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Einleitung
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Zu den autistischen Syndromen werden der frihkindliche Autismus (Kan i der DAHTA Datenbank und bei

ner-Syndrom), das Asperger-Syndrom und atypische Autismusformen oder German Medical Science (GMS)
nicht-spezifizierte tiefgreifende Entwicklungsstérungen gezahlt. Bei den kostenlos recherchierbar.
autistischen Syndromen liegen Beeintrachtigungen (1) der Kommunikation
und (2) der sozialen Interaktion vor. Weiterhin weisen (3) die Kinder in un-
terschiedlichem Malf3 stereotypes, repetitives Verhalten auf und haben be-
stimmte Sonderinteressen.

In den letzten Jahren zeigten epidemiologische Studien einen Anstieg der
Pravalenzrate. Bisher ist ungeklart, ob diese Zunahme hauptséchlich durch
Unterschiede in der Studienmethodik erklart werden kann oder tatséchlich
ein epidemiologisch haufigeres Auftreten widerspiegelt. Menschen mit autis-
tischen Syndromen bendtigen tber langere Zeit sowie oft das gesamte Le-
ben Unterstiitzung und Betreuung. Kinder bzw. Jugendliche mit Autismus
besuchen alle verfiigbaren Kindergarten- und Schularten, wobei spezielle
Unterrichtsformen in kleinen Gruppen angewendet werden, um den beson-
deren Bedirfnissen der Kinder Rechnung zu tragen. Eine dem Syndrom
gerecht werdende Foérderung und Integration der betroffenen Kinder ist al-
lerdings bisher in Deutschland unzureichend verwirklicht. Erwachsene Men-
schen mit Autismus werden in Deutschland von unterschiedlichen Einrich-
tungen und sozialen Diensten betreut, wobei nur sehr wenige auf deren
spezifische Problematik eingestellt sind.

Fir den Autismus existieren sowohl medikamentdse als auch nicht-medi-
kamentdse Behandlungsverfahren. Einige Medikamente kdnnen bestimmte
Aspekte des Verhaltens, der Affekte oder des Aktivitdtsniveaus 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 Foérderung der familiaren sowie so-
zialen Bindungen zielen. Mittlerweile gibt es eine Vielzahl von psychosozia-
len Interventionen. Die meisten basieren auf lerntheoretischen sowie verhal-
tenstherapeutischen Konzepten und bericksichtigen die besonderen vorlie-
genden Beeintrachtigungen in der Wahrnehmung, der emotionalen Reakti-
onen, der sozialen Interaktionen und der Kommunikationsmuster.

Die systematische Anwendung und Evaluation solcher Modelle in Deutsch-
land ist aber bisher eher die Ausnahme. An die zumeist in den Vereinigten
Staaten von Amerika (USA) entwickelten intensiven verhaltensbasierten
Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus werden seit der Veroffentli-
chung von Studien, in denen eine bedeutender Teil der Kinder ein Intelli-
genzniveau im Normbereich Gleichaltriger und eine Aufnahme in eine nor-
male Schule erreichte, hohe Erwartungen gekniipft. Die frhen Studien Im Geschéftsbereich des
wurden aufgrund von methodischen Mangeln und Selektionseffekten aller- L
. . Bundesministerium
dings kritisiert, so dass anhand der Auswertung neuerer Untersuchungen m fiir Gesundheit
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Hinweise gewonnen werden mussen, welche Frihinterventionen auch in
Deutschland geférdert werden sollten und welche Interventionsbestandteile
zur Wirksamkeit beitragen.

Fragestellungen

Die Evaluation von Frihinterventionsprogrammen stellt aufgrund der Natur
der Stdérung und methodischer Probleme eine grol3e 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 Entwick-
lungsschritte, kommunikative Fahigkeiten, soziale Interaktionen, sprachliche
Fahigkeiten, repetitive Verhaltensweisen), besondere Verhaltensauffalligkei-
ten (wie Schlafstérungen und Aggression), Intelligenz und Lebensqualitat
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 Effek-
tivitdt und Sicherheit von verhaltens- oder fertigkeitenbasierten Frihinter-
ventionen bei autistischen Syndromen untereinander und verglichen mit
einer Standardbehandlung ist. Weiterhin wird geprift, ob es Hinweise auf
besondere Wirkfaktoren fur die Effektivitat wie z. B. Art und Intensitat der
Behandlung gibt.

