruppendifferenz nur
fur Kinder mit Autismus 5,9; p = 0,09).

Im PBCL zeigt sich eine starkere Verbesserung in der Interventionsgruppe (Gruppendifferenz fur Kin-
der mit Autismus 6,6; p = 0,054). Der Gruppenunterschied in der Gesamtgruppe (alle Kinder) ist mit
8,3 zugunsten der Interventionsgruppe signifikant (p = 0,02).

In den MafRen zur Familienbelastung zeigt sich kein Unterschied zwischen den Gruppen, mit Aus-
nahme der QRS-F. Der elterliche Stress ist in der Interventionsgruppe grof3er (Repeated measures-
Modell; p = 0,005).

Fur die Gesamtgruppe ergeben sich keine Gruppenunterschiede beim BRS, BSQ und VABS.

Subgruppenanalysen weisen daraufhin, dass insbesondere Kinder in stark belasteten (gestressten)
Familien von der zusatzlichen Intervention zu Hause profitieren.

Beurteilung

Kleine Studie (n = 59) mit limitierter Aussagekraft. Verblindetes Rating, Randomisierung und hohe
Follow-up-Rate sind einige Gutekriterien. Die Lehrer am Zentrum sind jedoch bezlglich der Gruppen-
zugehorigkeit der Kinder nicht verblindet.

Die Studie zeigt einen Vorteil der zusatzlichen Intervention zu Hause im Bereich der 1Q-Entwicklung
der Kinder und einem Mal kindlichen Verhaltens. In anderen Skalen zeigt sich kein Unterschied zur
Kontrollgruppe. Es kann nicht beurteilt werden, worauf der Grofteil der Verbesserungen, der in beiden
Gruppen auftritt, beruhte. Entgegen der Erwartung der Autoren ergibt sich eine messbare zusatzliche
Wirkung der Intervention auf Malte der familiaren Belastung. Dies wird von den Autoren dadurch
erklart, dass die Intervention auf das Kind und nicht auf die Eltern und deren besondere Bedirfnisse
Zielt.

Sallows®*
Design und Durchfiihrung

Die Studie von Sallows stellt den Versuch der Replikation der Ergebnisse zur IBT nach Lovaas dar. 24
Kinder mit Autismus werden entweder in eine klinik- (n = 13) oder eine elternbasierte Gruppe (n = 11)
randomisiert. In der letzteren Gruppe erhalten die Eltern eine vergleichsweise intensive Schulung und
Supervision entsprechend dem IBT-Modell, allerdings ohne bestrafende Elemente bzw. negative
Verstarkung und erweitert um neue Verfahren. Hier sind insbesondere das Pivotal response training,
eine besondere Sprachférderung, die mit einem Bildersystem arbeitet und Interventionen zur Forde-
rung sozialen Spiels mit Gleichaltrigen, Férderung von Lieblingsaktivitaten und die Durchmischung mit
anderen Kindern in Vorschulklassen zu nennen. Es bleibt allerdings unklar, in welchem Ausmal}
tatsachlich das Lovaas-Modell repliziert wird oder ein neues Modell auf der Basis neuerer Ergebnisse
zur ABA angewendet wird.

Die Intensitat in der elternbasierten Gruppe ist geringer als in der klinikbasierten. In beiden Gruppen
werden die Eltern gebeten, an wochentlichen Treffen teilzunehmen und die erlernten Techniken mit
ihren Kindern im Alltag umzusetzen.
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Die Kinder in der klinikbasierten Gruppe erhalten als Soll 40 Stunden direkte Behandlung pro Woche
(39 wahrend des ersten Jahres, 37 wahrend des zweiten Jahres und spater weniger). Die klinik-
basierte Gruppe bekommt sechs bis zehn Stunden pro Woche Supervision von einem erfahrenen
Therapeuten und wdchentliche Termine (Konsultationen) bei einem Supervisor.

Bei der elternbasierten Gruppe erhalten die Eltern eine spezielle Ausbildung zu IBT Uber Workshops
und Supervision. Die Eltern haben direkten Einfluss auf die Intensitat der Behandlung. Im Durchschnitt
erhalten die Eltern 32 Stunden Ausbildung im ersten Jahr, 31 im zweiten Jahr (mit Ausnahme einer
Familie, die nur 14 Stunden in beiden Jahren erhalt). Die Intensitat der Behandlung ist hoch und nur
um sechs bis sieben Stunden geringer als in der klinikbasierten Gruppe. Die Kinder der
elternbasierten Gruppe bekommen sechs Stunden pro Monat an Supervision zu Hause von einem
erfahrenen Therapeuten (typischerweise dreistlindige Termine alle 14 Tage) und Konsultationen alle
zwei Monate bei einem Supervisor.

Als Ergebnisparameter werden IQ-Messungen, Sprachtests, Tests zur Messung von Anpassungsver-
halten, Erwerb neuer Fertigkeiten, eine Verhaltenscheckliste (CBC), eine standardisierte Messung der
Lernleistungen und Messungen zu den Aufnahmeraten in normale Schulklassen sowie die Inan-
spruchnahme therapeutischer Dienste angewendet. Die Erhebung der Ergebnisparameter erfolgt
jahrlich fur vier Jahre, mit einer letzten Messung im Alter von sieben bis acht Jahren.

Ergebnisse

Ein Kind in der elternbasierten Gruppe, das nach einem Jahr in eine Pflegefamilie aufgenommen wird,
wird nicht in die Auswertung einbezogen.

Es zeigen sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden Gruppen. Bei der gemeinsamen
Auswertung aller Kinder kann ein Zugewinn im IQ nach vier Jahren um 25 Punkte errechnet werden
mit einem 1Q nach vier Jahren von 73,1 (Klinikgruppe) bzw. 79,6 (Elterngruppe). Die Verbesserung
der sprachlichen Fahigkeiten ist weniger ausgepragt mit Werten im Bereich der rezeptiven Sprache
von 55,9 (Klinikgruppe) bzw. 65,8 (Elterngruppe) und im Bereich der expressiven Sprache von 53,4
(Klinikgruppe) bzw. 59,2 (Elterngruppe). Im Vineland-Test, der die Anpassung und die sozialen
Funktionen misst, erreichen die Kinder nach vier Jahren 73,7 Punkte (Klinikgruppe) bzw. 81,4 Punkte
(Elterngruppe). Wenn man berlcksichtigt, dass fir alle genannten Ergebnisparameter der Normwert
100 betragt und die Standardabweichung 15, befindet sich die Gesamtgruppe der Kinder im Alter von
sieben bis acht Jahren noch ein bis zwei Standardabweichungen unterhalb der Norm der Gleich-
altrigen.

Die Gruppe ist bimodal verteilt, so dass nach vier Jahren die Halfte der Kinder (elf von 23) einen 1Q im
normalen Bereich (liber 85) erreichen sowie in normale Klassen kommen und sich sprachlich gut
entwickeln (sie werden als rapid learners bezeichnet), wohingegen die verbleibenden 13 Kinder
(moderate learners) nur einen geringen Zuwachs im IQ zu verzeichnen haben sowie deutlich
entwicklungsverzogert bleiben.

Die Varianz in den Behandlungserfolgen kann am besten durch den Baseline-1Q, die Fahigkeiten zur
Imitation, die sprachlichen Fahigkeiten, die Aktivitdten des taglichen Lebens und die Sozialisation er-
klart werden. Ein Erwerb neuer Fertigkeiten und Verbesserung des IQ nach einem Jahr ist ein starker
Pradikator fur ein glnstiges Ergebnis im Bereich der sprachlichen Leistungen, dem Anpassungs-
verhalten und den sozialen Funktionen.

Ein niedriger Baseline-IQ (unter 44) und fehlende sprachliche Fahigkeiten (kein Sprechen von ein-
zelnen Worten im Alter von 36 Monaten) kdnnen fehlende Behandlungserfolge gut voraussagen.

Beurteilung

Diese Studie hat aufgrund der geringen Stichprobengréf3e deutliche Limitationen. Ein systematischer
Fehler bei der Erfassung der Endpunkte ist wahrscheinlich, da der Zweitautor die meisten Ratings zu
Beginn und im Follow-up bei den moderate learners selbst durchfiihrte. Ein unabhangiges Rating ist
daher nicht gegeben. Aufgrund der Pra-Post-Auswertung, der offenen Fragen zur Randomisierung
und anderer methodischer Schwachen muss die Studie als kontrollierte Vorher-Nachher-Studie
gewertet werden.
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Die Studie zeigt keine Vorteile eines Behandlungsprogramms (IBT), das von Experten in der Klinik
aus erbracht wird, im Vergleich zu einem elternbasierten Programm. Es gibt eine leichte Beziehung
zwischen einem intensiveren Einbezug der Eltern und positiven Behandlungsergebnissen. Aul3erdem
ist der Erwerb sozialer Fertigkeiten positiv assoziiert mit der Menge und Dauer supervidierten Spielens
mit Gleichaltrigen. Nur weniger als die Halfte der Kinder erreicht einen 1Q gréRer als 85 und ist damit
im Normalbereich gesunder Kinder. Die Autoren ziehen den Schluss, dass im klinikbasierten Arm der
Studie mit einer durchschnittlichen Behandlungszeit von 38 Stunden pro Woche in den ersten zwei
Jahren die Intensitat des urspriinglichen Lovaas-Modells fast erreicht und die Erfolgsrate vergleichbar
sei. Diese Aussage ist mit einer hohen Ergebnisunsicherheit behaftet.

Smith*®*
Design und Durchfihrung

Die Studie von Smith wird durchgefiihrt, um die Wirksamkeit des IBT nach Lovaas mit einer Intensitat
von 30 Stunden pro Woche, die etwas geringer ist als in der Publikation von Lovaas (40 Stunden),
gegenlber einem Elterntraining zu evaluieren. 28 Kinder mit Autismus (n = 14) oder einer nicht anders
klassifizierten tiefgreifenden Entwicklungsstérung (n = 14) werden entweder in eine Gruppe mit
intensiver Frihintervention (IBT, hier EIBT genannt) nach Lovaas in einem Autismuszentrum (n = 15)
oder eine Kontrollgruppe mit Elterntraining (n = 13) randomisiert. In der letzteren Gruppe erhalten die
Eltern eine Schulung und Anleitung zur Férderung der Kinder. Die Sitzungen finden zweimal pro
Woche fiir drei bis neun Monate statt, spater seltener. Die Kinder werden in spezielle Klassen in
offentlichen Schulen aufgenommen, allerdings ohne begleitende Unterstitzung durch Mitglieder des
Autismuszentrums, das die Studie durchfihrt.

Es wird erwahnt, dass urspringlich auch Kinder mit Intelligenzminderung ohne Autismus oder andere
tiefgreifende Entwicklungsstérungen randomisiert werden (insgesamt vier). Diese werden jedoch
wegen der geringen GruppengroRe aus der Auswertung ausgeschlossen.

In der IBT-Gruppe erfolgt eine manualbasierte Behandlung nach Lovaas flr zwei bis drei Jahre in
Teams mit vier bis sechs Therapeuten in Ausbildung, die supervidiert werden. Zusatzlich finden in den
ersten drei Monaten finf Stunden pro Woche Elterntrainings statt. Zunachst erfolgte eine 1 : 1-Be-
treuung mit DTT. Nach einem Jahr finden die Ubungen zunehmend unter naturalistischen Bedin-
gungen mit schrittweisem Ubergang in normale oder, bei Bedarf, spezielle Klassen (unter Fortflihrung
der Unterstitzung durch Therapeuten) statt.

Als Ergebnisparameter werden [IQ-Messungen (S-B oder BSID-Il), der Merrill-Palmer-Test zur
Messung der kognitiven Funktionen, der Reynell-Test zur Beurteilung der Sprachentwicklung, die
Vineland-Skala zur Messung des Anpassungsverhaltens, die Achenbach child behaviour checklist zur
Messung der sozioemotionalen Funktionen, der Wechsler individualized achievement test (WIAT) zur
Messung der Schulleistungen, die Aufnahmerate in verschiedenen Klassetypen, die Teacher report
form und der Family satisfaction questionnaire zur Messung der Elternzufriedenheit angewendet.

Die Behandlungsdauer betragt fur die Interventionsgruppe zwei bis drei Jahre (Durchschnitt: 33 Mo-
nate), die Nachbeobachtung erfolgt im Alter von sieben bis acht Jahren.

Ergebnisse

Es zeigen sich fur die Gesamtgruppe (Autismus und PDD-NOS) im Alter von sieben bis acht Jahren
(Follow-up-Zeit durchschnittlich 4,5 bis funf Jahre) signifikante Vorteile zugunsten der IBT-Gruppe im
IQ, in den visuell-rdumlichen Fertigkeiten (Merrill-Palmer) und in der Sprachentwicklung, nicht jedoch
im Anpassungsverhalten. Die signifikanten Vorteile zeigen sich jeweils nur fir die Gesamtgruppe,
nicht fur die kleinere Subgruppe der Kinder mit Autismus. Die Werte gelten fir Kinder im Alter von
sieben bis acht Jahren (Tabelle 13):
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Tabelle 13: Ergebnisse fur Sieben- bis Achtjahrige

Skala® IBT, Elterntraining, p-Wert

Mittelwert (SD) Mittelwert (SD) (basierend auf

t-Test)
Gesamtgruppe
1Q 66,5 (24,1) 49,7 (19,7) <0,05
Merrill-Palmer 64,3 (18,7) 49,2 (21,4) < 0,05
Reynell (Sprachverstandnis) 42,9 (22,3) 33,0 (16,9) n.s.
Reynell (Sprechen) 44,5 (23,5) 36,2 (21,2) n.s.
Reynell-Gesamtscore 87,4 (46,2) 61,3 (31,9) < 0,05
(Sprechen und
Sprachverstandnis)
Vineland (Kommunikation) 67,9 (30,1) 60,8 (17,3)
Vineland (Sozialisation) 66,3 (24,8) 68,9 (16,9)
Vineland (Gesamtscore) 61,2 (29,7) 58,5 (16,6)
Kinder mit Autismus

1Q 55,3 (13,9) 52,6 (22,8) n.s.
Merrill-Palmer 54,4 (23,6) 45,7 (23,6) n.s.
Reynell (Sprachverstandnis) 39,0 (26,0) 32,1 (19,0) n.s.
Reynell (Sprechen) 40,6 (25,1) 32,1 (20,9) n.s.
Reynell-Gesamtscore 79,6 (42,0) 64,3 (39,3) n.s.
(Sprechen und
Sprachverstandnis)
Vineland (Kommunikation) 66,1 (34,0) 64,4 (15,7)
Vineland (Sozialisation) 66,6 (28,5) 67,0 (15,3)
Vineland (Gesamtscore) 62,1 (32,8) 61,8 (16,8)

a: zur Skala vergleiche Kapitel 6.2.9 ,Ergebnisparameter bei Studien zu Frihinterventionen®.
IBT = Intensive behavioural treatment. IQ = Intelligenzquotient. n. s. = nicht signifikant. SD = Standardabweichung.

Zwei von 15 Kindern (13 %) in der IBT-Gruppe (je eines mit Autismus und PDD-NOS) kénnen in eine
regulare Klasse ohne Spezialbetreuung aufgenommen werden und haben einen IQ Uber 85. Zwei
weitere Kinder erflillen das Kriterium fur eine normale Klassenaufnahme, haben aber einen 1Q um die
85. Damit konnen, im Vergleich zu keinem Kind in der Kontrollgruppe, vier Kinder (27 %) in einer
regularen Klasse aufgenommen werden.

Die Kinder in der IBT-Gruppe haben einen héheren WIAT-Score als in der Kontrollgruppe (75,1, SD:
21,31 versus 58,4, SD 18,4) und damit bessere Schulleistungen. In der Einschatzung der Eltern
(Family satisfaction questionnaire) gibt es keine signifikanten Gruppenunterschiede.

Kinder mit nicht anders klassifizierten tiefgreifenden Entwicklungsstérungen haben im Trend ein bes-
seres Outcome als Kinder mit Autismus.

Beurteilung

Es liegt eine randomisierte Studie mit verblindetem Rating vor. Es wird eine standardisierte Test-
batterie verwendet, die Einhaltung therapeutischer Regeln (Manualtreue) wird gemessen, die Inter-
vention wird supervidiert, die Nachbeobachtungszeit ist lange. Die Studie ist methodisch anspruchs-
voll, schlief3t jedoch sowohl Kinder mit Autismus als auch mit anderen tiefgreifenden Entwicklungs-
stérungen ein. Die Teilnehmerzahl ist allerdings klein. Fir die Gesamtgruppe zeigen sich Vorteile der
IBT (I1Q, Sprache, visuell-rdumliche Fertigkeiten, Aufnahme in normale Schulklassen), nicht jedoch fur
die Gruppe der Kinder mit Autismus. Im Verhalten gibt es keine Unterschiede, ebenso wenig in der
Elterneinschatzung. Die Vorteile im Zwischen-Gruppenvergleich in der Verbesserung des IQ sind
weniger als halb so gro® wie in den frihen Publikationen aus der Lovaas-Gruppe. Die Autoren
diskutieren hierfur mogliche Grinde: niedrigere Intensitat der Intervention, geringerer Einbezug von
Eltern, niedrigerer Eingangs-IQ der Kinder. Eine weitere Erklarung ist, dass es aufgrund der Rando-
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misierung keine Selektionseffekte gibt, die mdglicherweise zur hohen Effektstarke in der nicht-
randomisierten Studie von Lovaas 1987 beitragt.

Yoder™®
Design und Durchfihrung

Die Studie von Yoder'"° ist eine randomisierte Studie zum Vergleich von zwei Interventionen zur
Verbesserung der Kommunikation beim Autismus, dem PECS-Training und dem RPMT. Einge-
schlossen werden Kinder mit Stérungen aus dem Autismusspektrum oder tiefgreifenden Entwick-
lungsstorungen (PDD-NOS) nach DSM-IV. Es erfolgt eine computergenerierte Randomisierung in
zwei Gruppen. Die Behandlung findet in beiden Gruppen in einer Universitatsklinik statt. Es finden drei
20-mindtige individuelle Therapiesitzungen pro Woche flir sechs Monate statt (72 Sitzungen insge-
samt).

In der RPMT-Gruppe (n = 19) gibt es eine 1 : 1-Betreuung. Der Therapeut versucht zunachst, Spiel-
routinen zu etablieren, die fir das Kind motivierend sind und nutzt kommunikative Aufforderungen
oder Feedbacks. Der Therapeut versucht, JA zu stimulieren. AuRerdem wird das sogenannte Milieu
language teaching verwendet, das auf die Verbesserung der gesprochenen Sprache zielt. Die Eltern
werden in der Foérderung produktiven Spielens und der Entwicklung kommunikativer Strategien
ausgebildet.

In der PECS-Gruppe (n = 19) wird ein Trainingsmanual in sechs Stufen angewendet. Die Intervention
besteht in der systematischen Arbeit mit und Beschreibung von Bildern und der systematischen
Nutzung von Schlisselhinweisen oder Kommunikationshilfen (sogenannten prompts) zur Férderung
der Sprache. AuRerdem werden die Eltern unterrichtet, das PECS-System zu Hause anzuwenden.

Ergebnisparameter sind die verkilrzte Version der ESCS, die Zahl der gesprochenen Worte, das
Semistructured free play with examiner (unstrukturiertes Spielen) und ein Developmental play
assessment. Die Parameter werden nach sechs bis zwdlf Monaten erfasst.

Ergebnisse

Uber die Gesamtgruppe gerechnet gibt es eine Erhdhung der Zahl der Objektbeziige (object ex-
change turns), der Zahl der begonnenen Aktivitdten mit geteilter gemeinsamer Aufmerksamkeit (joint
attention acts) und in der Zahl der kindlichen Objektwinsche (requests) in der ESCS. Kinder in der
RPMT-Gruppe haben eine signifikant starkere Zunahme in den object exchange turns als Kinder in
der PECS-Gruppe (Baseline-adjustierte Mittelwerte: 7,1, Standardfehler 0,86 fur die RPMT-Gruppe
und 4,0; Standardfehler 0,81 fur die PECS-Gruppe; p = 0,019). Die Effektstarke fur die Anzahl der
object exchange turns in der RPMT- im Vergleich zur PECS-Gruppe wird mit d = 0,97 als grof3
angegeben. Bei der Auswertung werden die initialen Gruppenunterschiede miteinbezogen. Kinder, die
zu Beginn mindestens sieben JA-Aktivitdten haben, profitieren signifikant starker von der RPMT.
Kinder, die zu Beginn sehr wenige JA-Aktivitdten aufweisen, profitieren mehr im Bereich kindlicher
Objektwiinsche (requests).