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 Uber-
legungen heraus Schlisse fur die Anwendung der betrachteten Interventio-
nen bei Betroffenen mit autistischem Syndrom in der Praxis ziehen lassen.

Methoden

Die relevante Literatur wird durch eine systematische elektronische Litera-
turrecherche, eine Handrecherche und das Anschreiben einschlagiger Insti-
tutionen identifiziert. Dabei erhebt diese Befragung keinen Anspruch auf
Vollstandigkeit.

Eingeschlossen werden ab 2000 in deutscher oder englischer Sprache ver-
offentlichte kontrollierte Studien mit Kindern im Alter von bis zu zwdélf Jah-
ren, die eine Diagnose aus dem Autismusspektrum haben. Die Diagnose
muss mittels eines etablierten Diagnose- und Klassifikationssystems (Di-
agnostic and statistical manual of mental disorders (DSM) oder International
classification of diseases (ICD)) erfolgen. Die gepruften 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 Fertigkeiten oder des Entwicklungs-
prozesses der Kinder zum Ziel hat und verhaltenstherapeutische Strategien
oder ein Training spezifischer Fertigkeiten verwendet. Die Mindestzahl an
Studienteilnehmern muss zehn pro Interventionsgruppe betragen. Lediglich
Studien mit einer Erhebung der Outcomes (Behandlungsergebnisse) von
mindestens sechs Monaten nach Beginn der Intervention werden berick-
sichtigt. Es gibt keine Einschrdnkungen hinsichtlich der untersuchten End-
punkte. Die Auswahl der Studien erfolgt unabhéngig voneinander durch
zwei Wissenschaftler unter Beachtung der vorab definierten Ein- und Aus-
schlusskriterien.
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Ergebnisse

Auf der Grundlage der definierten Suchbegriffe und der erfolgten Recherche
werden nach Ausschluss doppelter Studien 2.281 Treffer fur die medizini-
sche Recherche (davon 999 Treffer fir klinische Primérstudien, 1.252 Tref-
fer fur klinische systematische Reviews sowie Metaanalysen und 30 Treffer
fir HTA-Berichte), 235 gesundheitsdkonomische und 135 Treffer fir ethi-
sche/rechtliche/soziale Aspekte identifiziert. Nach Durchsicht der Abstracts
werden 102 klinische und 52 6konomische Texte als Volltexte bestellt. Da-
von erflillen letztlich 15 Veréffentlichungen klinischer Priméarstudien, acht
systematische Reviews und eine dkonomische Veroffentlichung die vorab
definierten Einschlusskriterien. Drei Behandlungsleitlinien, in denen Frihin-
terventionen bei Kindern mit Autismus genannt sind, werden berichtet.

Die 15 identifizierten Verd6ffentlichungen klinischer Primérstudien 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 GrofR3britannien und jeweils eine Studie in Israel,
Australien und Norwegen durchgefiihrt, keine in Deutschland.

Die meisten Studien evaluieren intensive Frihinterventionen, die sich an
das Modell von Lovaas (Early intensive behavioural treatment (EIBT), Ap-
plied behavioural analysis (ABA)) anlehnen. Einige Studien bewerten ande-
re Interventionen, die teilweise pragmatisch waren und teilweise einem be-
stimmten Modell folgen (spezifisches Elterntraining, Responsive education
and prelinguistic milieu teaching (RPMT), Joint attention (JA), symbolisches
Spielen (SP) und Picture exchange communication system (PECS)). Die
untersuchten Interventionen waren ebenso wie die Vergleichsinterventionen
(teilweise Routinebehandlung, sogenannte eklektische Behandlung aus
Mischelementen, Warteliste, niederfrequentere Behandlung oder anderes
spezifisches Behandlungskonzept) sehr unterschiedlich.