Beurteilung

Es gibt signifikante Vorteile der RPMT-Gruppe in einigen Aspekten friher sozialer Kommunikation
(JA). Die Intensitat der Behandlung ist vergleichsweise niedrig (25 Stunden pro Woche), die
Teilnehmerzahl maRig. Es handelt sich um eine randomisierte Studie ohne verblindete Erhebung der
Ergebnisparameter. Eine Kontrolle durch einen verblindeten Erfasser der Endpunkte ergibt jedoch
eine hohe Korrelation mit den unverblindet erhobenen Ergebnissen, so dass von nur einer geringen
Verfalschung durch die fehlende Verblindung ausgegangen werden muss. Die Einhaltung therapeu-
tischer Regeln (Manualtreue) wird, ebenso wie die Zahl der anderen spezifischen Therapiestunden die
das Kind erhalt, systematisch gemessen.

Diese Studie liefert Hinweise darauf, dass bei Kindern mit verzégerter Sprachentwicklung spezifische
Fertigkeiten wie geteilte gemeinsame Aufmerksamkeit und andere kommunikative Aspekte durch das
RPMT-Verfahren starker verbessert werden kénnen als durch PECS. Allerdings liefert die Studie
keine Hinweise auf eine Verallgemeinerbarkeit in den Alltag. Es werden zwei Programme in ihrer
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relativen Wirksamkeit verglichen. Zudem nahmen die Kinder an anderen Behandlungsprogrammen
teil, so dass zur absoluten Wirksamkeit keine solide Aussage getroffen werden kann.

Nicht-randomisierte Studien
Cohen?
Design und Durchfiihrung

In dieser gematchten quasiexperimentellen Kontrollstudie wird das Lovaas-Modell mit einer Routine-
behandlung verglichen und nach drei Jahren evaluiert. 21 Kinder im Alter unter 38 Monaten werden
mittels IBT (hier EIBT genannt) behandelt, weitere 21 erhalten eine Routinebehandlung in einem
Autismuszentrum. Alle auRer einem Kind (mit einer anderen tiefgreifenden Entwicklungsstérung in der
Kontrollgruppe) haben die Diagnose eines frihkindlichen Autismus.

Die IBT nach Lovaas besteht aus 35 bis 40 Stunden Unterricht pro Woche im ersten Jahr, mit den Be-
standteilen Intervention zu Hause, vor allem discrete trials (basierend auf der operanten Konditi-
onierung), strukturiertem Spielen, Spielen mit Gleichaltrigen und regularer Integration in Unterricht
bzw. Kindergarten. Danach verringert sich die Zeit zu Hause und die anderen Komponenten erhéhen
sich. Die Kinder erhalten eine 1 : 1-Betreuung fir einige Zeit in der Schule und im Folgenden dann
auch Unterstlitzung beim Aufbau sozialer Kontakte. Eltern erhalten zwei bis vier Besuche pro Jahr
und ein strukturiertes Elterntraining. Zudem werden sie supervidiert. Die Eltern werden ermutigt, sich
an allen Interventionen zu beteiligen.

Ergebnisse

Im Dreijahres-Follow-up zeigt sich ein signifikanter Vorteil der IBT-Gruppe in der Veranderung des 1Q
(gemessen mit dem BSID-R) (p < 0,05): Der mittlere 1Q in der IBT-Gruppe verbessert sich nach drei
Jahren um 25 Punkte von 62 auf 87, in der Kontrollgruppe um 14 Punkte von 59 auf 73 Punkte. Zwolf
von 21 Kindern im Lovaas-Programm (53 %) und sieben von 21 (33 %) in der Kontrollgruppe haben
nach drei Jahren einen 1Q im BSID-R-Normalbereich altersentsprechender Kinder (nicht statistisch
signifikant).

Es ergeben sich keine Unterschiede im Merrill-Palmer (beide Gruppen haben eine Verbesserung um
13 Punkte nach drei Jahren).

Im Reynell-Sprachtest (Sprachversténdnis) ist eine grenzwertige, aber nicht signifikante Uberlegenheit
der IBT-Gruppe erkennbar (IBT: Verbesserung um 20 Punkte von 52 auf 72 nach drei Jahren; Kon-
trolle: Verbesserung um neun Punkte von 53 auf 62 nach drei Jahren). Im Reynell-Sprachtest (expres-
sive Sprache) sind keine Unterschiede zwischen den Gruppen vorhanden.

Es ergeben sich signifikante Vorteile im Vineland-Gesamtscore (Verbesserung in der IBT-Gruppe um
neun Punkte versus Verschlechterung um vier Punkte in der Kontrollgruppe). In den Subscores erge-
ben sich signifikante Vorteile fur IBT im Bereich Kommunikation und Alltagsfertigkeiten, jedoch nicht
im Bereich Sozialisation.

Nach statistischer Adjustierung fur die Ausbildung der Eltern und anderer Baseline-Variablen ergeben
sich mit Ausnahme einer fehlenden statistischen Signifikanz der 1Q-Verbesserung ahnliche Ergeb-
nisse wie in der nicht-adjustierten Auswertung.

Nach drei Jahren werden 17 der 21 Kinder in der IBT-Gruppe und eines von 21 Kindern in der Kon-
trollgruppe in eine regulare Schulklasse aufgenommen.

Beurteilung

Quasiexperimentelle Studie mit deutlich begrenzter Aussagekraft. Die Zuweisung basiert auf der
Praferenz der Eltern. Dementsprechend sind die Eltern in der IBT-Gruppe besser ausgebildet. Es ist
nicht ersichtlich, welche Interventionen die Kinder in der Kontrollgruppe im Einzelnen erhalten. Es gibt
keine Intent-to-treat-Analyse, ein Teil der Kinder wird von der Auswertung ausgeschlossen. Die
Ergebnisse in der Lovaas-Gruppe sind vergleichbar mit anderen Studien zu diesem Modell. Die
Ergebnisunsicherheit ist allerdings mittel bis hoch.
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Eikeseth® *
Design und Durchfiihrung

Die Studie von Eikeseth ist eine Parallelgruppenstudie mit nicht-randomisierter Zuweisung (quasi-
experimentelle kontrollierte Studie), in der die Wirksamkeit einer auf Lovaas zurtickgehenden manu-
albasierten ABA-Intervention (n = 13) bei vier- bis siebenjahrigen Kindern mit Autismus gegentber
einer eklektischen bzw. best-practice-Routinebehandlung (n = 12) verglichen wird. Diese Routine-
behandlung besteht aus Elementen von unterschiedlichen Interventionen wie TEACCH, sensomo-
torische Therapien und ABA. Jedes Kind erhalt eine individuelle Zusammenstellung von Therapie-
bestandteilen, basierend auf der Einschatzung eines multidisziplinaren Teams. Die Therapeuten
erhalten wdchentliche zweistiindige Konsultationen durch den Supervisor. Damit wird mit dieser Stu-
die die Auswirkung der Intensitat der ABA-Therapie untersucht.

Die Kinder in der intensiven ABA-Gruppe haben jeweils mindestes zwei Therapeuten: eine spezielle
Lehrkraft, die mindestens vier bis sechs Stunden pro Woche Behandlung bietet und einen oder
mehrere Assistenten, die die sonstige Behandlung durchfiihren. Zunachst stehen einfache Aufgaben
im Mittelpunkt, dann auch komplexere (Imitation verbaler und nonverbaler Verhaltensweisen, Bezeich-
nung von Objekten, Verstandnis abstrakter Vorgange). Im Anschluss werden Ubungen sozialer
Kompetenzen sowie strukturiertes Spiel durchgefihrt. Das Programm beinhaltet die Implementierung
experimentell erprobter Techniken, die auf dem operanten Konditionieren beruhen. Hierflr erfolgt
zunachst eine 1 : 1 (discrete-trial)-Betreuung, dann die schrittweise Verallgemeinerung der erwor-
benen Fahigkeiten mit Gleichaltrigen. Die Therapeuten erhalten wahrend der Studie zehn Wochen-
stunden Supervision, da sie zuvor keine Erfahrung mit verhaltensbasierten Techniken haben. Die
Eltern werden einbezogen. Sie nehmen in den ersten drei Monaten mindestens vier Stunden pro
Woche an den Therapien teil und werden spater darin ausgebildet, die Fahigkeiten der Kinder bezlg-
lich der Verallgemeinerung im Alltag zu unterstitzen und zu férdern. Es werden regelmaflige
zweiwdchige Treffen mit allen Beteiligten abgehalten. Die Eltern und Therapeuten in der ABA-Gruppe
erhalten damit deutlich mehr Supervision als in der Kontrollgruppe. Die Kinder erhalten jedoch in
beiden Gruppen ein vergleichbares Ausmalf} von 1 : 1-Betreuung (30 Stunden pro Woche). In beiden
Gruppen sind die Kinder, wenn sie nicht in Therapie sind, in einer normalen Klasse mit Gleichaltrigen.

Die Follow-up-Erhebung findet ein Jahr®® bzw. 2,5 Jahre® nach dem Einschluss durch verblindete
Psychologen statt. Als Ergebnisparameter wird ein standardisierter 1Q-Test, standardisierte Sprach-
tests, ein Test zur Messung visuell-raumlicher Fahigkeiten (Merrill-Palmer scale of mental test), die
VABS zur Messung des Verhaltens und die Schulaufnahmerate verwendet.

Ergebnisse

Der Vergleich der Endwerte beider Gruppen im Bereich des IQ, der Sprache und des Verhaltens zeigt
keine signifikanten Unterschiede. Dieses Ergebnis muss vor dem Hintergrund eines deutlich héheren
IQ in der Kontrollgruppe und zu Beginn besserer sprachlicher Fahigkeiten betrachtet werden, was die
Veranderungsscores als geeigneteres Ergebnismall sinnvoll erscheinen lasst. Das Ausmald der
Veranderung in den drei Bereichen (Intelligenz, Sprache, gemessen mit dem Reynell, und Anpas-
sung/Verhalten, gemessen mit dem VABS oder der Achenbach child behaviour checklist) ist nach
einem Jahr signifikant gréRer als in der Kontrollgruppe. Der 1Q verbessert sich im Durchschnitt in der
Lovaas-Gruppe um 17 Punkte, in der Kontrollgruppe um vier Punkte (p < 0,01). Das Sprachver-
standnis verbessert sich in der Lovaas-Gruppe um 12,7 Punkte, in der Kontroligruppe fritt eine
Verschlechterung um 0,7 Punkte auf. Auch das mittels der Vineland-Skalen gemessene Verhalten
bessert sich in der Lovaas-Gruppe im Bereich Kommunikation um 15,7 Punkte (Kontrolle: Verschlech-
terung um 1,6 Punkte) und auf der Gesamtskala um 11,2 Punkte (Kontrollgruppe: 0,17 Punkte).
Kinder in der Lovaas-Gruppe haben eine héhere Wahrscheinlichkeit einen 1Q im normalen Bereich zu
erhalten als die Kinder der Kontrollgruppe: sieben von 13 in der Lovaas-Gruppe und eins von zwolf in
der Kontrollgruppe haben einen 1Q Uber 85 (x2-Test: p < 0,05).

In der Follow-up-Untersuchung im Alter von acht Jahren liegt der durchschnittliche 1Q in der Lovaas-
bei 86,9 und in der Kontrollgruppe bei 71,9. Die Lovaas-Gruppe hat damit eine durchschnittliche
Verbesserung des IQ von 25 Punkten (Kontrollgruppe: sieben Punkte), eine durchschnittliche Verbes-
serung des Anpassungsverhaltens (gemessen mit der Vineland-Skala) von zwdlf Punkten (Kontroll-
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gruppe: Verschlechterung von zehn Punkten), eine durchschnittliche Verbesserung der Kommu-
nikation (gemessen mit der Vineland-Skala) von 20 Punkten (Kontrollgruppe: Verschlechterung von
sieben Punkten) und eine durchschnittliche Verbesserung der Sozialisierung (gemessen mit der
Vineland-Skala) von zwdIf Punkten (Kontrollgruppe: Verschlechterung von zwdlf Punkten). Im Ge-
samtergebnis der Vineland-Skala verbessern sich die Kinder in der Lovaas-Gruppe um durch-
schnittlich zwolf Punkte, wahrend in der Kontrollgruppe eine Verschlechterung um ca. zehn Punkte zu
verzeichnen ist. Die Veranderungen zwischen der einjahrigen und der 2,5-Jahres-Nachbeobachtung
sind jedoch nur fir die Gesamt-Vineland-Skala statistisch signifikant. Sieben von 13 Kindern in der
Lovaas-Gruppe mit anfangs vorhandener Intelligenzminderung erreichten |Q-Werte (iber 85, wahrend
dies nur zwei von zwdlIf Kindern in der Kontrollgruppe erreichen.

Beurteilung

Es handelt sich um eine nicht-randomisierte Studie an einer kleinen Stichprobe. Kritikpunkte, die auch
die Autoren erwdhnen, sind zudem das Fehlen einer direkten Qualitatskontrolle der Behandlung sowie
der Fokus auf der kognitiven und nicht auf der sozialen Entwicklung. Die ZielgroRen werden jedoch
verblindet erhoben, was ein bedeutendes Qualitatskriterium darstellt. Zwei Kinder die die Studie
abbrechen, werden nicht ausgewertet. Damit liegt keine Intent-to-treat-Analyse vor. Die Studie zeigt,
dass mittels einer auf Lovaas basierenden Therapie, die vor allem an Schulen umgesetzt wird, im
Vergleich zu einer wenig strukturierten individualisierten Behandlung, bedeutende Verbesserungen im
IQ, der Kommunikation und dem Verhalten auch bei Kindern im Alter zwischen vier und sieben Jahren
erreicht werden kdnnen. Die meisten Fortschritte zeigen sich im ersten Jahr der Behandlung. Die
Studie ist zwar nicht-randomisiert, hat jedoch unter Bertcksichtigung des Studientyps insgesamt eine
hohe methodische Qualitét.

Howard*’
Design und Durchfihrung

Die nicht-randomisierte kontrollierte Studie von Howard* (mit Zuweisung zu den Behandlungsgruppen
durch die Eltern bzw. Therapeuten) untersucht die Wirksamkeit einer auf Lovaas zuriickgehenden
manualbasierten ABA-Intervention (n = 29) bei unter vierjahrigen Kindern mit Autismus oder anderen
tiefgreifenden Entwicklungsstérungen gegeniber zwei Formen von eklektischer Routinebehandlung
(ie n = 16). Diese Routinebehandlung besteht entweder aus dem Unterricht in einem speziellen
Autismusprogramm (Autism educational programming (AP) mit speziellen Klassen fir Kinder mit
Autismus und einem Unterricht, der den Bedurfnissen von Kindern mit Autismus angepasst ist, mit
insgesamt 30 Stunden pro Woche und einem Verhaltnis Lehrer zu Kindern von 1 : 1 bis 1 : 2 und
zusatzlicher Sprachtherapie) oder einem Generic educational programming (GP; einem allgemeinen
nicht-autismusspezifischen Fdérderprogramm in Vorschulklassen mit generischer Frihinterventionen
und einem Lehrer-Kinder-Verhaltnis von 1 : 6).

Die Kinder in der intensiven IBT-Gruppe haben ein Verhaltnis von Lehrer zu Kindern von 1 : 1 mit 25
bis 40 Stunden pro Woche IBT, das Experten-supervidiert ist und eine Mischung aus didaktischen und
naturalistischen verhaltensanalytischen Techniken beinhaltet. Die Eltern werden in der Verhaltensana-
lyse, in der Beurteilung des Kindes sowie in der Fortfihrung und Verallgemeinerung der erlernten
Techniken trainiert.

Die Follow-up-Erhebung findet 14 Monate nach Beginn der Intervention statt. Die Ergebniserhebung
ist nicht verblindet. Hauptzielparameter sind die BSID-Il, DP-II, Merrill-Palmer scale of mental tests,
S-B, VABS und der mittels WPPSI-R gemessene 1Q.

Etliche gescreente Kinder brechen die Studie ab oder werden nicht ausgewertet. Die Kinder in der
IBT-Gruppe erhalten die Autismusdiagnose friher, beginnen die Behandlung in jingerem Alter, haben
frihere Follow-up-Zeiten und ihre Eltern haben eine ein bis zwei Jahre langere Ausbildung. Diese
Unterschiede sind signifikant und werden in der Analyse berucksichtigt.

Ergebnisse

Kinder in der IBT-Gruppe haben in allen Domanen mit Ausnahme der motorischen Entwicklung (Kog-
nition, nonverbale und rezeptive bzw. expressive Sprachentwicklung, Kommunikation, soziale, Fahig-
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keit, sich selbst zu helfen und im Gesamt-1Q) statistisch signifikante Vorteile nach 14 Monaten im
Vergleich zu den Kindern in den beiden anderen Gruppen zusammen. Die Kinder in der IBT-Gruppe
haben im Vergleich zur Altersnorm durchschnittliche Scores in den Domanen Kognition, nonverbale
Entwicklung, Kommunikation und motorische Entwicklung, wahrend die AP- und GP-Gruppe lediglich
im Bereich der motorischen Entwicklung altersnormale Durchschnittsscores hat. Der durchschnittliche
Gesamt-1Q in den beiden Kontrollgruppen hat sich im Vergleich zur Baseline-Erhebung verschlechtert.
13 Kinder in der IBT-Gruppe haben zu Beginn einen Gesamt-IQ von mindestens einer Standard-
abweichung unterhalb der Altersnorm und in der Nachbeobachtung einen IQ von weniger als eine
Standardabweichung (d. h. 86 oder héher) im Vergleich zur Altersnorm. Nur zwei Kinder in den Kon-
troligruppen haben im Follow-up einen IQ in der Altersnorm. Die Raten an Lernzuwachs in den Kon-
troligruppen sind deutlich geringer als in der IBT-Gruppe.

Beurteilung

Es handelt sich um eine nicht-randomisierte Studie mit Selbstzuweisung. Kritikpunkte, die auch die
Autoren erwahnen, sind auch das Fehlen einer verblindeten Erhebung von Ergebnisparametern und
die ungleiche Verteilung von prognostischen Variablen, die allerdings in der statistischen Auswertung
kontrolliert werden (wie Ausbildungsstand der Eltern).

Daher hat die Studie eine methodisch bedingte begrenzte Aussagekraft, zeigt allerdings dramatisch
bessere Ergebnisse in der IBT-Gruppe. Wahrend der 14 Monate der Behandlung erwerben die Kinder
in der IBT-Gruppe Fertigkeiten in fast allen Domanen zu einer Rate, die erheblich groRer ist als die
vergleichbarer Alterspopulationen, so dass die meisten Kinder den Ruckstand gegeniber der
Altersnorm verkleinern.

Die Studie wirft erhebliche Zweifel an der Wirksamkeit sogenannter eklektischer Routinebehand-
lungen des Autismus (in denen verschiedene Elemente kombiniert werden) auf, da Kinder in beiden
Kontrollgruppen sich teilweise verschlechtern.

Magiati®
Design und Durchfiihrung

Die nicht-randomisierte kontrollierte Studie von Magiati64 (mit Zuweisung zu den Behandlungsgruppen
durch die Eltern) untersucht die Wirksamkeit einer auf Lovaas zurtiickgehenden manualbasierten ABA-
Intervention im Vergleich zur Betreuung durch spezielle Padagogen in besonderen Klassen ohne
Anbindung an ein universitédres Autismuszentrum bei Kindern bis zum Alter von vier Jahren mit
frihkindlichem Autismus oder Stérungen aus dem Austismusspektrum. Diese Vergleichsbehandlung
(hier nursery genannt) besteht aus dem Unterricht in speziellen Schulen mit eklektischer Behandlung,
individualisiertem Training und engem Kontakt zu den Eltern. Teilweise werden einzelne verhalten-
therapeutische Interventionen angewendet. Die Intensitat der 1 : 1-Betreuung betragt durchschnittlich
sechs Stunden pro Woche. Die Kinder erhalten insgesamt durchschnittlich 25,6 Stunden Training pro
Woche (n = 28, 27 Jungen). Die Kinder in der IBT-Gruppe (hier EIBI genannt) (n = 16, zwdlf Jungen)
erhalten ein systematisches DTT mit 1 : 1-Betreuung durch akkreditierte ABA-Experten, monatlicher
Supervision und Beratung der Familien. Einige Familien haben eine 14- oder achttdgige Supervision.
In den meisten Familien wird ein Elternteil als Therapeut ausgebildet. Die Kinder erhalten ein Training
mit einer Intensitat von durchschnittlich 32,4 Stunden pro Woche.