Auf der Basis der ausgewerteten systematischen Reviews und der ausge-
werteten Primarstudien kénnen verhaltensanalytische Interventionen basie-
rend auf dem Lovaas-Modell weiterhin als die am besten empirisch abgesi-
cherten Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus angesehen werden. In
den meisten Studien hatte die Subgruppe der Kinder mit initial héherem
Intelligenzquotienten (IQ) bessere Behandlungsergebnisse als die Gruppe
mit niedrigerem 1Q. Insgesamt hingen die Effektstarken stark von der Art der
Routinebehandlung ab. Die Studien legen nahe, dass Vorschulkinder mit
Autismus durch verhaltensbasierte Interventionen mit einer Mindestintensi-
tat von 20 Stunden pro Woche Verbesserungen in kognitiven und funktiona-
len Bereichen (expressive Sprache, Sprachverstandnis und Kommunikati-
on) erreichen kdnnen. Die Kernsymptome des Autismus erscheinen daher
durchaus einer frihen Behandlung zuganglich. Es bleibt jedoch unklar, wel-
che Mindestintensitat notwendig ist und welche Wirkkomponenten fir die
Ergebnisse verantwortlich sind. Zudem gibt es keine solide direkte Evidenz
fur eine Uberlegenheit eines frihen Beginns der Intervention. Auf der Basis
der ausgewahlten Studien kdnnen keine soliden Aussagen zu Wirkfaktoren
eltern-, klinik- oder zentrumsbasierter Programme nach dem Lovaas-Modell
getroffen werden.

Fur 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 Frihinterventionen, sondern theo-
riegeleitete zusatzliche Interventionen darstellen, liegen wenige Hinweise
vor, dass die in den Studien beobachteten Vorteile in der sozialen Kommu-
nikation und der Sprache auf den Alltag der Kinder Uibertragen werden kon-
nen.
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Die fur den 6konomischen Teilbereich identifizierte und einbezogene Publi-
kation ist methodisch und thematisch nicht dazu geeignet, die Kosten-
Wirksamkeit oder die Kostenwirkungen von Frihinterventionen beim Autis-
mus auch nur ansatzweise zu beantworten. In dieser Studie werden Kosten
fur ein Fruhinterventionsprogramm (hier nach dem Modell von Lovaas) zwi-
schen GBP 15.000 und GBP 30.000 angegeben. Der Bezugszeitpunkt die-
ser Daten wird nicht deutlich. Die Kosten werden weiterhin nicht mit Effekti-
vitdtsmalen 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 verhaltenba-
sierten Frihinterventionsprogrammen eingegangen. Dabei wird angegeben,
dass diese mehr als USD 60.000 betragen kann. Valide Aussagen fir 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-Weiterentwicklungsgesetz (Pf-WG) ver-
bessert. Weitere rechtliche Fragestellungen im Umfeld des Autismus erge-
ben sich z. B. im Zusammenhang mit der Einschrénkung der Entschei-
dungs- bzw. Einwilligungsfahigkeit, Problemen der Geschéaftsfahigkeit bzw.
der rechtlichen Vertretung der betroffenen Personen. Die Betreuung ist
auch aus ethischen Gesichtpunkten relevant, da die Patienten in der Mehr-
heit im hauslichen 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 Hin-
tergrund der Pflege im hauslichen Umfeld wichtige Fragen.

Diskussion

Es gibt nur wenige methodisch angemessene Studien zur Beurteilung der
Wirksamkeit von Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus. Die meisten
Studien sind vergleichsweise kurz und haben teilsweise kein verblindetes
Ergebnis-Rating. In vielen Fallen wurde die Einhaltung der therapeutischen
Regeln (Manualtreue) nicht erhoben. Es wurden zwar zumeist standardisier-
te Ergebnisparameter verwendet, jedoch sind beispielsweise die zur Mes-
sung des 1Q angewendeten Wechsler-Intelligenzskalen fir Kinder mit Au-
tismus nur bedingt geeignet, da sie zu einer Unterschatzung der Intelligenz
bei den betroffenen Kindern fuhren kénnen.