Die Follow-up-Erhebung findet 23 bis 27 Monate nach Beginn der Intervention statt. Die Ergebnis-
erhebung ist nicht verblindet. Hauptzielparameter sind die BSID-II, Merrill-Palmer scale of mental
tests, VABS, WPPSI-R, BPVS, Word picture vocabulary test, SP-Test und der Test of pretend play.

19 gescreente Kinder werden wieder ausgeschlossen. Die Kinder in der IBT-Gruppe sind jlnger,
haben einen bedeutend hoheren 1Q, eine besseres initiales Anpassungsverhalten und ihre Eltern
haben ein héheres Bildungsniveau. Diese Faktoren werden in der Kovarianzanalyse kontrolliert.

Ergebnisse

Nach zwei Jahren gibt es keine signifikanten Unterschiede im 1Q (IBT: 78,4 (SD: 17,6) versus nursery:
65,3 (SD: 18,9); p = 0,18), in der expressiven Sprache, im Sprachverstandnis, im Anpassungs-
verhalten, in den Aktivitaten des taglichen Lebens, im Spielverhalten und der Sozialisation zwischen
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den beiden Gruppen. Zum Erhebungszeitpunkt nach zwei Jahren ist kein einziges Kind ohne 1 : 1-
Betreuung in einer normalen Schulklasse. 23 der 28 Kinder in der EIBI-Gruppe flihren zu Hause die
Intervention fort (von diesen besuchen zwei normale Schulen mit intensiver Vollzeitunterstlitzung von
EIBI-Therapeuten und 21 mit intensiver Teilzeitunterstlitzung von EIBI-Therapeuten), die verbleiben-
den fiinf Kinder besuchen spezielle Schulen. Von den 16 Kindern der nursery-Gruppe besuchen zehn
spezielle autismusspezifische Schulklassen, sechs sind in anderen Spezialschulen. Die Raten an
Lernzuwachs sind individuell sehr unterschiedlich und viel starker vom initialen 1Q als von der
Behandlungsgruppe abhangig. Alle Kinder mit starker Verbesserung in den kognitiven und sozialen
Domanen haben einen initialen IQ von mindestens 70. Mit Ausnahme eines Kindes sprechen sie
schon initial. Alle Kinder mit der geringsten Verbesserung haben einen initialen IQ von hdchstens 55.
Initialer 1Q und rezeptive Sprachfertigkeiten sind die besten Pradiktoren, nicht jedoch der soziokono-
mische Status der Eltern oder die Art der Intervention. Die standardisierten Scores andern sich im
Durchschnitt kaum Uber die Zeit.

Beurteilung

Es handelt sich um eine nicht-randomisierte Studie mit Selbstzuweisung. Kritikpunkte, die auch die
Autoren erwahnen, sind das Fehlen einer verblindeten Erhebung von Ergebnisparametern und die
ungleiche Verteilung von prognostischen Variablen.

Das Ausmal der Verbesserung in der EIBI-Gruppe ist bedeutend geringer als bei den friheren Stu-
dien, bei denen EIBI im universitaren Setting oder an einer anderen Klinik durchgefihrt wird.
Allerdings wird die Behandlungstreue (Manualbasiertheit) nicht gemessen. Alle Kinder benétigten bis
zum Follow-up-Zeitpunkt weiterhin Unterstlitzung. Die Autoren folgern, dass eine intensive padago-
gische Intervention vergleichsweise ahnlich wirksam sein kann wie eine EIBI-Intervention im Gemein-
de-Setting. Sie stellen damit die Spezifitat der EIBI infrage und votieren fir individualisierte, aber von
Spezialisten durchgefihrte Interventionen.

Diese Studie hat deutliche methodische Beschrankungen und hat ihre Aussagekraft vor allem bezlg-
lich prognostischer Faktoren fiir Verbesserungen bei Kindern mit Autismus wahrend intensiver Friih-
behandlung.

McConachie®
Design und Durchfiihrung

Die nicht-randomisierte kontrollierte Studie von McConachie®’ (mit Zuweisung zu den Behand-
lungsgruppen nach Verfugbarkeit) untersucht die Wirksamkeit einer spezifischen Intervention (more
than words). Diese nutzt spezifische bahnende Interaktionsstrategien mit wochentlichen Sitzungen zu
Hause (insgesamt 20 Stunden). Zie ist die Verbesserung der elterlichen Unterstiitzung und die Ver-
starkung des genussvollen Spielens. Aulerdem finden Gruppensitzungen mit Kindgruppen statt, in
denen ein gegenseitiger Austausch stattfindet. Es werden weiterhin Kommunikationsstrategien sowie
Strategien zur Verbesserung der Umgebung der Kinder und zur Entwicklung forderlicher Routinen
erarbeitet. Die Intervention wurde mit einer Kontrollgruppe ohne spezifische Intervention (Warteliste)
verglichen.

Es werden 51 Kinder eingeschlossen, davon 26 Kinder in der Interventions- (hiervon 17 Kinder mit
typischem Autismus, deren Ergebnisse hier berichtet sind) und 25 in der Kontrollgruppe (n = 12 mit
typischem Autismus).

Die Follow-up-Erhebung findet fiinf bis acht Monate nach Beginn der drei Monate dauernden Inter-
vention statt. Die Ergebniserhebung ist nicht verblindet. Hauptzielparameter sind fir die Kinder der
ADOS, die MCDI und das BSQ sowie fur die Eltern das JAFA, der Questionnaire of ressources und
das PFQ.

Die Kinder und Eltern in der Interventionsgruppe werden spater analysiert, sind ansonsten jedoch
vergleichbar der Wartelistengruppe.
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Ergebnisse

Nach finf bis acht Monaten haben die 17 Kinder in der Interventionsgruppe einen signifikant besseren
Wortschatz (expressive vocabulary, MCDI: 72,6 (SD: 100,07) versus 38,92 (SD: 54,89)) als die zwdlf
Kinder mit typischem Autismus in der Kontrollgruppe. Die Kinder mit Autismus in der Kontroll- nutzen
im Durchschnitt 50 Worte weniger als in der Interventionsgruppe (p = 0,019). Im ADOS und BSQ gibt
es keine Unterschiede. Die Eltern in der Interventionsgruppe nutzen mehr Strategien zur Bahnung
erwlnschter Verhaltensweisen (JAFA-Score: 13,94 (SD: 4,68) versus 11,58 (SD: 4,54); Gruppen-
differenz -3,6; 95 %-Kl -7,2 bis 0; p = 0,05). Im QRS-F und PFQ gibt es keine signifikanten Unter-
schiede.

Beurteilung

Es handelt sich um eine nicht-randomisierte Studie mit einer Wartelisten-Kontrollgruppe. Die Inter-
vention dauert nur drei Monate, es sind Sechs- bis Sieben-Monats-Follow-up-Untersuchungen (vier
Monate nach Beendigung der Therapie) berichtet. Kinder, deren Eltern den Kurs mit der Intervention
besuchen, haben ein besseres Vokabular.

Die Studie hat jedoch bedeutende Mangel und Limitationen: Die Gruppenzuweisung ist nicht-
randomisiert, es findet keine verblindete Ergebniserhebung statt, die Kinder in der Interventionsgruppe
haben ein langeres Intervall bis zur Erhebung und der signifikante Ergebnisparameter MCDI basiert
auf Berichten der Eltern, wohingegen die direkte Beobachtung der Kinder (ADOS) keinen signifikanten
Gruppenunterschied ergibt. Die Nachbeobachtungs- und Interventionszeit sind kurz.

Die Verallgemeinerbarkeit ist eingeschrankt: Eltern der Interventionsgruppe sind 6konomisch besser
gestellt als die Eltern, die die Teilnahme ablehnen.

Diese Studie hat deutliche methodische Beschrankungen. Es kann nicht ausgeschlossen werden,
dass Confounding und andere systematische Fehler zu dem Resultat beitragen. Die Ergebnisun-
sicherheit ist hoch.

Zachor'**

Design und Durchfiihrung

Die nicht-randomisierte kontrollierte Studie von Zachor™"" (mit Zuweisung zu den Behandlungsgruppen

durch die Eltern) untersucht die Wirksamkeit einer auf Lovaas zurtickgehenden manualbasierten ABA-
Intervention im Vergleich zu einer eklektischen Intervention (Eclectic developmental group ((ED-
Gruppe)), die auf entwicklungspsychologischen Modellen beruht. Die Ergebnisparameter werden nicht
verblindet erhoben. Die beiden Gruppen werden nach Alter, Schweregrad und kognitiver Entwicklung
gematcht, so dass keine relevanten Gruppenunterschiede zu Beginn vorhanden sind.

Jedes Kind in der ABA-Gruppe (n = 20) erhalt eine 1 : 1-Betreuung mit spezifischer ABA-Intervention
mit Discrete-trial-Sitzungen 35 Stunden pro Woche. Jedes Kind hat einen individuellen Behand-
lungsplan (mit den Bereichen Imitation, expressive und rezeptive Sprache, Spielen, motorische Fertig-
keiten, JA und tagliche Aktivitaten). Aullerdem findet sprach- und ergotherapeutischer Unterricht statt.
Die Kinder haben regulare Vorschulaktivitditen und Routinen. Es finden regelmaRige Supervisionen
und Qualitatszirkel statt. Die Implementation des Programms wird evaluiert.

In der Kontrollgruppe (n = 19) findet eine tagliche Arbeit in kleinen Gruppen mit speziellen Lehrern, die
Erfahrung mit Autismus haben, statt. Zusatzlich finden individuelle Sitzungen mit den Kindern bei
speziellen Therapeuten statt (Sprach-, Ergo-, Musiktherapie, kognitives Training). Die Eltern erhalten
einmal pro Woche eine Beratung durch Supervisoren. Sie werden durch Sozialarbeiter und klinische
Psychologen angeleitet, mit ihren Kindern zu spielen und mit bestimmten Verhaltensweisen umzu-
gehen.

Die Follow-up-Erhebung findet zwdIf bis 18 Monate nach Beginn der Intervention statt. Die Ergeb-
niserhebung ist nicht verblindet. Hauptzielparameter sind lediglich die ADOS mit den Subdomanen
Sprache und Kommunikation sowie reziproke soziale Interaktion.
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Ergebnisse

Nach zwolf bis 18 Monaten Follow-up zeigt sich in der Sprach- und Kommunikationsdoméane des
ADOS eine signifikant starkere Verbesserung in der ABA-Gruppe (Post-Werte: 7,2 (SD: 4,1) versus
9,7 (SD: 3,1) in der ED-Gruppe; p < 0,01 in der univariaten Analyse). In der reziproken sozialen Inter-
aktionsdomane des ADOS hat die ABA-Gruppe ebenfalls eine signifikant stérkere Verbesserung
(Post-Werte: 11,1 (SD: 6,7) versus 13,3 (SD: 4,8) in der ED-Gruppe; p = 0,07 in der univariaten Ana-
lyse). Es ergibt sich damit eine signifikante Gruppendifferenz zugunsten der ABA-Gruppe im Bereich
Sprache und Kommunikation der ADOS (p < 0,01), nicht jedoch im Bereich reziproke soziale
Interaktion (p = 0,07). In der ABA-Gruppe sind die Effektstarken fur beide Domanen gréRer als in der
ED-Gruppe. Die Subgruppe der Kinder mit initial héherem 1Q hat starkere Verbesserungen im ADOS-
Score als die Gruppe mit niedrigerem 1Q.

Beurteilung

In dieser nicht-randomisierten Studie mit nach Alter und Schweregrad gematchten Gruppen findet
keine verblindete Erhebung der Outcomes statt. Die Studienabbrecher werden nicht berichtet. Die
Zuweisung zu den Gruppen bleibt unklar. Beide Gruppen zeigen Verbesserungen in den Domanen
Sprache und Kommunikation sowie reziproke soziale Interaktion des ADOS. Die ABA-Gruppe hat
jedoch eine starkere Verbesserung und hohere Effektstarken. Die Vorteile in der ABA-Gruppe sind
ausgepragter in der Domane Sprache und Kommunikation. Die Autoren ziehen den Schluss, dass die
ABA-Intervention die Kernsymptome des Autismus starker verbessert als eklektische Interventionen.
Die Studie hat methodische Limitationen, gibt aber Hinweise auf eine Uberlegenheit der intensiven
Fruhintervention im Vergleich zur eklektischen Behandlung.

6.5.2.3 Zusammenfassende Beurteilung einzelner Interventionstypen

Insgesamt werden 14 Studien eingeschlossen, davon acht RCT und sechs nicht-randomisierte kon-
trollierte Studien. Aufgrund der Heterogenitat der Studiendesigns, den unterschiedlichen Nachbeo-
bachtungszeiten und den unterschiedlichen Ergebnisparametern ist eine quantitative Informations-
synthese nicht moglich. Die Ergebnisse zu den einzelnen Interventionstypen werden kurz dargestellt
(Tabelle 14).

Mit der intensiven auf Lovaas basierenden ABA (EIBT) werden zwei randomisierte Studien und funf
nicht-randomisierte Studien durchgeflhrt.

Lediglich eine randomisierte Studie'®' vergleicht die ABA-Behandlung mit einem Elterntraining
niedriger Intensitat. In dieser Studie zeigen sich nach vier Jahren leichte Vorteile von weniger als der
halben Standardabweichung in den Bereichen 1Q, visuopraktische Fahigkeiten und Sprache fiir die
Gruppe der Kinder mit Autismus. Allerdings kann ein Viertel der Kinder in der ABA-Gruppe in normale
Klassen aufgenommen werden, wahrend dies in der Elterntrainingsgruppe von keinem Kind erreicht
wird. Beim Verhalten zeigt sich kein spezifischer Effekt der intensiven Frihintervention. In einer weite-
ren randomisierten Studie®™ werden lediglich zwei Formen der ABA, eine klinik- (zentrums-) und eine
elternbasierte Form verglichen. Aufgrund methodischer Probleme muss diese Studie, in der es keine
deutlichen Gruppenunterschiede nach drei bis vier Jahren Nachbeobachtung gibt, als kontrollierte
Vorher-Nachher-Studie gewertet werden. Sie zeigt eine leichte Beziehung zwischen einem intens-
iveren Einbezug der Eltern und positiven Behandlungsergebnissen. AulRerdem ist der Erwerb sozialer
Fertigkeiten positiv assoziiert mit der Menge und Dauer supervidierten Spielens mit Gleichaltrigen.
Deutlich weniger als die Halfte der Kinder erreicht einen 1Q groéRer als 85 und ist damit im Normal-
bereich. Dieses Ergebnis kontrastiert zu den Ergebnissen der friihen Studien zur Lovaas-Methode.

Von den nicht-randomisierten Studien ergeben sich bei Cohen?' nur bei einzelnen Outcomes Vorteile
der intensiven Frihintervention, bei Eikeseth® zeigt sich nach 2,5 Jahren ein deutlicher Vorteil in der
Intelligenz-, der Sprachentwicklung und im Anpassungsverhalten. Bei Howard*® kann ein deutlich
starkerer und schnellerer Lernzuwachs in der IBT-Gruppe im Vergleich zur eklektischen Routinebe-
handlung erreicht werden. In der Kontrollgruppe tritt teilweise eine Verschlechterung im 1Q auf, was
erhebliche Zweifel an der Wirksamkeit der Routinebehandlung aufwirft. Bei Magiati64 gibt es keine
Vorteile einer niedrig-intensiven EIBT im Vergleich zur padagogischen Intervention in der Gemeinde.
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Bei Zachor'"" sind Vorteile in der Sprachentwicklung und in einzelnen Aspekten der Kommunikation
nach Durchflihrung einer EIBT im Vergleich zur Routinebehandlung erkennbar.

In den meisten Studien hat die Subgruppe der Kinder mit initial héherem 1Q bessere Behandlungs-
ergebnisse als die Gruppe mit niedrigerem 1Q. Insgesamt hangen die Effektstarken stark von der Art
der Routinebehandlung ab. Je intensiver die Routinebehandlung, desto geringer sind die Effektstarken
der intensiven Frihintervention. Bei deutlicher Reduktion der Intensitat der EIBT zeigen einige Studien
nur noch geringe oder keine Vorteile der Frihintervention mehr. Bei hoher Einhaltung therapeutischer
Regeln (Manualtreue), langer Dauer der Intervention und starkem Einbezug der Eltern sind die
Ergebnisse tendenziell besser.

Fir das PECS liegen lediglich zwei neuere (randomisierte) Studien vor. Eine Studie® ergibt nach 18
Monaten signifikante Vorteile der PECS-Gruppe in der Rate der sprachlichen Initiativen der Kinder
und der Rate der Nutzung von PECS. Die Effekte kdnnen jedoch nicht aufrechterhalten werden,
nachdem die Supervision der Klassen beendet wird. Fir Kinder im PECS erhoht sich die Anzahl der
sprachlichen Initiativen leicht. Es gibt keine Verbesserung der Haufigkeit gesprochener Sprache durch
PECS. Die Studie hat allerdings deutliche Limitationen, so dass die Ergebnisunsicherheit hoch ist.
Unklar bleibt die Ubertragung der Ergebnisse in den Alltag der Kinder.

In einer Studie'"® wird das PECS mit einer anderen Behandlung zur Verbesserung der Kommunikation
im Kontext einer Spieltherapie, der RPMT verglichen. Hier spielt der Erwachsene in einer Art und
Weise, die den kindlichen Interessen sowie Kommunikationsstilen entspricht und vermittelt kommuni-
kative Fertigkeiten. Die Studie zeigt signifikante Vorteile der RPMT-Gruppe in einigen Aspekten friher
sozialer Kommunikation, hat jedoch deutliche methodische Limitationen wie eine fehlende Ver-
blindung der Untersucher. Diese Studie liefert Hinweise darauf, dass bei autistischen Kindern mit
verzogerter Sprachentwicklung spezifische Fertigkeiten wie geteilte gemeinsame Aufmerksamkeit und
andere kommunikative Aspekte durch das RPMT-Verfahren verbessert werden kdnnen. Allerdings
gibt sie keine Hinweise auf eine Ubertragung in den Alltag.

Vier Studien evaluieren besondere Formen des Elterntrainings (Aldred1, Drew?’, McConachie®,
Rickards®"), teilweise mit intensiver Intervention zu Hause zusammen mit den betroffenen Kindern. Bei
AIdred1zeigt sich nach sechs Monaten Elterntrainig mit niedriger bis maRiger Intensitat im ADOS-
Gesamtscore, der Sprache, Interaktion, Interessen und Verhaltensweisen misst, ein Vorteil fir das
Elterntraining im Vergleich zur Routineversorgung ohne Elterntraining. Der Vorteil betragt etwa eine
Standardabweichung des Scores. In den Subdomanen Kommunikation und stereotype Verhaltens-
weisen, im standardisierten Sprachtest sowie im Anpassungsverhalten sind jedoch keine signifikanten
Vorteile erkennbar. In der Studie von Drew?’ zeigen sich Hinweise darauf, dass mittels einer in den
Alltag integrierten elternbasierter FrUhintervention mit mittlerer zeitlicher Intensitat die sprachliche
Kommunikation verbessert werden kann. Im Verhalten und im elterlichen Stress ergeben sich nach
einem Jahr jedoch keine Unterschiede zur Routinebehandlung. In einer kurz dauernden nicht-rando-
misierten Studie zu einer kurz dauernden 20 Stunden umfassenden Elternintervention im Sinn eines
Fertigkeitentrainings mit deutlichen methodischen Limitationen®” haben die Kinder nach sechs
Monaten einen signifikant besseren Wortschatz. In anderen standardisierten Ergebnisparametern, die
auf die Kernsymptome des Autismus zielen, ergeben sich jedoch keine Unterschiede zur Routine-
behandlung. Ein systematischer Fehler aufgrund der unterschiedlichen Baseline-Struktur in beiden
Gruppen kann jedoch nicht ausgeschlossen werden.

In einer weiteren Studie®’ zu einer intensiven unterstiitzenden Intervention zu Hause mit verhaltens-
bezogenen Techniken bei den Kindern und kontinuierlicher Supervision der Eltern zusatzlich zur
Behandlung in einem Zentrum kann ein Vorteil hinsichtlich des IQ und des Verhaltens gegenlber der
alleinigen autismusspezifischen Behandlung in einem Zentrum gezeigt werden, der jedoch meistens
nicht signifikant ist. Die Verbesserung im IQ im Vergleich zur Kontrollgruppe betragt nach einem Jahr
etwa ein Drittel bis ein Viertel der Standardabweichung. Die Stressbelastung der Eltern ist jedoch
groRer. Die ausgewerteten Studien zeigen, dass Elterntrainingsprogramme beziiglich verschiedener
Ergebnisparameter wirksam sein kdnnen. Allerdings sind keine gesicherten Aussagen zur sinnvollen
oder notwendigen Intensitat der Interventionen mdglich. Wichtig fir die Wirksamkeit erscheint ein
durch die Intervention vermitteltes besseres Verstandnis des autistischen Syndroms und sinnvoller
Kommunikations- und Verhaltensstrategien der Eltern. Ob die Fortschritte der Kinder in einigen
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Bereichen jedoch vorwiegend auf veranderten Interaktionsstilen der Eltern oder anderen Verédnde-
rungen beruhen, bleibt unklar.

Die einzige eingeschlossene Studie zum JA und SP zusatzlich zu einer verhaltensbasierten
Friihintervention® zeigt einen signifikanten Vorteil gegenlber der alleinigen Fruhintervention in den
Bereichen expressive Sprache und Spielfertigkeiten. Diese Studie ist methodisch anspruchsvoll, kann
jedoch nur einen zusatzlichen Nutzen zur ABA-Intervention herausarbeiten.

Tabelle 14: Ubersicht zu den Ergebnissen der Studien nach Interventionstypen

Interventionstyp Anzahl Studien Richtung des Effektes
Randomisiert Nicht-randomisiert
/ vs. Elterntrainig
niedrigerer Intensitat
ABA/IBT 2 3 oder

Routinebehandlung

vs. keine Behandlung
bzw.
Routinebehandlung

vs. PECS

PECS 2 0

RPMT 1 0

VvS.
Routinebehandlung

zusatzlich zur IBT im
Vergleich zur
alleinigen IBT
zusatzlich zur IBT im

Vergleich zur
alleinigen IBT

zusatzlich zur IBT im

Vergleich zur
alleinigen IBT

Elterntraining 3 1

Joint attention 1 0

Symbolic play 1 0

NN NN N

= Deutlicher und ausgepragter positiver Effekt.

= Vorhandener, aber mafig ausgepragter positiver Effekt.

= Unklare oder inkonsistente Studienlage, keine klare Aussage zur Uber- oder Unterlegenheit.
1 = Negativer Effekt, Unterlegenheit gegentiber Kontrolle.

ABA = Applied behavioural analysis. IBT = Intensive behavioural treatment. PECS = Picture exchange and communication
programme. RPMT = Responsive education and prelinguistic milieu teaching.

6.5.2.4 Ergebnisse der systematischen Reviews und HTA

Zusatzlich zu den Primarstudien werden acht systematische Reviews eingeschlossen, die nachfol-
gend beschrieben werden. In die meisten dieser Reviews werden Studien mit einem Veroffent-
lichungsjahr von vor 2000 eingeschlossen. Damit ergdnzen sich diese Reviews und der vorliegende
HTA-Bericht.

Bassett et al.®

In diesem systematischen Review wird lediglich die Therapie nach Lovaas gegenulber verschiedenen
Formen von Routinebehandlungen evaluiert. Vier Priméarstudien werden eingeschlossen
(Lovaas®/McEachin et al.®®; Birbauer und Leach'", Sheinkopf und Siegel'®, Ozonoff und Cathcart®®).
Alle Studien sind vor 2000 verdéffentlicht und im vorliegenden HTA-Bericht nicht eingeschlossen.

Die Autoren folgern, dass die Behauptung von Lovaas® - wonach bei der Halfte der mit der Lovaas-
Methode behandelten Kinder eine normale oder annahernd normale Entwicklung sowie eine Schulf-
orm erreicht werden kdnne - nicht durch unabhangige wissenschaftliche Ergebnisse bestatigt werden
kann. Auf der Basis der verfigbaren Evidenz kdnne hinsichtlich des Ergebnisparameters ,normale
Entwicklung” kein spezifisches Frihinterventionsprogramm gegeniber einem anderen empfohlen
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werden. Die Daten zum Lovaas-Programm kdnnen nach Ansicht der Autoren nicht als schlissig
bezeichnet werden. Mehr Forschung sei nétig, um die Frage der Wirksamkeit und Erstattungsfahigkeit
zu beantworten. In Abwesenheit solider Evidenz zu umfassenden Frihinterventionsprogrammen sei
es besser, die verfigbaren Autismusprogramme nicht programmatisch zu gestalten, sondern einen
schrittweisen (inkrementalen) Zugang zu wahlen.

Diggle et al.?

In diesem Review von RCT zu elternbasierten Frihinterventionen bei Kindern mit einer Stérung aus
dem Autismusspektrum werden lediglich zwei Studien eingeschlossen48’ o1, Letztgenannte Studie wird
auch in den vorliegenden HTA eingeschlossen.

Auf der Basis dieser zwei kleinen Studien zu Elterninterventionen folgern die Autoren dieses Coch-
rane-Reviews, dass keine solide Evidenz vorhanden sei, dass Kinder mit Autismus oder deren Eltern
von einem Elterntraining profitieren kdnnen. Insbesondere methodisch hochwertige randomisierte
Studien werden angemahnt, um die Evidenzlage zu verbessern.

Doughty?®

In diesen Review werden zwischen 2000 und 2003 publizierte Studien (finf Studien) sowie finf
systematische Reviews zu verhaltens- und fertigkeitenbasierten Frihinterventionsprogrammen beim
Autismus eingeschlossen. Drei der funf Primarstudien werden auch in dem vorliegenden HTA-Bericht
berijcksichtigt”’ 2,101 Zwei werden aufgrund der geringen Teilnehmerzah!®® oder des Fehlens einer
Kontrollgruppe™ hier nicht miteinbezogen.

Der Review kommt zu dem Ergebnis, dass in der Mehrzahl der Studien Verbesserungen in be-
stimmten Bereichen durch eine Frihintervention erreicht werden kénnen, dass es weiterhin jedoch
unklar sei, ob bestimmte Frihinterventionsprogramme anderen Uberlegen seien. Die methodische
Qualitat der Studien wird als maRig angesehen. Die Autoren ziehen die Schlussfolgerung, dass
intensive verhaltensbasierte Programme, die nach einem Training von den Eltern durchgefihrt wer-
den, nicht so wirksam seien wie klinikbasierte Programme, dass ein Elterntraining hinsichtlich der
Verbesserung der Kommunikation jedoch besser sei als eine Routinebehandlung. Nach Meinung der
Autoren haben intensive verhaltensbasierte Frihinterventionsprogramme mdoglicherweise einen posi-
tiven Effekt auf den 1Q, die expressive Sprache, das Sprachverstandnis und die Kommunikation. Eine
direkte Evidenz, dass frihe den spater beginnenden Programmen (berlegen seien, sei allerdings
nicht vorhanden. Es bestehe jedoch ein Konsens unter Experten des Fachgebiets, dass die
entwicklungspsychologische Forschung die Bedeutung einer Frihintervention nahelege.

Ludwig und Harstall®

Auf der Basis des 2000 verdffentlichten Berichts des Emergency Care Research Institute (ECRI)
(Comprehensive programs for the treatment of children with autism. Plymouth Meeting, Pennsylvania:
ECRI Report, 2000) werden Ergebnisse verschiedener Reviews und einzelner Studien zu intensiven
verhaltensbasierten Interventionen referiert. Keine der hier evaluierten Studien wird im vorliegenden
HTA-Bericht eingeschlossen. Sowohl Programme, die schwerpunktmafig auf der operanten Kondi-
tionierung beruhen (wie die Lovaas-Therapie) als auch solche mit pragmatischer Verhaltensanalyse
(wie das Rutgers Autism Program) und mehr entwicklungstheoretisch begriindete Programme wie
TEACCH oder das Denver-Programm) werden dargestellit.

Nach Meinung der Autoren haben sich die meisten dieser intensiven Interventionen hinsichtlich der
Entwicklungsfortschritte, der Entwicklung des 1Q und der Férderung einer moglichst normalen und
wenig restriktiven Schul- und Klassenform als wirksam erwiesen. Der Vergleich einzelner Programme
untereinander sei jedoch wegen methodischer Schwachen der Studien erschwert, so dass unklar sei,
ob irgendein Programm einem anderen Uberlegen sei. Es gabe allerdings gute Evidenz, dass ein
systematisches Elterntraining positive Veranderungen in der elterlichen Wahrnehmung der Problem-
bereiche der Kinder und in objektiven MalRen des kindlichen Verhaltens bewirken kénne.
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McConachie und Diggle®®

In diesen Review werden zehn kontrollierte Studien zu elternbasierten Frihinterventionen bei Kindern
mit Autismus (parent implemented early intervention) eingeschlossen. Drei dieser Studien werden
auch im vorliegenden HTA-Bericht berUcksichtigt1' 21,101 - Auf der Basis einer Auswertung dieser zehn
Studien kommen die Autoren zu dem Schluss, dass es ausreichend Evidenz gibt, dass ein Eltern-
training hinsichtlich der Verbesserung sozialer Kommunikation der Kinder wirksam sein kénne. Dieser
Befund werde unterstitzt durch Studienergebnisse, die nahelegen, dass Kinder, deren Eltern in
verhaltenstherapeutischen Techniken ausgebildet werden, einige sprachliche Verbesserungen und
positive Verhaltensanderungen erreichen kénnen. Auch das Wissen der Eltern und deren soziale
Kompetenz im Umgang mit den Kindern kdnne verbessert werden. Ein Elterntraining kénne auch die
psychische Situation der Eltern verbessern.

Insgesamt werden allerdings methodische Limitationen der Studien kritisiert. Die Studien seien meis-
tens von kurzer Dauer und lassen wenige Aussagen zu, wie der Wirkmechanismus sei. Auch sei noch
unklar, ob Elterninterventionen in der Praxis (auf3erhalb der Studienbedingungen) wirksam seien. Der
Review betont, dass keine einzige Studie zur Frihintervention ein adaquates Design habe.

McGahan™®

In diesem kanadischen HTA-Bericht werden die Studienevidenz und Expertenmeinungen zu verhal-
tensbasierten Frihinterventionen beim Autismus dargestellt. Er basiert auf anderen publizierten
systematischen Reviews.

Nach Meinung des Autors haben die meisten verfugbaren Studien bedeutende methodische
Beschrankungen, die die Interpretation der Ergebnisse erschweren. Insbesondere werden Probleme
des Einschlusses adaquater Kontrollgruppen, der Anwendung einheitlicher und valider Ergebnispara-
meter und einer adaquaten Verblindung der Untersuchenden genannt.

Der Review zeigt, dass verhaltensbasierte Interventionen von einer Intensitdt von mindestens
20 Stunden pro Woche in bestimmten Bereichen wie der Verbesserung des 1Q wirksam sein kénnen.
Es sei aber auf der Basis der Studien nicht mdglich, eine Mindestzahl von Stunden festzulegen, die fiir
ein positives Outcome notwendig sei.

Insgesamt ist der Autor der Ansicht, dass die verfugbaren Studien folgenden Schluss nahelegen:
Vorschulkinder mit Autismus konnen durch verhaltensbasierte Interventionen mit einer
Mindestintensitat von 20 Stunden pro Woche Verbesserungen in kognitiven und funktionalen Be-
reichen erzielen. Es sei jedoch nicht eindeutig, welche Gruppe von Kindern den gréften Nutzen habe,
welche Komponenten der Interventionen fiir die Ergebnisse verantwortlich sind, ob die Interventionen
auch bei alteren Kindern wirksam sind und ob langfristig die funktionalen Verbesserungen bestehen
bleiben.

Rao et al.®®

Auf der Basis von zehn Studien, die allerdings zumeist lediglich Fallserien darstellen und auf Kinder
und Jugendliche mit Asperger-Syndrom oder high-functioning-Autismus beschrankt sind, berichten die
Autoren, dass sieben Studien positive Effekte eines Trainings sozialer Fertigkeiten (social skills
training) beziiglich der sozialen Kompetenz zeigen. Keine der hier eingeschlossenen Studien wird in
dem vorliegenden HTA-Bericht herangezogen. Positive Effekte sozialen Fertigkeitentrainings sind
allerdings in einigen Studien nur auf bestimmte Subgruppen oder bestimmte Ergebnisparameter
beschrankt. Die Studienlage sei jedoch unzureichend. Die spezifische Wirksamkeit einzelner Inter-
ventionen zur Verbesserung der sozialen Fertigkeiten misse mittels methodisch anspruchsvollerer
Studien noch nachgewiesen werden.

Williams et al.'®

Dieser Review schliefldt 14 zwischen 1985 und 2006 publizierte Studien zu gruppenbasierten Program-
men zur Verbesserung sozialer Fertigkeiten bei Schulkindern mit Autismus ein. Es kénnen jedoch
keine randomisierte Studien identifiziert werden. Keine der hier eingeschlossenen Studien wird im
vorliegenden HTA-Bericht miteinbezogen. Die Autoren kommen zu dem Schluss, dass viele dieser
Studien zeigen, dass bestimmte Fertigkeiten durch die Programme verbessert werden, diese
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Verbesserung jedoch auf die Bereiche beschrankt bleibt, die direkt und explizit vermittelt werden. Es
kann nicht konsistent gezeigt werden, dass die im experimentellen Setting erworbenen Fertigkeiten
auch in den Alltag der Kinder Ubertragen werden. Die Autoren sind auf der Basis der Auswertung
kleiner Studien mit vorldufigen Ergebnissen der Ansicht, dass gruppenbasierte Programme zur
Verbesserung sozialer Fertigkeiten nutzliche Interventionen sein kdnnen.

6.5.2.5 Ergebnisse der Leitlinien

Zusatzlich erfolgte eine Suche nach evidenzbasierten Leitlinien zur Behandlung des Autismus, in
denen Fruhinterventionen beurteilt werden. Die Leitlinien werden in einschlagigen Leitliniendaten-
banken recherchiert.

Lediglich drei aktuelle evidenzbasierte Leitlinien kdnnen identifiziert werden.
DGKJP*

In der Leitlinie ,Tiefgreifende Entwicklungsstérungen“ der DGKJP wird empfohlen, die Behandlung so
frih wie méglich zu beginnen und Uber langere Zeitrdume durchzuflhren. Bezuglich der zu wahlenden
Therapieform empfiehlt die Leitlinie, dem Einsatz verhaltenstherapeutischer Techniken (verstarkerori-
entiertes Training, Uben von Alltagssituationen anhand von Spielmaterial, Elemente des Rollenspiels
auch in Gruppen) einen besonderen Stellenwert zukommen zu lassen. Kognitive Verhaltensmodi-
fikation werden mit dem Evidenzlevel IV (die Evidenzeinteilung bleibt unklar, vermutlich sind
Beobachtungsstudien gemeint) bei den begabteren autistischen Patienten zur Verbesserung der
Selbstkontrolle und der Kontaktfahigkeit (z. B. Therapieprogramme, die auf den Abbau von Theory-of-
mind-Defiziten abzielen) empfohlen. Verhaltenstherapie und Aufbau sozialer Kompetenzen kénnen
nach Ansicht der Autoren die Kommunikation verbessern und exzessives, stdrendes Verhalten
abbauen. Hier wird explizit auf die Therapie nach Lovaas (ABA) mit dem Evidenzlevel | (vermutlich
basierend auf mehreren RCT) verwiesen. Die Férderung der Selbstandigkeit im lebenspraktischen
Alltagsbereich, im Spielverhalten unter Betonung von Interaktionselementen (z. B. Instruktionssyste-
me wie TEACCH) wird mit dem Evidenzlevel Il (vermutlich nicht-randomisierte kontrollierte Studien),
die Verbesserung der sozialen Fertigkeiten und der Kommunikationsfahigkeiten durch Aktivitaten mit
Gleichaltrigen mit dem Evidenzlevel IV belegt. Kontraindiziert seien psychodynamische, aufdeckende
Vorgehensweisen.

Scottish intercollegiate network (SIGN)®’
Diese Leitlinie wird 2007 vom SIGN entwickelt.

Unter dem Themenfeld ,Elternbasierte Interventionen“ wird angegeben, dass ein Cochrane-Review
unzureichende Evidenz fir die Wirksamkeit von elternbasierten Interventionen bei Kindern im Alter
von einem bis sechs Jahren mit Autismus findet. Auf der Basis eines RCT und einer kontrollierten
Studie wird jedoch empfohlen, den Einsatz elternbasierter Interventionen zu erwégen, da damit
Familien geholfen werden kénne, mit ihrem Kind besser zu kommunizieren sowie die Zufriedenheit
und Gesundheit der Eltern verbessert werden koénne.

Mit der Empfehlungsstarke D (nicht-analytische Studien, Fallserien oder Expertenmeinungen) wird auf
der Basis einzelner Studien empfohlen, Interventionen zur Férderung der Kommunikation wie JA oder
SP zur Verbesserung der frihen Kommunikation anzuwenden.

Im Themenfeld intensiver verhaltensbasierter Programme wird das Lovaas-Programm als einziges gut
evaluiertes Fruhinterventionsprogramm erwahnt. Unter Verweis auf den systematischen Review von
Bassett®, werden jedoch die schweren methodischen Probleme der verfligbaren Studien zu diesem
Programm erwahnt und bemerkt, dass die Studien aus der Lovaas-Gruppe moglicherweise Kinder mit
high functioning-Autismus eingeschlossen haben, was die Verallgemeinerbarkeit der Studien
insgesamt einschrankt. Insbesondere kénne keine Beziehung zwischen einem spezifischen Pro-
gramm intensiver verhaltensbasierter Intervention und dem Erreichen eines normalen Funktions-
niveaus hergestellt werden. Mit dem hdéchsten Empfehlungsgrad A (mindestens eine Metaanalyse,
systematischer Review oder mehrere hochwertige RCT mit konsistenten Ergebnissen) wird em-
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pfohlen, das Lovaas-Programm nicht so darzustellen, das es zu einem normalen Funktionsniveau
fuhrt.

Verhaltensbasierte Interventionen sollen laut Leitlinie (mit Empfehlungsstarke B, dies bedeutet Fall-
Kontroll-, Kohortenstudien, Metaanalysen von solchen Studien oder abgeleitete Evidenz aus RCT)
jedoch bei Kindern mit Autismus erwogen werden, um die Symptomfrequenz und -starke spezifischer
Verhaltensweisen zu verringern und die Entwicklung von Anpassungsfahigkeiten zu verbessern. Zur
Behandlung von Schlafstérungen werden ebenfalls verhaltenstherapeutische Verfahren empfohlen
(ohne Empfehlungsstarke).

Eine klare Empfehlung, welches Frihinterventionsprogramm zu bevorzugen sei, wird in der Leitlinie
nicht gegeben.

Ministries of Health and Education New Zealand 2008

Ministries of Health and Education New Zealand: Draft Evidence-Based Guideline for Autism
Spectrum Disorder. Wellington: Ministry of Health

Es werden keine eindeutigen Empfehlungen zur Anwendung spezifischer Therapien gegeben, jedoch
ausflihrlich die Inhalte sinnvoller Therapien beschrieben. Die Leitlinie betont, dass ein individuelles
Vorgehen bei betroffenen Kindern sinnvoll sei und verschiedene Kinder unterschiedlich intensive
Interventionen bendtigen. Die Befurworter von stark strukturierten Interventionen, die auf dem DTT-
Prinzip beruhen, seien der Ansicht, dass mittels einer intensiven Intervention und einer Intensitat von
mindestens 40 Stunden pro Woche in einer 1 : 2-Betreuung eine Heilung (recovery) erreicht werden
koénne. Diese Behauptung sei nicht durch wissenschaftliche Evidenz gestiitzt, da es keine definitive
Heilung des Autismus gebe und keine einzelne Strategie exklusiv verwendet werden solle, um allen
Bedirfnissen der Kinder mit Autismus zu entsprechen. Wirksame Programme sollten nach Meinung
der Autoren ein breites Spektrum an Vorgehensweisen verwenden.

Moderne verhaltensbasierte Programme (contemporary ABA) wirden im Unterschied zu den tradi-
tionellen ABA-Interventionen eher in naturalistischen Settings durchgefiihrt und achten mehr auf die
Verallgemeinerbarkeit des Erlernten. Es gebe gute Evidenz, dass die breiter definierten Prinzipien der
ABA-Therapie von Eltern, Lehrern, Familienmitgliedern und anderen angewendet werden kdnnen,
wenn eine adaquate Ausbildung erfolge.

Die Leitlinie stellt (mit Empfehlungsstarke A, gleichbedeutend mit guter Evidenz, basierend auf einer
bedeutenden Zahl hochwertiger Studien mit einem geringen Risiko von Verzerrungen) fest, dass keine
einzelne Fruhintervention wirksamer sei als eine andere und betont die Notwendigkeit des Einbezugs
der Familie sowie der naturlichen Umgebung der betroffenen Kinder.