Der Mangel an hochwertigen vergleichenden Studien lasst keine solide
Antwort auf die Frage zu, welche Frihintervention bei welchen Kindern mit
Autismus am wirksamsten ist. Insgesamt kann festgestellt werden, dass
intensive, verhaltensbasierte Programme nach dem Lovaas-Modell am
wirksamsten erscheinen. Dies gilt vor allem, wenn sie klinikbasiert durchge-
fuhrt werden. Ein Elterntraining ist hinsichtlich der Verbesserung der Kom-
munikation besser als eine Routinebehandlung, in der eine Mischung von
Theapieelementen angewendet wird. Sowohl fiir die klinischen als auch die
gesundheitsékonomischen Studien besteht das Problem unzureichender
Verallgemeinerbarkeit der Studienergebnisse in den deutschen Versor-
gungskontext. Die klinischen Studien zeigen, dass die Effektstarken stark
von der Art der Kontrollintervention abhéngen. Daher sind insbesondere
weitere Studien wiinschenswert, die im deutschen oder einem vergleichba-
ren Gesundheitssystem durchgefiihrt werden.

Es gibt deutliche Hinweise, dass der Einbezug der Eltern in die Interventi-
onsprogramme von grofRer Bedeutung ist. Idealerweise sollten Eltern zu
Kotherapeuten ausgebildet werden und die Techniken beherrschen. Frihin-
terventionsprogramme sollten jedoch auch den Bedirfnissen der Familien
entgegenkommen und missen entsprechend angepasst werden.
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Frihinterventionsprogramme erscheinen am erfolgreichsten, wenn sie die
Familien unterstitzen und darauf zielen, ihnen Kompetenzen im Umgang
mit den betroffenen Kindern zu vermitteln. Fir die Kinder erscheinen Inter-
aktionen mit Gleichaltrigen von groBer Bedeutung. Erst dann kann eine
Verallgemeinerung der wahrend der spezifischen verhaltensbasierten Inter-
ventionen erlernten Fertigkeiten im Alltag der Kinder und in den téglichen
Routinen erreicht werden. Ebenso scheinen sich dann auch typische autisti-
sche Verhaltensweisen zu verringern.

Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus sollten auf spezifische Kernbe-
reiche zielen (wie geteilte Aufmerksamkeit, JA, bestimmte sprachliche Fer-
tigkeiten, Imitation, soziale Interaktion). Die gleichzeitige umfassende Be-
ricksichtigung samtlicher Lebensbereiche erscheint weniger sinnvoll. Ein
manualisiertes Behandlungsmodell scheint Vorteile gegeniuber einer Mi-
schung von vielen Einzelbestandteilen zu haben. Allerdings sollte das Vor-
gehen in jedem Fall individualisiert sein und gentigend Raum fir Modifikati-
onen lassen.

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

Schlussfolgerung

Basierend auf der derzeitigen Studienlage liegt fur keine der untersuchten
verhaltensbasierten Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus ausrei-
chende Evidenz vor. Die in diesem Bericht ausgewerteten Studien und Re-
views legen nahe, dass Vorschulkinder mit Autismus durch verhaltensba-
sierte Interventionen mit einer Mindestintensitéat von 20 Stunden pro Woche
Verbesserungen in kognitiven und funktionalen Bereichen erreichen kén-
nen. Es gibt bisher keine Hinweise, dass bei einem substantiellen Anteil der
Kinder eine vollstandige Normalisierung der Entwicklung erreicht werden
kann. In den Studien mit den besten Behandlungsergebnissen konnte bei
bis zur Halfte der Kinder eine deutliche Beschleunigung der Entwicklungsra-
te erreicht werden, so dass diese Kinder in die Ndhe der Normalwerte fur
altersentsprechende Kinder oder ganz in den Normwertbereich riicken. Bei
anderen Studien konnten allerdings nur leichte Verbesserungen im Ver-
gleich zur Routinebehandlung gezeigt werden. Die Kernsymptome des Au-
tismus erscheinen daher durchaus einer frihen Behandlung zugangig. Die
meiste Evidenz liegt fur die ABA vor. Allerdings erscheinen die Effekte umso
geringer, desto geringer die Behandlungsintensitat ist. Ein Minimum an er-
forderlicher oder sinnvoller Behandlungsintensitat kann jedoch nicht ange-
geben werden. Zur Kostenwirkung und Kosten-Effektivitat von intensiven
Frihinterventionen bei Kindern mit Autismus kénnen keine validen Angaben
gemacht werden.

Seite 5von 5