6.5.2.6 Nicht-berlicksichtigte Literatur — klinischer Teil

Die nach dem Primarscreening ausgeschlossene Literatur ist im Literaturverzeichnis, Abschnitt 7.3
»Ausgeschlossene klinische Literatur®, aufgelistet.

6.5.2.7  Okonomischer Teil
Fir den 6konomischen Teil wird eine Studie eingeschlossen:

1. Magiati I, Charman T, Howlin P:
A two-year prospective follow-up study of community-based early intensive behavioural
intervention and specialist nursery provision for children with autism spectrum disorders. Journal
of child psychology and psychiatry, and allied disciplines 2007; 48(8): 803-812.

Diese beschreibt eine EIBI und geht dabei auch kurz auf die Kosten der Intervention ein.
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6.5.2.8

Ergebnisse der Studie zum 6konomischen Teil

Tabelle 15: Auswertung von Magiati et al. (2007)%

Autoren Magiati I, Charman T, Howlin ps3

Titel A two-year prospective follow-up study of community-based early intensive
behavioural intervention and specialist nursery provision for children with
autism spectrum disorders

Journal Journal of Child Psychology and Psychiatry; 2007; 48:8, S. 803 bis 812

Technologie Autismusspezifische schulbasierte Kinderbetreuung oder hausliche EIBI,
jeweils betreut in Gruppen

Setting Vereinigte  Konigreich, London und Umgebung, schulbasierte

Kinderbetreuung und hausliche EIBI

Studienfrage

Vergleich der Ergebnisse von autismusspezifischer Kinderbetreuung und
EIBI nach 2 Jahren

Perspektive

Indirekt Familie

Gesundheits6konomischer
Studientyp

Kosten-Konsequenz-Analyse

Studienpopulation

Anfanglich 63 Kinder, davon 44 Kinder ausgewertet (Ausschlussgriinde
werden berichtet).

Alter von 23 bis 53 Monaten

Diagnose von Autismus/ASD

28 flr hausliche EIBI und 16 fiir autismusspezifische Kinderbetreuung
Entscheidung fir die jeweilige Behandlung wird vor Studieneinschluss
getroffen

Zeitraum

Erster Erhebungszeitpunkt Juli 1998 bis April 2000; zweiter Zeitpunkt 23 bis
27 Monate spater

Klinische Analyse

Fir die klinische Auswertung der Studie siehe Kapitel 6.5.2.2 ,Ergebnisse
der Priméarstudien®

Gesundheitsékonomische
Analyse

Primérer gesundheits-
okonomischer Endpunkt

Jahrliche Behandlungskosten

Direkte Kosten

Von 21 Kindern werden die Kosten von die lokale Bildungsbehdérde
Uubernommen.

Kosten berichtet durch Eltern:

5 der EIBI-Programme kosten GBP 15.000 oder weniger pro Jahr

15 der EIBI-Programme kosten GBP 15.000 bis GBP 20.000 pro Jahr

5 der EIBI-Programme kosten GBP 20.000 bis GBP 30.000 pro Jahr

Fur 1 Kind sind die Kosten unbekannt

Die meisten betreuten Schulprogramme kosten GBP 15.000 bis GBP
20.000 pro Jahr, 2 kosten GBP 20.000 bis GBP 25.000 pro Jahr und 3 GBP
25.000 bis GBP 30.000 pro Jahr

Indirekte Kosten

Nicht berichtet

Kostenadjustierung

Keine berichtet

Verbindung Kosten und
Effektivitat

Es erfolgt keine Verknipfung

Diskontierung Keine
Statistische Analyse Keine
Sensitivitdtsanalyse Keine

Ergebnisse

Keine gesundheitsékonomischen Ergebnisse berichtet

Schlussfolgerungen
Autoren

der

EIBI ist vorteilhaft fir einige Kinder. Die Ergebnisse der intensiven
Kinderbetreuung sind vergleichbar. Ergebnisse unterstitzen Annahme,
dass keine einzelne Behandlung allgemein besser im Vergleich zu anderen.

Interessenkonflikt

Finanzierung der ersten Phase durch: Action Research

Erstautor finanziell unterstiitzt durch: Greek NATO-Stipendium, British
Federation of Women Graduates, Central Research Fund (University of
London), Greek State Scholarship Fund

ASD = Autism spectrum disorders. EIBI = Early intensive behavioural intervention. GBP = Britisches Pfund. NATO = North

Atlantic Treaty Organization
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Methodischer Kommentar

Die beiden Gruppen entstehen durch die Entscheidung der Eltern fir eine der beiden betrachteten
Behandlungsarten, weshalb die Gruppen nicht zuféllig sind. Deshalb erfolgt ein Abgleich der Gruppen.
Die Vergleichsgruppen sind durch die nattrliche Entscheidung der Eltern entstanden. Beide Therapien
sind angewandte Behandlungen fiir autistische Kinder.

Die erhaltenen Wirksamkeitsdaten werden nicht mit den Kostendaten verknipft. Die berichteten Kos-
ten scheinen nur die reinen direkten Ausgaben fir die Behandlung zu enthalten. Weitere Kosten (z. B.
indirekte Kosten, Kosten fir Material, Umbauten, Heil- und Hilfsmittel usw.) werden nicht berichtet.
Unter anderem weil beide Alternativen in verschiedenen Settings stattfinden, werden sich diese nicht-
berichteten Kosten aber sehr wahrscheinlich unterscheiden. Die angegebenen Kosten werden nur von
den Eltern der Kinder mitgeteilt. Sie werden nicht adjustiert oder diskontiert, obwohl zu verschiedenen
Zeitpunkten gestartet sowie jeweils ein 23- bis 27-monatiger Zeitraum betrachtet wird.

Aufgrund vieler Limitationen sind die gesundheitsékonomischen Erkenntnisse der Studie fur weiter-
fuhrende Aussagen komplett ungeeignet. Die Kosten werden auf der Basis der Informationen der
Eltern einfach nur genannt. Weitere Angaben fehlen komplett. Es wird keine Aussage uber die Erhe-
bungsweise oder die darin enthaltenen (vermutlich unterschiedlichen) Leistungen gemacht. Es bleibt
unklar, wann die Kosten erhoben werden oder was sie enthalten. Weiterhin werden diese Kosten nicht
mit den klinischen Ergebnissen verknupft. Es fehlt also jegliche Angabe Uber das klinische Ergebnis in
Zusammenhang mit den daflir aufgewendeten Kosten.

6.5.2.9 Nicht-berlicksichtigte Literatur — 6konomischer Teil

Die nach dem Primarscreening ausgeschlossene Literatur ist im Literaturverzeichnis, Abschnitt 7.4
»+Ausgeschlossene 6konomische Literatur®, aufgelistet.

6.5.2.10 Ethischer/rechtlicher/sozialer Teil

Fur den ethischen/rechtlichen/sozialen Teil konnte keine Studie identifiziert werden. Deshalb werden
an dieser Stelle die wichtigsten rechtlichen und ethischen Ergebnisse deskriptiv dargestellt.

Bei Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit Autismus kann die Frage der Geschaftsfahigkeit
sowie in Folge dessen die Frage der Vorsorgevollmacht bzw. der Betreuung von besonderer ethischer
und juristischer Bedeutung sein. Die Geschaftsfahigkeit einer Person ist die Fahigkeit, rechtlich bin-
dende Willenserklarungen abzugeben und dadurch zum Beispiel wirksame Vertrage zu schlieRen.
Unbeschrankt geschaftsfahig ist in Deutschland gemal §§ 104, 106 Blrgerliches Gesetzbuch (BGB)
grundsatzlich jede Person, die volljahrig ist, die also das 18. Lebensjahr vollendet hat. Personen unter
18 Jahren sind zwar gemafl § 1 BGB rechtsfahig, dass heifl3t sie kdbnnen Inhaber vom Rechten und
Pflichten sein, die Auslibung dieser Rechte und Pflichten obliegt jedoch dem jeweiligen Sorgebe-
rechtigten, der gemal § 1.626 BGB die Personen- und Vermdgenssorge fir einen Minderjahrigen
ausubt. Dies kdnnen entweder die Eltern oder ein gerichtlich bestellter Vormund sein. Bei der Aus-
Ubung des Sorgerechts flir minderjahrige Personen spielt es rechtlich keine Rolle, ob diese unter einer
Krankheit, wie beispielsweise Autismus, leiden oder nicht.

Aber auch erwachsene Personen kdnnen in bestimmten Fallen keine wirksamen Rechtsgeschéafte
vornehmen, denn trotz ihrer Volljahrigkeit ist eine Person gemal § 104 Nr. 2 BGB geschaftsunfahig,
wenn sie sich nicht nur voriubergehend in einem ,die freie Willensbestimmung ausschlieRenden
Zustand krankhafter Storung der Geistestatigkeit befindet”. Dieser Zustand dirfte bei vielen Autisten
bei einem gewissen Grad der Erkrankung erreicht sein, was im Zweifelsfall durch ein facharztliches
Gutachten festzustellen ist. Geschaftsunfahige Autisten kdnnen daher selbst keine Rechtsgeschafte
tatigen, also beispielsweise keine Vertrage abschlieBen oder kiindigen. Selbst wenn sie entspre-
chende Wiinsche aufern, hat dies keine rechtliche Wirkung, da gemaR § 105 Nr. 1 BGB die Willens-
erklarung eines Geschaftsunfahigen nichtig ist. Dennoch gibt es eine Vielzahl von rechtlichen Ange-
legenheiten, die im Leben eines Autismuskranken zu regeln sind, wie beispielsweise der Abschluss
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von medizinischen Versorgungsvertrdgen oder Sozialversicherungs- und Bankangelegenheiten. Um
trotzdem eine Teilnahme des Autismuserkrankten am Rechtsleben sicherzustellen, wurden vom
Gesetzgeber zwei verschiedene Instrumentarien geschaffen:

Zum einen besteht theoretisch die Méoglichkeit der Vertretung durch eine vom Autismuskranken
privatrechtlich bevollméachtigte Person, die als Bevollmachtigter des Erkrankten auftritt und die geman
§§ 164 ff. BGB berechtigt ist, samtliche Rechtsgeschafte fir ihn abzuschlieRen. Wichtig dabei ist, dass
eine solche Vorsorgevollmacht, da sie selbst auch ein Rechtsgeschaft darstellt, zu einem Zeitpunkt
ausgestellt wird, zu dem der Autismuskranke die volle Geschéaftsfahigkeit besitzt. Dieser Vorgehens-
weise kommt also nur bei Erkrankten in Frage, die zumindest zeitweise geistig im Zustand der vollen
Geschaftsfahigkeit sind. Zudem kann es sinnvoll sein, die Vorsorgevollmachtserklarung von einem
Notar beurkunden zu lassen, um der Vollmachtsurkunde gegentber Dritten, insbesondere Behdrden,
eine grofliere Beweiskraft zu geben.

Da im Fall des Autismus die Krankheit in der Regel bereits wahrend der Minderjahrigkeit auftritt und
nahtlos in der Zeit der Volljahrigkeit fortbesteht, hat ein Autismuskranker normalerweise keine Mog-
lichkeit, rechtswirksam einen privaten Bevollm&chtigten zu bestellen. Trotzdem gibt es auch gerade in
diesen Fallen eine weitere Moglichkeit, wie wirksame Rechtsgeschafte flir den Autisten abgeschlos-
sen werden koénnen. Hier greift das staatliche Betreuungsrecht ein, denn gemaR § 1.896 Abs. 1 BGB
erhalt ein Volljahriger durch das Vormundschaftsgericht einen Betreuer, wenn er ,auf Grund einer
psychischen Krankheit oder einer korperlichen, geistigen oder seelischen Behinderung seine Ange-
legenheiten ganz oder teilweise nicht besorgen® kann und kein privater Bevollméachtigter existiert. Ein
solcher Betreuer (friher: Vormund) ist gemaR § 1.902 BGB zur umfassenden rechtlichen Vertretung
des Betroffenen berechtigt. Die Auswahl des Betreuers obliegt dabei dem Vormundschaftsgericht,
wobei die Wiinsche des Betreuten zu berilcksichtigen sind und haufig nahe Angehdrige ehrenamtlich
ernannt werden. Im Normalfall fuhren die Eltern, die sich bereits um einen minderjahrigen Autisten
rechtlich gekimmert haben, nun diese Rolle als amtlich bestellte Betreuer fiir den Volljahrigen fort. In
besonderen Fallen kénnen aber auch fachkundige fremde Personen, wie beispielsweise Rechts-
anwalte, zu bezahlten Betreuern ernannt werden. Zwar kann ein Betreuer den Betreuten grundsatzlich
in allen rechtlichen Angelegenheiten vertreten, dennoch bedarf ein Betreuer bei besonders wichtigen
Angelegenheiten, wie zum Beispiel bei freiheitsentziehenden MalRnahmen oder schweren medizi-
nischen Eingriffen, der Genehmigung des Vormundschaftsgerichts. Eine solche richterliche Zustim-
mung fir schwerwiegende MaRnahmen benétigt im Ubrigen auch ein durch den Erkrankten privat-
rechtlich Bevollméachtigter.

Ein weiterer Aspekt neben der Vertretung des Betroffenen mit Autismus ist seine Deliktfahigkeit, also
die zivilrechtliche Haftung fur Schaden, die durch ihn verursacht werden. Grundsatzlich ist geman
§§. 823 ff. BGB jede Person ab einem Lebensalter von sieben Jahren fir die durch sie verursachten
Schaden verantwortlich und hat dafir Schadensersatz zu leisten. Allerdings gilt dies gemaf
§ 827 BGB nicht fur eine Person, ,die in einem die freie Willensbestimmung ausschlieRenden Zustand
krankhafter Stérung der Geistestatigkeit einem anderen Schaden zufugt.“ Betroffene mit Autismus
sind daher ab einem gewissen Krankheitsgrad von der Haftung fiir durch sie angerichtete Schaden
befreit. Um das Schadensopfer in einem solchen Fall nicht véllig ohne Ersatz zu belassen, kommt in
bestimmten Fallen gemaR § 832 BGB eine zivilrechtliche Haftung des Aufsichtspflichtigen in Betracht.
Eine solche Aufsichtspflicht kann kraft Gesetz, zum Beispiel bei den Eltern und bei einem Betreuer
oder kraft Vertrag, wie beispielsweise bei einem Pflegeheim, begriindet werden. Allerdings ist die
Aufsichtspflicht ber eine erwachsene Person sehr viel schwacher als bei einem Kind, um die
personliche Entscheidungsfreiheit des Beaufsichtigten nicht unndtig einzuschranken. Eine Verletzung
der Aufsichtspflicht ist daher bei erwachsenen Autismuskranken nur selten nachzuweisen, so dass
eine Dritthaftung des Aufsichtspflichtigen eher die Ausnahme bildet und ein Schadensopfer keinen
Schadensersatz verlangen kann. Eine Ausnahme besteht nur in den Fallen, in denen der delikts-
unfahige Schadiger, also der Autismuskranke, Uber ein groReres Vermogen verflgt. In einen solchen
Fall kann der Geschadigte dennoch aus Griinden der Billigkeit gemaf § 829 BGB erfolgreich Scha-
densersatz verlangen, so dass der durch einen Autismuskranken verursachte Schaden nicht in allen
Fallen dem Schadensopfer allein zur Last fallt.
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Im Zentrum der ethischen Diskussion stehen die Einschrédnkung der Entscheidungs- bzw. Einwil-
ligungsfahigkeit von Patienten mit Autismus und die resultierenden moglichen Einschrankungen der
Selbstbestimmung. Hier sind Betreuer und Angehdrige angehalten, die Willensbekundungen der
Betroffenen zu registrieren und eine Selbstbestimmung weitestgehend zu ermdglichen. Dies gilt im
Besonderen natiirlich auch fir die Teilnahme an Studien. Die Deklaration von Helsinki des Weltarzte-
bundes legt die ethischen Grundsatze fiir medizinische Forschung an Menschen fest®. Danach miis-
sen potentielle Teilnehmer im Vorfeld einer Studienteilnahme unter anderem Uber Ziele, Methoden
und Risiken aufgeklart werden. Die Teilnahme an Studien ist freiwillig und kann jederzeit beendet
werden, was gerade bei langfristigen Studien flir verhaltens- und fertigkeitenbasierten Interventionen
problematisch ist. Die Deklaration legt besonderes Augenmerk auf die Forschung an Personen, die
aufgrund physischer oder mentaler Einschrédnkungen nicht in der Lage sind, selbstandig Uber eine
Studienteilnahme zu entscheiden. In diesem Fallen muss das Einverstandnis von den gesetzlichen
Vertretern eingeholt werden®.

Ein weiterer juristisch-ethischer Aspekt betrifft die mdglichen Risiken der Studienteilnahme. Klinische
Forschung muss immer abwagen zwischen mdglichen Risiken und Nutzen. Insbesondere gilt dies fur
Forschung an Personen, die nicht autonom tber Teilnahme bzw. Beendigung der Teilnahme an einer
Studie entscheiden kdnnen. Allerdings gibt es keine klaren Leitlinien fir solche Risiko-Nutzen-Abwa-
gungen. Obwohl Nebenwirkungen bei den in diesem Bericht behandelten Konzepten kaum relevant
sind, sollte dennoch eine Risiko-Nutzen-Abwagung vorgenommen werden.

Die gesetzliche Intention in Deutschland ist eine ausreichende und zweckmalfige Versorgung aller
Patienten im Rahmen der ékonomischen Mdglichkeiten (§ 12 SGB V). Dies beinhaltet auch eine
qualitative und gleiche Versorgung unabhangig von z. B. sozialen, 6konomischen und geografischen
Gegebenheiten. Eine sich aufdrangende Frage ist daher, ob die Durchfliihrung der Behandlungen im
Speziellen und sogar die Erstattung der Kosten des Autismus im Allgemeinen gesamtgesellschaftliche
Aufgaben darstellen oder inwieweit diese (nicht nur finanzielle) Verantwortung der einzelnen Familie
zuzurechnen ist. Die betrachteten Interventionen sind insbesondere vor dem Hintergrund, dass sie fir
die Patienten nur ein sehr geringes Nebenwirkungsrisiko bergen und damit eine Verbesserung der
Situation wahrscheinlich ist, sehr interessant. Allerdings ist eine landesweite Versorgung im heimat-
lichen Umkreis wegen fehlender personeller und materieller Ressourcen problematisch. Dies gilt im
Besonderen auch fir die Bildungseinrichtungen in Deutschland. Es existiert hierzulande keine spezi-
elle Ausbildung die zur Betreuung von Kindern mit Autismus qualifiziert, was eine optimale Versor-
gung und Ausbildung der Kinder mit Autismus erheblich erschwert. Dieses Defizit driickt sich auch
darin aus, dass viele Patienten in psychiatrischen Einrichtungen versorgt oder sogar als geistig
behindert eingestuft werden. Den Schulen gelingt es, auch aufgrund des fehlenden Personals, nicht,
die Kinder optimal zu férdern. Nach Expertenmeinung sind eine Integration und der Umgang mit
anderen Kindern das Forderlichste fir die Patienten. Das notwendige Umfeld und die erforderliche
Betreuung werden in den meisten Schulen derzeit nicht bereitgestellt.

Aus Sicht der Angehdrigen wird eine optimale Versorgung meistens in einer Betreuung im hauslichen
Umfeld gesehen. Dadurch wird eine personlichere Betreuung maéglich und die Versorgungssituation in
anderen Einrichtungen legt diesen Schritt sowieso nahe. Die damit verbundenen rechtlichen Frage-
stellungen sind bereits dargestellt. Problematisch ist dieses durchaus verstandliche Vorgehen, wenn
die Versorgung von Betroffenen mit Autismus dadurch eingeschrankt wird. Dies kann z. B. eintreten,
wenn die betreuenden Eltern aus Altersgriinden diese Aufgabe nicht mehr wie gewinscht erfillen
kénnen. Eine Uberpriifung der Versorgungssituation ist nicht nur aus diesem Grund unverzichtbar.
Weiterhin sollte durch die Angehdrigen fir solche Falle frihzeitig vorgesorgt werden, indem
Regelungen daflir vorher getroffen werden. Rechtliche Angelegenheiten sind am besten durch eine
spezielle Verfigung zu regeln. An dieser Stelle ist im Voraus zu bedenken, dass jede Veranderung in
der konkreten Betreuungssituation des Betroffenen mit Autismus mit groRen Umstellungsschwierig-
keiten verbunden ist.

Bezlglich sozialer Aspekte werden keine Publikationen identifiziert, die sich speziell mit sozialen
Fragestellungen verschiedener verhaltens- und fertigkeitenbasierter Interventionen bei autistischen
Kindern beschéftigen. Eine besondere hervorgehobene soziale Fragestellung ist bei der Bearbeitung
auch nicht hervorgetreten. Allerdings spielen soziale Fragestellungen natirlich immer bei anderen
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Kapiteln eine wichtige Rolle. So ist z. B. die Epidemiologie nicht unabhangig von der Bevolkerungs-
entwicklung zu betrachten und auch ethisch/juristische Fragen bedingen immer eine Betrachtung vor
dem Hintergrund der sozialen Wirklichkeit.

6.5.2.11 Nicht-bertcksichtigte Literatur — ethischer/rechtlicher/sozialer Teil

Die nach dem Primarscreening ausgeschlossene Literatur ist im Literaturverzeichnis, Abschnitt 7.5
+Ausgeschlossene ethische/rechtliche/soziale Literatur®, aufgelistet.

6.6 Diskussion

Ein wesentliches Ziel von Frihinterventionen beim Autismus ist die Forderung einer Entwicklung, die
sich dem Optimum der Mdglichkeiten der betroffenen Kinder und der normalen Entwicklung so weit
wie mdglich annahert und auch nach Beendigung der Intervention positive Auswirkungen auf die
Entwicklung beibehalt. Diese Frihinterventionen sollen in einer kritischen Lebensphase stattfinden,
die eine Zone der Modifizierbarkeit darstellt, in der die Art, Intensitat und Angemessenheit der
Intervention den gréltmdglichen positiven Einfluss auf die Entwicklung ausubt. Langzeitstudien erge-
ben Hinweise, dass Interventionen langer andauernde neurobiologische und Verhaltensanderungen
bewirken kénnen sowie friihe Erfahrungen eine kritische Rolle in der Gestaltung der Hirnarchitektur
und -funktion haben®*.

Obgleich schon in frihen Studien eine Korrelation der Dauer und Intensitat der Frihintervention beim
Autismus mit Behandlungsergebnissen gezeigt werden kann, gibt es bisher nur wenige Forschung zur
Beziehung zwischen der Art der Frihintervention und Behandlungsergebnissen. Weiterhin besteht
Forschungsbedarf in der Herausarbeitung spezifischer Aspekte von Frihinterventionen, die mit der
Wirksamkeit bei bestimmten Populationen von Betroffenen verbunden ist. Dies ist insbesondere
bedeutsam vor dem Hintergrund der zunehmenden Zahl von Kindern, die die Diagnose des Autismus
erhalten und der betrachtlichen Versorgungskosten, die mdglicherweise durch eine effektive Frih-
intervention reduziert werden koénnten.

Eine zentrale Studie der Gruppe um Lovaas®® konnte bei einer bedeutenden Zahl der Kinder, die eine
umfassende, intensive lang dauernde Frihintervention mit Beginn vor dem vierten Lebensjahr
erhalten, eine signifikante funktionelle Verbesserung nachweisen. Neun von 19 Kindern, die eine
intensive verhaltensanalytische Intervention auf der Basis des Lovaas-Modells fir mindestens zwei
Jahre bekommen, haben im Alter von sechs Jahren Ergebnisse im kognitiven und sprachlichen Be-
reich, die dem normalen Altersstand entsprechen. Im Gegensatz dazu haben Kinder, die in den
Kontrollgruppen, die Interventionen in geringerer Intensitat oder typische in den USA verfiigbare
Behandlungen erhalten, nur geringe Verbesserungen in ihrer Entwicklung. Diese friihen Studien zur
Lovaas-Methode haben jedoch keine kontemporare Kontrollgruppe oder waren nicht-randomisiert. In
den spateren Studien kdnnen die Ergebnisse der Studie von Lovaas®® nicht in vollem Ausmal erreicht
werden. Die Ergebnisse variieren zudem stark zwischen den verschiedenen Studien, was auf metho-
dischen Faktoren wie der Zuweisung der Kinder zu den Behandlungs- und Kontrollgruppen, auf feh-
lender Verblindung bei Ergebnis-Rating, aber auch auf der unterschiedlichen Ausbildung der Thera-
peuten und Unterschieden in der Einhaltung therapeutischer Regeln (Manualtreue) beruhen kann.

Auf der Basis der in diesem HTA ausgewerteten systematischen Reviews und der seit 2000 verdoffent-
lichten Primarstudien kénnen verhaltensanalytische Interventionen basierend auf dem Lovaas-Modell
weiterhin als die am besten empirisch abgesicherten Frihinterventionen angesehen werden. Die
Studien legen nahe, dass Vorschulkinder mit Autismus durch verhaltensbasierte Interventionen mit
einer Mindestintensitdt von 20 Stunden pro Woche Verbesserungen in kognitiven und funktionalen
Bereichen (expressive Sprache, Sprachverstandnis und Kommunikation) erreichen koénnen. Die
Kernsymptome des Autismus erscheinen daher durchaus einer friihen Behandlung zuganglich. Es
bleibt jedoch unklar, welche Mindestintensitdt notwendig ist und welche Wirkkomponenten fir die
Ergebnisse verantwortlich sind. Zudem gibt es keine solide direkte Evidenz fir eine Uberlegenheit
eines frihen Beginns der Intervention. Eine gute Wirksamkeit intensiver, verhaltensbasierter Program-
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me nach dem Lovaas-Modell scheint besonders dann vorzuliegen, wenn sie klinikbasiert durchgefuhrt
werden. Ein Elterntraining ist hinsichtlich der Verbesserung der Kommunikation besser als eine
Routinebehandlung, in der eine Mischung von Theapieelementen angewendet wird.

Fiar andere umfassende Frihinterventionen liegt wenig hochwertige Evidenz vor. Auch fir das PECS
und das RPMT, die im Grunde keine umfassenden frihen, sondern theoriegeleitete zusatzliche
Interventionen darstellen, liegen wenige Hinweise vor, dass die in den Studien beobachteten Vorteile
in der sozialen Kommunikation und der Sprache in den Alltag der Kinder hinein verallgemeinert
werden kdnnen.

Die Studienergebnisse sind im Kontext der deutlichen methodischen Limitationen der Studien zu
betrachten. Die meisten Studien sind vergleichsweise kurz und haben teilsweise kein verblindetes
Ergebnis-Rating. In vielen Fallen wird die Einhaltung therapeutischer Regeln (Manualtreue) nicht
erhoben. Es werden zwar zumeist standardisierte Ergebnisparameter verwendet, jedoch sind die zur
Messung des IQ angewendeten Wechsler-Intelligenzskalen fir Kinder mit Autismus nur bedingt
geeignet und kdnnen zu Verzerrungen, insbesondere einer Unterschatzung der Intelligenz beitragen.
An verschiedenen Stellen wird allerdings betont, dass ein hochwertiges Design eines RCT bei
Frihinterventionen zum Autismus nicht immer maoglich ist2. Die fur die interne Validitat notwendige
Standardisierung und Rigiditdt der RCT kann beispielsweise mit der erforderlichen Flexibilitat
kontrastieren, die in der Behandlung notwendig ist, um auf die Variation an Verhaltensweisen und
Problemen der Kinder zu reagieren. Zudem lassen sich Eltern oft nicht fir eine lang andauernde
randomisierte Studie gewinnen, in der andere Variablen konstant gehalten werden. Von vielen Eltern
werden im Laufe der Zeit verschiedene andere Interventionen in Anspruch genommen, die zu einer
Kontamination bzw. zur Verwasserung von Gruppenunterschieden fiihren kdnnen.

Insgesamt ist die geringe Zahl an hochwertigen randomisierten Studien bei Kindern mit Autismus
auffallig, die zur Beantwortung relevanter Fragen zur Wirksamkeit und zur Auswahl der therapeu-
tischen Strategien herangezogen werden kénnen. Zudem wird in keiner Studie untersucht, ob spezi-
fische Nebenwirkungen als Auswirkung der Therapie auftreten. Ein weiteres Problem ist die
Vergleichbarkeit der in diesem HTA evaluierten Interventionen. Nur der ABA/IBT-Ansatz nach Lovaas
sowie umfassende Elterntrainings- und interventionsprogramme lassen sich im Sinn der Horner-
Taxonomie als umfassende verhaltenstherapeutische Interventionen bezeichnen®. Einerseits sind
sowohl PECS, RPMT als auch SP und JA Interventionen, die jeweils auf spezifische Defizite oder pro-
blematische Verhaltensweisen beim Autismus fokussieren, die Wahrscheinlichkeit des Auftretens
unerwlinschter Verhaltensweisen auf jeweils unterschiedlicher theoretischer Basis zu verringern
suchen und die Vielfalt des kindlichen Erlebnisraums erweitern méchten. Andererseits basieren sie
nicht vollstandig auf einer umfassenden Funktionsdiagnostik und werden nicht notwendigerweise im
gesamten Tagesablauf des Kindes angewendet. Entsprechend wird haufig untersucht, ob sie im Ver-
gleich zu anderen spezifischen Interventionen (die auch die IBT einschlieRen) zusatzlichen Nutzen
aufweisen.

Viele haufig praktizierte Fruhinterventionsprogramme beim Autismus mit einem umfassenden An-
spruch werden nicht mittels hochwertiger Studien untersucht. Dies liegt zum einen daran, dass RCT
zu komplexen Interventionen sehr aufwandig sind. Zum anderen erlaubt die gesamte Evaluation eines
Behandlungspackets nicht das Herausarbeiten der wirksamen und fir die Verbesserung der Verlaufe
verantwortlichen Bestandteile®. Zur, insbesondere in den USA verbreiteten, TEACCH-Methode, zum
LEAP-Programm und anderen Ansatzen konnten fir diesen HTA keine Studien identifiziert werden.
Die Vermarktung einzelner Interventionen in den USA erschwert die Vergleichbarkeit sowie die
Untersuchung der Wirkfaktoren. Deren Kenntnis ist aber letztlich fur eine Individualisierung der
Behandlungsstrategien und fir eine Zusammenstellung eines, auf die teilweise heterogenen Bedirf-
nisse von Kindern mit Autismus zugeschnittenen, Angebots von Autismuszentren in Deutschland von
groRer Bedeutung. In den Studien kdnnen zwar Interventionen mit einer Kombination verhaltens-
therapeutischer und entwicklungspadagogischer Elemente bei etlichen Kindern gute kurz- und
langfristige Ergebnisse in Bezug auf die kognitiven und kommunikativen Fertigkeiten sowie die Ver-
haltensprobleme erreichen, allerdings lasst der Mangel an hochwertigen vergleichenden Studien
bisher keine solide Antwort auf die Frage zu, welche Frihintervention bei welchen Kindern mit Autis-
mus am wirksamsten ist. Auch bezliglich der in der Horner-Taxonomie angesprochenen Systemver-
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anderung kann lediglich gefolgert werden, dass Kontakte mit Gleichaltrigen zu férdern sind, dass
spezifische Elterninterventionen zur Generalisierung des in der Therapie Erlernten notwendig erschei-
nen. Die Wahrscheinlichkeit gunstiger Outcomes steigt, wenn Schule und Elternhaus mit den
therapeutischen Prinzipien vertraut sind und die Ressourcen der betroffenen Kinder aktivieren, ohne
lediglich die Defizite in den Mittelpunkt zu stellen.

In der Routineversorgung von Kindern mit Autismus werden haufig sogenannte eklektische Inter-
ventionen angeboten. Diese Interventionen schlief3en unterschiedliche Bestandteile ein - es gibt kein
einheitliches Design oder Modell. Sie werden haufig im 6ffentlichen Schul- oder Kindergartensystem
genutzt und kénnen flexibel an die individuellen Bedirfnisse der Kinder angepasst werden. Sie ba-
sieren jedoch nicht auf einem einheitlichen theoretischen Modell und sind weniger strukturiert als die
spezifischen Interventionen. Angewendet werden oft Vorgehensweisen, die von einem theoretisch
fundierten Behandlungsmodell ausgehen, darin zusatzliche Bausteine integrieren und so an die
Bedurfnisse der Kinder und der Familie angepasst werden. Die hier ausgewerteten Studien lassen
teilweise erheblichen Zweifel an der Wirksamkeit dieser eklektischen Interventionen zurtck. Auch vor
diesem Hintergrund ist weitere Forschung zu Wirkfaktoren von Frihinterventionen notwendig. Notig
sind insbesondere multizentrische Studien mit verblindeter Erhebung der Ergebnisparameter und
moglichst zufalliger Zuordnung zu den Behandlungsgruppen. Nur dann kdénnen Selektionseffekte
minimiert werden.

Inwieweit die im deutschen Raum angewendeten Interventionen den in den Studien untersuchten
Therapien oder Teilen davon entsprechen, kann nur unzureichend beurteilt werden. Zur haufig prak-
tizierten Aufmerksamkeitsinteraktionstherapie (die dem Modell des JA verpflichtet ist), kann nur eine
randomisierte Studie identifiziert werden, die den Nutzen zusatzlich zu einer intensiven verhal-
tensbasierten Frihintervention nach dem Lovaas-Modell untersucht. Andere Behandlungen wie soge-
nnante Aufbautherapien, kommunikative Sprachtherapien, gestitzte Kommunikation (FC) oder kérper-
bezogene Therapieansatze, die keine umfassenden Frihinterventionen darstellen, werden bisher
nicht mittels hochwertiger kontrollierter Studien evaluiert.

Dieser HTA-Bericht lasst keine auf wissenschaftlichen Studien basierenden Schlussfolgerungen be-
ziglich der Qualifikation von Therapeuten in Frihinterventionsprogrammen zu.

Die fur den 6konomischen Teilbereich identifizierte und einbezogene Publikation ist methodisch sowie
thematisch nicht dazu geeignet, die aufgeworfenen Fragestellungen auch nur ansatzweise zu beant-
worten. Um die Griinde fir diese sehr restriktive Schlussfolgerung deutlich zu machen, sollen der
Artikel und die hauptsachlichen methodischen Unzuldnglichkeiten noch einmal kurz dargestellt
werden.

Die eingeschlossene oOkonomische Publikation ist eine Kosten-Konsequenz-Analyse. Die Eltern
entscheiden dabei Uber die Aufteilung der Kinder in eine der beiden Gruppen. Damit ist die Zuordnung
nicht mehr zufallig. Die einzigen angegebenen Kosten sind die direkten Kosten des Programms. Diese
Information wird dabei anscheinend nur von den Eltern abgefragt. Demnach liegen die Kosten fir das
angewandte Fruhinterventionsprogramm (hier EIBI) zwischen GBP 15.000 und GBP 30.000. Der
Bezugszeitpunkt dieser Daten wird nicht deutlich. Weitere (direkte oder indirekte) Kostenkomponenten
werden nicht-berlcksichtigt. Dies ware fur eine umfassende Bewertung im Sinn der Fragestellungen
jedoch notwendig gewesen. Die Kosten werden weiterhin nicht mit Effektivitdtsmafien verknlpft, so
dass keine Aussage Uber die Effizienz der eingesetzten Mittel getroffen werden kann. Sensitivitats-
analysen erfolgen ebenfalls nicht.

Es wird implizit die Perspektive der Familien eingenommen, was weitere relevante Beteiligte unbe-
ricksichtigt 1asst. Aber trotz der Familienperspektive werden vor allem die erheblichen indirekten
Kosten vernachlassigt. Bezliglich des Settings liegt eine britische Studie vor. Eine Ubertragbarkeit der
wenigen Ergebnisse auf den deutschen Raum ist daher schwierig, aber grundsatzlich nicht ausge-
schlossen, da sich die Versorgung zumindest in Europa &hneln wird. Der nationale Zusammenhang
bedarf aber einer eingehenden Priifung.

In einer deskriptiven Publikation von Butter et al."® wird ebenfalls sehr kurz auf die Kosten der Imple-
mentierung von EIBI-Programmen eingegangen. Dabei wird nur geschrieben, dass diese mehr als
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USD 60.000 betragen kénnen, was die Angaben der Eltern in der Publikation von Magiati et al.®®

ungefahr bestatigen.

Im rechtlichen Umfeld ist die Umgestaltung der gesetzlichen Pflegeversicherung im Pf-WG hervor-
zuheben. Davon profitieren auch Menschen mit Autismus und ihre Angehdrigen. Dabei sind unter
anderem eine Erhéhung der Pflegesatze und eine Pflegezeit fir pflegende Angehorige vorgesehen. In
Kapitel 6.2.7 ,Gesundheitsbkonomie* werden die Anderungen des Pf-WG naher erlautert.

Im Umfeld einer Autismuserkrankung ergibt sich eine Vielzahl weiterer rechtlicher Fragestellungen,
von denen die dringendsten meistens im Zusammenhang mit der Geschaftsfahigkeit und der recht-
lichen Vertretung von an Autismus erkrankten Personen stehen. Intensiver wird auf diese Themen in
Kapitel 6.5.2.10 ,Ethischer/rechtlicher/sozialer Teil* eingegangen. An gleicher Stelle werden ethische
Fragestellungen im Zusammenhang mit autistischen Kindern bericksichtigt. Themenschwerpunkt ist
unter anderem die Gewahrleistung der Versorgung, die vor allem im familiaren Umfeld erfolgt. Dies ist
einerseits auf einen Fachkraftemangel in diesem Bereich zurickzufuhren, verstarkt diesen aber
andererseits auch.

Sowohl fir die klinischen als auch die gesundheitsbkonomischen Studien besteht das Problem unzu-
reichender Verallgemeinerbarkeit der Studienergebnisse flr den deutschen Versorgungskontext. Die
klinischen Studien zeigen, dass die Effektstarken sehr von der Art der Kontrollintervention abhangen.
Daher sind insbesondere weitere Studien winschenswert, die im deutschen oder einem vergleich-
baren Gesundheitssystem durchgefihrt werden.

Im Hinblick auf die Forschungsfragen zeigt sich, dass verhaltensbasierte intensive Frihinterventionen
beim Autismus, die Kernelemente des Lovaas-Modells verwenden, weiterhin als die am besten empi-
risch abgesicherten Fruhinterventionen angesehen werden konnen. Zum Vergleich verhaltensba-
sierter Interventionen mit biologischen Behandlungsverfahren liegt keine Evidenz vor. Die Studien
legen nahe, dass Vorschulkinder mit Autismus durch verhaltensbasierte Interventionen mit einer Min-
destintensitat von 20 Stunden pro Woche Verbesserungen in kognitiven und funktionalen Bereichen
(expressive Sprache, Sprachverstandnis sowie Kommunikation) erreichen kdnnen. Die Kernsymp-
tome des Autismus erscheinen daher durchaus einer friihen Behandlung zuganglich. Es bleibt jedoch
unklar, welche Mindestintensitat notwendig ist und welche Wirkkomponenten fur die Ergebnisse ver-
antwortlich sind. Zudem gibt es keine solide direkte Evidenz fiir eine Uberlegenheit eines friihen
Beginns der Intervention. Der Mangel an hochwertigen vergleichenden Studien I&sst keine solide
Antwort auf die Frage zu, welche Fruhintervention bei welchen Kindern mit Autismus am wirksamsten
ist.

Die gesundheitsbkonomischen Forschungsfragen koénnen durch die vorliegende Literatur nicht
beantwortet werden. Es wird keine Publikation identifiziert, die Aussagen Uber die Kosten-Effektivtat
von verhaltens- und/oder fertigkeitenbasierten Interventionen zulasst. Ebenfalls lassen sich auf Basis
der gesundheitsdkonomischen Ergebnisse keine Empfehlungen fiir ein Konzept oder gar fur gesund-
heitspolitische Entscheidungen machen. Einzig zur Frage der Kosten der Programme finden sich
Publikationen, wonach die Kosten flir ein FrUhinterventionsprogramm (EIBI) zwischen GBP 15.000
und GBP 30.000 Iiegen63. In einer weiteren Publikation'® wird angegeben, dass die Kosten mehr als
USD 60.000 betragen kdnnen. Die gesundheitsékonomische Qualitat der Verdffentlichung ist jedoch
zu gering, um diese Aussagen fur die Beantwortung der Forschungsfragen heranzuziehen.

6.7 Schlussfolgerung/Empfehlungen

Die in diesem Bericht ausgewerteten Studien und Reviews legen nahe, dass Vorschulkinder mit Autis-
mus durch verhaltensbasierte Interventionen mit einer Mindestintensitat von 20 Stunden pro Woche
Verbesserungen in kognitiven und funktionalen Bereichen (expressive Sprache, Sprachverstandnis
sowie Kommunikation) erreichen kénnen. Es gibt bisher keine Hinweise, dass bei einem substan-
tiellen Anteil der Kinder eine vollstdndige Normalisierung der Entwicklung erreicht werden kann. In den
Studien mit den besten Behandlungsergebnissen konnte bei bis zur Halfte der Kinder eine deutliche
Beschleunigung der Entwicklungsrate erreicht werden, so dass diese Kinder in die Nahe der Nor-
malwerte fir altersentsprechende Kinder oder ganz in den Normwertbereich riickten. Bei anderen
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Studien konnten allerdings nur leichte Verbesserungen im Vergleich zur Routinebehandlung gezeigt
werden. Die Kernsymptome des Autismus erscheinen daher durchaus einer friihen Behandlung zu-
gangig. Die meiste Evidenz liegt fir die ABA vor. Allerdings erscheinen die Effekte umso kleiner, je
geringer die Behandlungsintensitat ist. Ein Minimum an erforderlicher oder sinnvoller Behandlungs-
intensitat kann jedoch nicht angegeben werden.

Aus den vorliegenden Studien kann die Schlussfolgerung gezogen werden, dass eine professionelle
Umsetzung eines verhaltensbasierten Frihinterventionsprogrammes in engem und ausfuhrlichem
Kontakt mit den Kindern und unter Einbeziehung der Eltern sinnvoll ist. Insbesonders Programme, die
an speziellen Zentren durchgefiihrt werden, zeigten sich gegenliber der Routinebehandlung als
Uberlegen.

Es gibt deutliche Hinweise, dass der Einbezug der Eltern in die Interventionsprogramme von grof3er
Bedeutung ist. Idealerweise sollten Eltern zu Kotherapeuten ausgebildet werden und die Techniken
beherrschen. Frihinterventionsprogramme sollten jedoch auch den Bedirfnissen der Familien
entsprechen und mussen parallel angepasst werden.

Fruhinterventionsprogramme erscheinen am erfolgreichsten, wenn sie die Familien unterstiitzen und
darauf zielen, ihnen Kompetenzen im Umgang mit den betroffenen Kindern zu vermitteln. Fir die
Kinder scheinen Interaktionen mit Gleichaltrigen sehr wichtig zu sein. Erst dann kann eine Verall-
gemeinerung der wahrend der spezifischen verhaltensbasierten Interventionen erlernten Fertigkeiten
im Alltag der Kinder und in den taglichen Routinen erreicht werden. Ebenso scheinen sich dann auch
typische autistische Verhaltensweisen zu verringern.

Frihinterventionen sollten auf spezifische Kernbereiche zielen (wie geteilte Aufmerksamkeit, JA,
bestimmte sprachliche Fertigkeiten, Imitation, soziale Interaktion und kreative Verwendung von Ge-
genstanden). Die gleichzeitige umfassende Berlicksichtigung samtlicher Lebensbereiche erscheint
weniger sinnvoll. Ein manualisiertes Behandlungsmodell scheint Vorteile gegeniber einer Mischung
von vielen Einzelbestandteilen zu haben. Allerdings sollte das Vorgehen in jedem Fall individualisiert
sein und genliigend Raum fir Modifikationen lassen.

Aus 6konomischer Sicht kénnen keine Erkenntnisse insbesondere bzgl. der langfristigen Kosten-
Effektivitdt einzelner Behandlungen identifiziert werden. Effektive Frihinterventionen kénnten jedoch
die Gesamtkosten des Autismus langfristig reduzieren, indem die anfallenden hohen anfanglichen
Aufwendungen durch spéatere Einsparungen uberkompensiert werden, was z. B. aufgrund eines
positiv beeinflussten Sozialverhaltens der Patienten oder mdgliche preiswertere Behandlungen im
weiteren Verlauf entstehen kénnte. Das Ausmal} dieser Einsparungen bleibt allerdings unklar.
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developmental disorders 2007 Feb; 354-66.

Ausschlussgrund: Keine Evaluationsnstudie

Sofronoff K, Leslie A, Brown W. Parent management training and Asperger syndrome: a
randomized controlled trial to evaluate a parent based intervention. Autism: the
international journal of research and practice 2004 Sep; 8(3):301-17.
Ausschlussgrund: Nachbeobachtungszeit zu kurz (drei Monate), keine umfassende
Intervention

Sofronoff K, Attwood T, Hinton S. A randomised controlled trial of a CBT intervention for
anxiety in children with Asperger syndrome. Journal of child psychology and psychiatry,
and allied disciplines 2005 Nov; 46(11):1152-60.

Ausschlussgrund: Nachbeobachtungszeit zu kurz (sechs Wochen)

Sofronoff K, Attwood T, Hinton S, Levin |. A randomized controlled trial of a cognitive
behavioural intervention for anger management in children diagnosed with Asperger
syndrome. Journal of autism and developmental disorders 2007 Aug; 37(7):1203-14.
Ausschlussgrund: Nachbeobachtungszeit zu kurz (sechs Wochen)

Stahmer AC, Ingersoll B, Carter C. Behavioral approaches to promoting play. Autism: the
international journal of research and practice 2003 Dec; 7(4):401-13.
Ausschlussgrund: Kein systematischer Review

Tonge B, Brereton A, Kiomall M, Mackinnon A, King N, Rinehart N. Effects on parental
mental health of an education and skills training program for parents of young children
with autism: a randomized controlled trial. Journal of the American Academy of Child and
Adolescent Psychiatry 2006 May; 45(5):561-9.

Ausschlussgrund: Studie zu einer spezifischen Intervention bei Eltern,
Ergebnisparameter nur bei Eltern erhoben
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70. Walker G. Constant and progressive time delay procedures for teaching children with
autism: A literature review. Journal of autism and developmental disorders 2008 Feb;
38(2):261-75.

Ausschlussgrund: Kein systematischer Review zu verhaltens- oder fertigkeitenbasierten
Interventionen

71. Whalen C, Schreibman L. Joint attention training for children with autism using behavior
modification procedures. Journal of child psychology and psychiatry, and allied disciplines
2003 Mar; 44(3):456-68.

Ausschlussgrund: Teilnehmerzahl zu klein (nur finf Kinder mit Autismus)

72. Whipple J. Music in intervention for children and adolescents with autism: a meta-
analysis. Journal of music therapy 2004; 41(2):90-106.

Ausschlussgrund: Keine verhaltens- oder fertigkeitenbasierte Interventionen evaluiert

73. White AH. Cognitive behavioural therapy in children with autistic spectrum disorder
(Structured abstract). London: Bazian Ltd (Editors), Wessex Institute for Health Research
and Development, University of Southampton 2004; 12.

Ausschlussgrund: Review nicht verfliigbar, nur zwei Studien eingeschlossen, die den
Einschlusskriterien dieses Reviews nicht gentigen

74. Wiggs L, Stores G. A randomised controlled trial of behavioural intervention for
sleeplessness in children with autism spectrum disorders. Journal of Sleep Research
2006 Sep; 15(Suppl. 1):83.

Ausschlussgrund: Abstract, kein Volltext verfigbar, Nachbeobachtungszeit zu kurz

75. Wigram T, Gold C. Music therapy in the assessment and treatment of autistic spectrum
disorder: clinical application and research evidence. Child: care, health and development
2006 Sep; 32(5):535-42.

Ausschlussgrund: Kein systematischer Review zu verhaltens- oder fertigkeitenbasierten
Interventionen

76. Xu J, Peng ZQ. Improvement of language and communication ability in children with
autism by assistant communication system. Journal of Clinical Rehabilitative Tissue
Engineering Research 2007 Apr 1; 2540-3.

Ausschlussgrund: Review nicht erhaltlich, Publikationssprache Chinesisch

77. Yoder P, Stone WL. A randomized comparison of the effect of two prelinguistic
communication interventions on the acquisition of spoken communication in preschoolers
with ASD. Journal of speech, language, and hearing research: JSLHR 2006 Aug;
49(4):698-711.

Ausschlussgrund: Gleiche Studie wie Yoder 2006 Journal of Consulting and Clinical
Psychology, keine zusatzlichen Informationen

78. Zan F, Ma HY. A viewpoint on the contents and methods of intervention on autistic
children. Chinese Journal of Clinical Rehabilitation 2005 Jan; 136-7.

Ausschlussgrund: Review nicht erhaltlich, Publikationssprache Chinesisch

79. Zhou HC, Zhang PD. Language therapy with encouragement for treatment of
communicative disability in autistic children. Chinese Journal of Clinical Rehabilitation
2006 Mar 15;69-71.

Ausschlussgrund: Studie nicht erhaltlich, Publikationssprache Chinesisch
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8 Anhang
8.1 Suchbegriffe

Auflistung der Suchbegriffe und Recherchestrategie

Vor dem Hintergrund der Fragestellung werden die nachfolgenden Suchbegriffe herangezogen und

eine Recherchestrategie definiert.

A

AND

*Indikation*

asperger syndrome;

autistic disorder;

Rett Syndrome;

Autism;

Autismus;

kanner's;

kanner syndrome;

Child Development Disorders,
Pervasive;

*Behandlung*

Behavio?r$ Therapy; behavio?r$ AND
modif$;

behavio?r$ AND therap$;

behavio?r AND intervention$;
Cognitive Therapy;

cognit$ AND (therap$ OR
psychotherap$);

early intervention; skills training;
Skill-based; Speech therapy;

language therapy;

speech and language therapy;

logop$;

occupational therapy;

Ergoth$;

sensory integration therapy;

Lovaas therapy; discrete trial training;
Applied Behavio?r Analysis; Treatment
and Education of Autistic and Related
Communication Handicapped Children;
Learning Experiences An Alternative
Program for Preschoolers and Parents;
Floor time; Denver Model; Rutgers
Program; Autism Preschool Program

AND
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Fortsetzung
C D E F
HTA; Cost; Ethic; Recht;
RCT; Cost Analysis; Ethik; Jur;
CCT; Cost Control; Ethisch; Legal;
MTA; Costeffectiv; Ethical issues; Law;
Assess; Costeffic; Medical ethics; legally
Health; Cost-benefit; Ethical(ly)
Technolog; Cost-Utility-Analysis;
Medical; Efficienc;
Bewertung; efficiency;
Review; Effectiveness;
Ubersicht; Kosten;
Trial; Kosten-Nutzen;
Studie; Kosten?analyse;
Kontrolliert; Kostennutzwert;
Controlled; Kosteneff;
Klinisch; Wirksam;
Clinical; utility;
academic; Economic;
Versuch; Evaluation;
Cohort; Oekonom;
Kohorte; Okonom;
Cross-sectional; Econom;
Querschnitt; Gesundheitsokonomie;
Clinical Trial; Quality adjusted life years;
Controlled Trial; QALY;
Case Control; Cost-benefit analysis;
Klinische Studie; Health care cost(s)Quality
Kontrollierte Studie; of life;
Ubersichtsarbeit; Cost of iliness;
Metaanalyse; Cost-effectiveness;
Randomisiert; Cost effectiveness
Randomisierung; analysis;
Long-term outcome Efficacy
Outcome; assessment;
Outcomes research;
Clinical effectiveness;
Treatment outcome;
Risk assessment;
Behandlungsergebnisbeurteilung;
Randomised controlled trial;
Controlled study;
Multicenter study;
Cross-over studies;
Randomisation;
Comparative study;
Comparative clinical study;
Prospective studies;
Retrospective studies;
Follow-up studies;
Systematic review
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Fortsetzung

Die Recherchen wurden mit Zeiteinschrankung einschlieBlich Verdffentlichungsjahr 2000, in
englischer und deutscher Sprache durchgefihrt.

Hinsichtlich der Spalten D bis G fand ein Abgleich mit den vorhandenen Modulen des DIMDI statt.

Die Schlagworte innerhalb einer Spalte sollen jeweils mit OR verknipft werden; die Spalten
untereinander mit AND.

Daraus ergaben sich die folgenden vier Recherchen:

i) A and B and C (klinischer Teil)

i) A and B and D (gesundheitsdkonomischer Teil)
iii) A and B and E (ethischer Teil)

iv) A and B and F (juristischer Teil)
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8.2 Recherchestrategie

Auf der Grundlage der Suchbegriffe und der Recherchestrategie wurde vom DIMDI am 24.04.2008
folgende Suche durchgefihrt:

H Nr H Hits ” Suchformulierung

1 38624986 |[INAHTA; DAHTA; CDAR94; CDSR93; MEOO; EMOO;
CB85; BAOO; MK77; CCTR93; GAO3; CV72; 1198;

c= ED93; AZ72; AR96; EAO08; IS00; CCOO0; INOO;
KRO3; KL97; SP97; SPPP; TVO1
|s= I 2| 2182 |[cT=ASPERGER? |
| | 3| 17573 ||cT=AUTISTIC? |
| I 4| 2733 |[cT=ReTT? |
| | 5| 18274 |[cT=AUTISM? |
| I 6 5767 |[cT=KANNER? |
| | 7| 7579 ||CT=CHILD DEVELOPMENT DISORDERS, PERVASIVE |
| I 17| 5110 ||ASPERGER? |
| | 18| 37552 ||AUTISTIC? OR AUTISM? |
| I 19| 11610 |[RETT? |
| | 20| 168 |[KANNER? |
| I 21 1212 ||CHILD DEVELOPMENT DISORDER? |
| | 22| 50422 ||]2 TO 21 |
| I 23| 29226 |[cT=BEHAVIO#R THERAP? |
| | 24| 10516 ||CT=BEHAVIO#R? AND CT=MODIFI? |
| I 25 98621 |[cT=BEHAVIO#R? AND CT=THERAP? |
| | 26| 2765 ||CT=BEHAVIO#R? AND CT=INTERVENTION? |
| I 27| 19743 ||CT=COGNITIVE THERAP? |
28 41296 |[CT=COGNIT? AND (CT=THERAP? OR
CT=PSYCHOTHERAP?)

| | 29| 2098 ||CT=EARLY INTERVENTION? |
| I 30| 15 [|CT=SKILLS TRAINING? |
| | 31 2 ||cT=SKILL-BASED INTERVENTION |
| | 32 4203 ||CT=SPEECH#THER? \
| | 33| 3068 ||cCT=LANGUAGE#THER? |
| | 34| 2775 ||CT=SPEECH#THER? AND CT=LANGUAGE#THER? |
| | 35| 5958 |[cT=LocoP? |
| | 36 19020 ||[CT=0CCUPATIONAL THERAP? |
| | 37| 3864 ||CT=ERGOTHERAP? |
| | 38 7 ||cT=SENSORY INTEGRATION T2 |
| | 39| 1 |cT=LovAns |
| | 40|| 1 ||cT=DISCRETE TRIAL TEACHING |
| | 41| 30554 |[BEHAVIO#R THERAP? |
| | 42|| 105632 | BEHAVIO#R? AND MODIFI? |
| | 43| 415440 | BEHAVIO#R? AND THERAP? |
| | 44| 127875 | BEHAVIO#R? AND INTERVENTION? |
| | 45| 23154 ||COGNITIVE THERAP? |
| I 46|| 132586 |[COGNIT? AND (THERAP? OR PSYCHOTHERAP?) |
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| || Nr || Hits || Suchformulierung |
| | 47| 17467 |[EARLY INTERVENTION? |
| | 48| 6225 |[SKILLS TRAINING? |
| | 49| 34 ||SKILL-BASED INTERVENTION |
| | 50| 3 ||sPEECH#THER? |
| | 51 2 ||LANGUAGE#THER? |
| | 52| 0 ||SPEECH#THER? AND LANGUAGE#THER? |
| | 53 1138 |[LoGoP? |
| | 54| 19842 ||OCCUPATIONAL THERAP? |
| | 55| 1676 |[ERGOTHERAP? |
| | 56| 71 ||SENSORY INTEGRATION THERA? |
| | 57| 66 |[?LovAAS? |
| | 58| 22 |[DISCRETE TRIAL TEACHING? |
| | 59 421 ||APPLIED BEHAVIO?R ANALYS#S |
60 8 |[TREATMENT AND EDUCATION OF AUTISTIC AND
RELATED COMMUNICATION HANDICAPPED
CHILDREN
61 0 |[LEARNING EXPERIENCES AN ALTERNATIVE
PROGRAM FOR PRESCHOOLERS AND PARENTS
| | 62| 17 |[FLOOR TIME? |
| | 63| 11 ||[DENVER MODEL? |
| | 64| 1 |RUTGERS PROGRAM? |
| I 65| 0 ||AUTISM PRESCHOOL PROGRAM? |
| | 66| 710967 |[23 TO 65 |
| I 67| 11623 |[22 AND 66 |
| || 68” 8452 ||check duplicates: unique in s=67 |
69 0 |[68 AND CT D TECHNOLOGY ASSESSMENT,
BIOMEDICAL
70 0 |[68 AND CT D BIOMEDICAL TECHNOLOGY
ASSESSMENT
71 0 |[68 AND CT=EVALUATION STUDIES AND CT D
TECHNOLOGY
| I 72 2 ||68 AND HEALTH CARE, TECHNOLOGY ASSESS? |
| | 73| 19 |68 AND HEALTH TECHNOLOGY ASSESS? |
| I 74| 0 ||68 AND HEALTH CARE TECHNOLOGY EVALUAT? |
| | 75| 1 |68 AND HEALTH TECHNOLOGY EVALUAT? |
| I 76| 1 |68 AND BIOMEDICAL, TECHNOLOGY ASSESS? |
| | 77| 16 |68 AND HTA |
| I 78| 1 ||68 AND MEDICAL, TECHNOLOGY ASSESS? |
| | 79| 2 ||68 AND TECHNOLOGY, ASSESS? ? BIOMEDICAL? |
| I 80| 1 |68 AND TECHNOLOGI?, BEWERT? |
| | 81 0 ||68 AND TECHNOLOGI?, BEURTEIL? |
| I 82| 10 [|68 AND EVALUATION #, MEDICAL? |
| | 83| 0 ||68 AND EVALUATION #, BIOMEDICAL? |
| I 84| 0 ||68 AND EVALUATION #, HEALTH CARE |
| | 85| 30 ||69 TO 84 |
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| || Nr || Hits || Suchformulierung |
| [ 86 8452 ||68 |
| | 87, 5 ||86 AND CT=REVIEW LITERATURE |
| | 83 22 ||86 AND CT=SYSTEMATIC REVIEW |
| | 89| 0 |[86 AND CT=UEBERSICHTSARBEIT |
| | 90|| 339 ||86 AND DT=REVIEW LITERATURE |
| | o1 701 ||86 AND DT=REVIEW, ACADEMIC |
| | 92| 213 |[86 AND REVIEW/TI |
| | 93| 3 ||86 AND REVIEW LITERATURE |
| | o4 1||86 AND REVIEW SYSTEMATIC |
| | 05| 1||86 AND REVIEW ACADEMIC |
| | o6 410 ||86 AND LITERATURE REVIEW |
| | o7 62 ||86 AND SYSTEMATIC REVIEW |
| | og]| 0 |[86 AND ACADEMIC REVIEW |
| | 99 12 ||86 AND UEBERSICHTSARBEIT |
| | 100 1205 |[87 TO 99 |
| | 101]| 14 |[86 AND CT=META ANALYSIS |
| | 102) 24 ||86 AND CT=META-ANALYSIS |
| | 103|| 9 ||s6 AND DT=META-ANALYSIS |
104 86 |86 AND (METAANALY? OR META ANALY? OR
META#ANALY?)
| | 105 86 |[101 TO 104 |
| | 106 1252 ||100 OR 105 |
| | 107 8452 ||68 |
| | 108|| 139 |[107 AND DT=RANDOMIZED CONTROLLED TRIAL |
| | 109|| 21 /107 AND CT=RANDOMIZED CONTROLLED TRIAL |
| | 110) 2 |[107 AND CTG=RANDOMISIERUNG |
| | 111 11 [[107 AND CT D RANDOM ALLOCATION |
| | 112]| 8 ||107 AND CT=ALLOCATION, RANDOM |
| | 113 0 [[107 AND CT=SINGLE BLIND PROCEDURE |
| | 114, 5][107 AND CT=SINGLE-BLIND METHOD |
| | 115 23 ||[107 AND CT D DOUBLE BLIND PROCEDURE |
| | 116 138 |[107 AND CT=DOUBLE-BLIND METHOD |
| | 117, 105 [|107 AND CT D PLACEBO? |
| | 118 47 ||107 AND CT D CROSS-OVER STUDIES |
| | 119 8 |[107 AND CT=CROSSOVER PROCEDURE |
| | 120)| 33 ||[107 AND RCT |
121 260 |[107 AND (RANDOMI%ED? ? CONTROLLED? ? TRIAL?
OR RANDOMI%ED? ? CONTROLLED? ? STUD?)
122 76 ||[107 AND (RANDOMI%ED? ? CLINICAL? 2 TRIAL? OR
RANDOMI%ED? ? CLINICAL? ? STUD?)
123 290 [[107 AND (RANDOMI%ED? ? STUD? OR
RANDOMI%ED? ? TRIAL?)
124 32 ||[107 AND (RANDOMISIERT? ? STUDIE? OR
RANDOMISIERT? ? VERSUCH?)
125 23 |[107 AND (RANDOM? ? ALLOCAT? OR ALLOCAT? ?
RANDOM?)
| I 126 18 [|107 AND (SINGLE#BLIND? OR SINGLE BLIND?) |
| | 127 250 ||[107 AND (DOUBLE#BLIND? OR DOUBLE BLIND?) |
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| || Nr || Hits || Suchformulierung |
| | 128 0 ||[107 AND (TRIPLE#BLIND? OR TRIPLE BLIND?) |
| | 129 4 |[207 AND EINFACH? 2 2BLIND? |
| | 130 6 ||[107 AND DOPPEL? 2 2BLIND? |
| | 131 1 ||107 AND ZWEIFACH? 2 2BLIND? |
| | 132 0 ||107 AND DREIFACH? ? 2BLIND? |
133 322 [[107 AND ?BLIND#### AND (STUD? OR TRIAL? OR
VERSUCH?)
| | 134| 5 ||207 AND ZUFALL? |
| | 135 116 |[107 AND (CROSS#OVER? OR CROSS OVER?) |
| | 136 0 ||107 AND UEBERKREUZ? |
| | 137 301 |[107 AND PLA#EBO? |
| | 138 16 [|107 AND MASK? |
| | 139 567 |[108 TO 138 |
| | 140| 255 |[107 AND (DT=CCT OR DT=CLINICAL TRIAL) |
| | 141 28 [[107 AND CT D CONTROLLED CLINICAL TRIAL |
142 26 |[107 AND CTG D KONTROLLIERTE KLINISCHE
STUDIEN
| | 143| 13 [|107 AND cCT |
144 227 |[107 AND (CONTROLLED? ? CLINICAL? ? TRIAL? OR
CONTROLLED? ? CLINICAL? ? STUD?)
145 14 |[107 AND (KONTROLLIERT? ? KLINISCH? ? STUDIE?
OR KONTROLLIERT? ? KLINISCH? ? VERSUCH?)
146 705 |[107 AND (CONTROLLED? ? TRIAL? OR
CONTROLLED? ? STUD?)
147 39 |[107 AND (KONTROLLIERT? ? STUDIE? OR
KONTROLLIERT? ? VERSUCH?)
| | 148)| 771 |[140 TO 147 |
| I 149)| 43 |[207 AND CT D PROSPECTIVE STUD? |
| | 150| 36 ||107 AND CTG=PROSPEKTIVE STUDIEN |
| I 151 77 |[107 AND PROSPE%TIVE (STUD? OR TRIAL?) |
| | 152| 77 ||[149 TO 151 |
| I 153 955 ||139 OR 148 |
| | 154| 627 |[139 OR 152 |
| I 155 815 |[148 OR 152 |
| | 156| 999 |[139 OR 148 OR 152 |
| I 157| 8452 |[68 |
| | 158| 1 [[157 AND CT D (TRIAL OR TRIALS) |
| I 159 0 |[157 AND CT=(STUDY OR STUDIES) |
| | 160| 8 ||157 AND DT=VALIDATION STUDIES |
| I 161 0 |[157 AND DT=REPORT |
| | 162| 243 |[157 AND DT=CLINICAL TRIAL |
| I 163 33 |[157 AND DT=EVALUATION STUDIES |
164 16 |[157 AND DT=(RESEARCH ARTICLE OR RESEARCH-
ARTICLE)
| I 165| 22 ||[157 AND DT=MULTICENTER STUDY |
| I 166 1 |[157 AND DT=TECHNICAL REPORT |
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| || Nr || Hits Suchformulierung |
| | 167 5019 ||157 AND (STUDY OR STUDIE?) |
| | 168| 793 |[157 AND (TRIAL? OR VERSUCH?) |
| | 169) 1907 |[157 AND REPORT? |
| | 170| 18 ||157 AND RESEARCH ARTICLE? |
| | 171 8 ||157 AND TECHNICAL REPORT? |
| | 172 5793|158 TO 171 |
| | 173 6258 ||85 OR 106 OR 156 OR 172 |
| | 174 8452 ||68 |
| | 175 35 |[174 AND CT D ECONOMICS |
| | 176 26 |[174 AND CTG D GKONOMIE |
| | 177 12 |[174 AND CT D SOCIOECONOMICS |
| | 178 1 [[174 AND €T D MODELS, ECONOMIC |
| | 179) 84 ||174 AND CT D ECONOMIC ASPECT |
| | 180| 64 ||[174 AND CT D ECONOMICS, MEDICAL |
| | 181 64 [|174 AND CT D HEALTH ECONOMICS |
| | 182 71 |[174 AND CT D COST? |
| | 183 12 |[174 AND CTG D KOSTEN? |
| | 184| 53 |[174 AND CT D EFFICIENCY? |
| | 185 17 |[174 AND CT D COST ANALYSIS |
| | 186 125 [|174 AND (ECONOMI? OR OEKONOMI?) |
| | 187 3 ||174 AND GESUNDHEITSOEKONOMIE |
| I 188| 42 |[174 AND EFFICIENC? |
| | 189)| 7 ||[174 AND ECONOMIC EVALUATION? |
| I 190| 5 |[174 AND HEALTH CARE FINANCING? |
191 26 |[174 AND (COST? ? BENEFIT? AND (STUD? OR
TRIAL? OR RATIO? OR ANALYSIS?))
192 2 [[174 AND (COST? 2 UTILIT? AND (STUD? OR TRIAL?
OR RATIO? OR ANALYSIS?))
193 27 |[174 AND (COST? ? EFFECTIVENESS? AND (STUD?
OR TRIAL? OR RATIO? OR ANALYSIS?))
194 14 |[174 AND (COST? ? EVALUATION? AND (STUD? OR
TRIAL? OR RATIO? OR ANALYSIS?))
195 2 [[174 AND (COST? 2 EFFICIENC? AND (STUD? OR
TRIAL? OR RATIO? OR ANALYSIS?))
196 25 |[174 AND (COST? 2 CONTROL? AND (STUD? OR
TRIAL? OR RATIO? OR ANALYSIS?))
197 0 [[174 AND (COST? 2 MINIMI#ATION? AND (STUD? OR
TRIAL? OR RATIO? OR ANALYSIS?))
198 14 |[174 AND (COST? ? ILLNESS? AND (STUD? OR
TRIAL? OR RATIO? OR ANALYSIS?))
199 32 |[174 AND (COST? ? ANALYS? AND (STUD? OR
TRIAL?))
200 13 |[174 AND (KOSTEN? ? NUTZEN? AND (STUDIE? OR
ANALYSE?))
201 0 [[174 AND (KOSTEN? ? NUTZWERT? AND (STUDIE?
OR ANALYSE?))
| 202 8 ||174 AND (KOSTEN? ? WIRKSAMKEIT? AND
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| || Nr || Hits || Suchformulierung |
| | I |[(STUDIE? OR ANALYSE?)) |
203 9 [[174 AND (KOSTEN? ? EFFEKTIVIT? AND (STUDIE?
OR ANALYSE?))
204 5 |[174 AND (KOSTEN? 2 EFFIZIENZ? AND (STUDIE? OR
ANALYSE?))
| | 205| 13 ||174 AND (KOSTEN? ? ANALYSE?) AND STUDIE? |
| I 206 291 |[175 TO 205 |
| | 207| 0 ||174 AND CT=PHARMACOECONOMICS |
208 9 [[174 AND (PHARMACOECONOMIC? OR
PHARMAKOOEKONOMI?)
| I 209 291 |[206 TO 208 |
210 0 [[209 AND CT D TECHNOLOGY ASSESSMENT,
BIOMEDICAL
211 0 [[209 AND CT D BIOMEDICAL TECHNOLOGY
ASSESSMENT
212 0 ||209 AND CT=EVALUATION STUDIES AND CT D
TECHNOLOGY
| | 213 2 ||209 AND HEALTH CARE, TECHNOLOGY ASSESS? |
| | 214 10 |[209 AND HEALTH TECHNOLOGY ASSESS? |
| | 215| 0 ||209 AND HEALTH CARE TECHNOLOGY EVALUAT? |
| | 216 1 |[209 AND HEALTH TECHNOLOGY EVALUAT? |
| | 217| 1 [|209 AND BIOMEDICAL, TECHNOLOGY ASSESS? |
| | 218 9 ||209 AND HTA |
| | 219 1 [[209 AND MEDICAL, TECHNOLOGY ASSESS? |
| | 220 2 ||[209 AND TECHNOLOGY, ASSESS? ? BIOMEDICAL? |
| | 221 1 ||209 AND TECHNOLOGI?, BEWERT? |
| | 222 0 ||209 AND TECHNOLOGI?, BEURTEIL? |
| | 223 1 [[209 AND EVALUATION #, MEDICAL? |
| | 224 0 ||[209 AND EVALUATION #, BIOMEDICAL? |
| | 225 0 ||209 AND EVALUATION #, HEALTH CARE |
| | 226 11 |[210 O 225 |
| | 227| 291 |[209 |
| | 228 1 |[227 AND CT=REVIEW LITERATURE |
| | 229 5 |[227 AND CT=SYSTEMATIC REVIEW |
| | 230 0 227 AND cT=UEBERSICHTSARBEIT |
| | 231 4 |[227 AND DT=REVIEW LITERATURE |
| | 232 50 [|227 AND DT=REVIEW, ACADEMIC \
| I 233 8 |[227 AND REVIEW/TI |
| | 234| 1 ||227 AND REVIEW LITERATURE |
| I 235 1 [[227 AND REVIEW SYSTEMATIC |
| | 236 1 ||227 AND REVIEW ACADEMIC |
| I 237| 6 |[227 AND LITERATURE REVIEW |
| | 238 16 [|227 AND SYSTEMATIC REVIEW |
| I 239 0 |[227 AND AcADEMIC REVIEW |
| | 240|| 8 ||227 AND UEBERSICHTSARBEIT |
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| || Nr || Hits || Suchformulierung |
| | 241 73 ||228 10 240 |
| | 242 4 |[227 AND cT=META ANALYSIS |
| | 243 4 ||227 AND CT=META-ANALYSIS |
| | 244 1 [227 AND DT=META-ANALYSIS |
245 22 |[227 AND (METAANALY? OR META ANALY? OR
META#ANALY?)
| | 246 22 ||242 10 245 |
| | 247| 83 ||241 OR 246 |
| | 248 201 [200 |
| | 249 1 ||248 AND DT=RANDOMIZED CONTROLLED TRIAL |
| | 250 1 |[248 AND CT=RANDOMIZED CONTROLLED TRIAL |
| | 251 0 ||248 AND CTG=RANDOMISIERUNG |
| | 252) 0 ||248 AND T D RANDOM ALLOCATION |
| | 253 0 ||248 AND CT=ALLOCATION, RANDOM |
| | 254 0 ||248 AND CT=SINGLE BLIND PROCEDURE |
| | 255 0 ||248 AND CT=SINGLE-BLIND METHOD |
| | 256 1 |[248 AND CT D DOUBLE BLIND PROCEDURE |
| | 257| 2 ||[248 AND CT=DOUBLE-BLIND METHOD |
| | 258 16 |[248 AND CT D PLACEBO? |
| | 259 1 [|248 AND €T D CROSS-OVER STUDIES |
| | 260 1 |[248 AND CT=CROSSOVER PROCEDURE |
| I 261 10 [|248 AND RCT |
262 22 |[248 AND (RANDOMI%ED? ? CONTROLLED? ? TRIAL?
OR RANDOMI%ED? ? CONTROLLED? ? STUD?)
263 13 |[248 AND (RANDOMI%ED? ? CLINICAL? ? TRIAL? OR
RANDOMI%ED? ? CLINICAL? ? STUD?)
264 23 |[248 AND (RANDOMI%ED? ? STUD? OR
RANDOMI%ED? ? TRIAL?)
265 10 |[248 AND (RANDOMISIERT? ? STUDIE? OR
RANDOMISIERT? ? VERSUCH?)
266 2 ||[248 AND (RANDOM? 2 ALLOCAT? OR ALLOCAT? ?
RANDOM?)
| | 267| 2 ||248 AND (SINGLE#BLIND? OR SINGLE BLIND?) |
| I 268 15 [|248 AND (DOUBLE#BLIND? OR DOUBLE BLIND?) |
| | 269)| 0 ||248 AND (TRIPLE#BLIND? OR TRIPLE BLIND?) |
| I 270| 4 |[248 AND EINFACH? 2 2BLIND? |
| | 271 5 ||248 AND DOPPEL? ? ?BLIND? |
| I 272 1 [|248 AND ZWEIFACH? 2 2BLIND? |
| | 273 0 ||248 AND DREIFACH? ? ?BLIND? |
274 21 |[248 AND ?BLIND#### AND (STUD? OR TRIAL? OR
VERSUCH?)
| I 275 5 ||248 AND ZUFALL? |
| | 276| 9 ||248 AND (CROSS#OVER? OR CROSS OVER?) |
| I 277 0 ||248 AND UEBERKREUZ? |
| I 278 35 ||248 AND PLA#EBO? |
| I 279|| 3 ||248 AND MASK? |
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| || Nr || Hits || Suchformulierung |
| | 280 55 ||249 1O 279 |
| | 281 3 ||248 AND (DT=CCT OR DT=CLINICAL TRIAL) |
| | 282 2 ||[248 AND CT D CONTROLLED CLINICAL TRIAL |
283 1 ||[248 AND CTG D KONTROLLIERTE KLINISCHE
STUDIEN
| | 284| 1 [|248 AND cCT |
285 27 |[248 AND (CONTROLLED? ? CLINICAL? ? TRIAL? OR
CONTROLLED? ? CLINICAL? ? STUD?)
286 8 |[248 AND (KONTROLLIERT? ? KLINISCH? ? STUDIE?
OR KONTROLLIERT? ? KLINISCH? ? VERSUCH?)
287 59 |[248 AND (CONTROLLED? ? TRIAL? OR
CONTROLLED? ? STUD?)
288 11 |[248 AND (KONTROLLIERT? ? STUDIE? OR
KONTROLLIERT? ? VERSUCH?)
| | 289) 63 [|281 10 288 |
| | 290| 4 |[248 AND CT D PROSPECTIVE STUD? |
| | 291 1 |[248 AND CTG=PROSPEKTIVE STUDIEN |
| | 292 10 [|248 AND PROSPE%TIVE (STUD? OR TRIAL?) |
| | 293 10 |[290 TO 292 |
| | 294| 82 ||280 OR 289 |
| | 295 60 [|280 OR 293 |
| I 296| 66 ||289 OR 293 |
| | 297| 85 ||280 OR 289 OR 293 |
| I 298| 291 |[209 |
| | 299 0 ||298 AND CT D (TRIAL OR TRIALS) |
| I 300| 0 ||298 AND CT=(STUDY OR STUDIES) |
| | 301 1 ||298 AND DT=VALIDATION STUDIES |
| I 302 0 ||298 AND DT=REPORT |
| | 303 3 ||298 AND DT=CLINICAL TRIAL |
| I 304| 2 |[298 AND DT=EVALUATION STUDIES |
305 0 [|[298 AND DT=(RESEARCH ARTICLE OR RESEARCH-
ARTICLE)
| | 306 0 ||298 AND DT=MULTICENTER STUDY |
| I 307| 0 ||298 AND DT=TECHNICAL REPORT |
| | 308| 168 [|298 AND (STUDY OR STUDIE?) |
| I 309 82 |[298 AND (TRIAL? OR VERSUCH?) |
| | 310| 86 ||298 AND REPORT? |
| I 311 0 ||298 AND RESEARCH ARTICLE? |
| | 312 2 ||298 AND TECHNICAL REPORT? |
| I 313 213 |[299 TO 312 |
| | 314| 235 |[226 OR 247 OR 297 OR 313 |
| I 315| 8452 |[68 |
| | 316| 19 [[315 AND CT D ETHICS |
| I 317| 5 ||315 AND T D MORALS |
| | 318| 6 ||315 AND CT D INFORMED CONSENT |
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| || Nr || Hits || Suchformulierung |
| | 319) 4 ||315 AND cT=MORALITY |
| | 320| 0 ||315 AND cT=SOCIAL JUSTICE |
| | 321 1 |[315 AND cT=0UsTICE |
| | 322 26 |[315 AND CT=HEALTH SERVICES ACCESSIBILITY |
| | 323 8 ||315 AND CT=HEALTH CARE ACCESS |
| | 324 4 |[315 AND cT=FREEDOM |
| | 325 0 ||315 AND cT=ALTRUISM |
| | 326| 5 ||315 AND CT=HUMAN RIGHTS |
| | 327 61 [[315 AND ETHIC? |
| | 328 3 ||315 AND BIOETHIC? |
| | 329) 7 ||315 AND HUMAN RIGHTS |
| | 330| 13 ||315 AND MORAL? |
| | 331 6 ||315 AND JusTICE |
| | 332 18 [|315 AND AUTONOMY |
| | 333 1 |[315 AND BENEFICENC? |
| | 334| 7 ||315 AND ETHIK? |
| | 335 10 |[315 AND ETHISCH? |
| | 336| 0 ||315 AND MENSCHENRECHTE |
| | 337 135 |[316 TO 336 |
| | 338 5793 |[172 |
| | 339) 213 [[313 |
| I 340| 999 |[156 |
- = o |
| I 342 1252 |[106 |
| | 343 83 ||247 |
| [ 344 30 |lss |
| | 345| 11 ||226 |
| I 346 6258 |[173 |
| | 347| 235 |[314 |
| I 348 135 [|337 |
| | 349)| 6301 |[346 TO 348 |
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8.3 Checkliste zur Bewertung der Studienqualitat

HTA Autismus

Quellenangabe
in Publikation

Bewerter(in)

Studienbezeichnung

Quelle

Zeitraum der
Studiendurchflhrung

Indikation

Fragestellung /
Zielsetzung

Setting

relevante Ein- und
Ausschlusskriterien

Anzahl Gruppen

Behandlung Verum

Behandlung Kontrolle

evtl. weitere
Behandlungsgruppen

Design

Zahl der Zentren

Details, falls >1

Randomisierung

Concealment

Verblindung

Beobachtungsdauer

Run-in-Phase

primare Zielkriterien
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Fortsetzung: Checkliste zur Bewertung der Studienqualitat

HTA Autismus

Quellenangabe
in Publikation

sekundare Zielkriterien

Subgruppenanalysen

Fallzahlplanung, inkl.
geplanter Fallzahl

Statistische Methodik

Anzahl gescreenter
Patienten

Anzahl randomisierter
Patienten

Anzahl ausgewerteter
Patienten

Lost to follow up
Patienten

Patientenfluss

Vergleichbarkeit der
Gruppen

Ergebnisse zur
Wirksamkeit

Ergebnisse zu
unerwinschten
Ereignissen

Bemerkungen

Bewertung
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Die systematische Bewertung medizinischer
Prozesse und Verfahren, Health Technology
Assessment (HTA), ist mittlerweile integrierter
Bestandteil der Gesundheitspolitik. HTA hat sich
als wirksames Mittel zur Sicherung der Qualitat
und Wirtschaftlichkeit im deutschen Gesundheits-
wesen etabliert.

Seit Einrichtung der Deutschen Agentur fir HTA
des DIMDI (DAHTA@DIMDI) im Jahr 2000
gehdren die Entwicklung und Bereitstellung von
Informationssystemen, speziellen Datenbanken
und HTA-Berichten zu den Aufgaben des DIMDI.

Im Rahmen der Forschungsférderung beauftragt
das DIMDI qualifizierte Wissenschaftler mit der
Erstellung von HTA-Berichten, die Aussagen
machen zu Nutzen, Risiko, Kosten und Aus-
wirkungen medizinischer Verfahren und Techno-
logien mit Bezug zur gesundheitlichen Versor-
gung der Bevolkerung. Dabei fallen unter den
Begriff Technologie sowohl Medikamente als
auch Instrumente, Geréte, Prozeduren, Verfahren
sowie Organisationsstrukturen. Vorrang haben
dabei Themen, fur die gesundheitspolitischer
Entscheidungsbedarf besteht.

DI~

Deutsches Institut fiir Medizinische
Dokumentation und Information






