PERSPEKTIVWECHSEL

PDA

In den letzten zweieinhalb Jahren sind weit iber 3.000 Familien auf die PDA-Initiative aufmerksam
geworden — Familien, bei denen das Verhalten ihrer Kinder auffallig, aber schwer einzuordnen
ist. Weder Autismus noch ADHS scheinen eindeutig zu passen. Fir Autismus wirken die Kinder
zu sozial, fir ADHS konnen sich die Kinder zu gut fokussieren — auf den ersten Blick passt keine
der gemeinhin bekannten ,Stérungen” so richtig.
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Eltern, die auf der Suche nach Klarung und Unterstiitzung sind, stoRen friher oder spater auf
PDA und erleben oft den sogenannten ,Lightbulb-Moment"”. In der Beschreibung von PDA
erkennen die Eltern die No6te ihrer Kinder erstmals wirklich wieder. Wir unterstitzen diese
Familien mit relevanten Informationen — nicht nur zu PDA, sondern auch zu Autismus, ADHS
und der Kombidiagnose AuDHS. Dank des Peer-to-Peer-Austauschs, aktueller Informationen
und der Psychoedukation gelingt es vielen Familien, Veranderung und Verbesserung fir ihre
neurodivergenten Kinder zu erwirken.

PDA steht offiziell fir ,,Pathological Demand Avoidance”, ein Begriff, der in den 1980er-Jahren
von Prof. Elisabeth Newson gepragt und 2003 genauer spezifiziert wurde. In der Neurodiversi-
tats-Community wird u. a. lieber von ,Protective Demand Avoidance” gesprochen.

Aus unserer Perspektive trifft,,protective” das Wesen des Vermeidungsverhaltens besser, denn
dieses ist nicht pathologisch im Sinne von krankhaft, sondern — in der Wahrnehmung der
dysregulierten Person — Gberlebensnotwendig. Diese individuelle Wahrnehmung zu akzeptie-
ren, zu validieren und ihr regulierend zu begegnen — darin sehen wir die Hauptaufgabe unserer
Beratungs- und Unterstiitzungsangebote im Rahmen der Selbsthilfe und dariiber hinaus.

Auf Fachwissenschaftlicher Ebene gilt die Bezeichnung , Pathological Demand Avoidance®”.
Klinisch bedeutsam wird PDA in unserer Wahrnehmung dann, wenn der Leidensdruck des In-
dividuums durch eine nicht passende Umwelt so hoch ist, dass Veranderungen und Hilfen not-
wendig werden. Wir betrachten dabei Symptome nicht als Ausdruck einer Stérung, sondern als
funktionale Marker, die z. B. auf eine Uberfordernde Umwelt hinweisen und Auskunft dariber
geben, welche Anpassungen bendtigt werden, um das Individuum in seine Handlungsfahigkeit
zu bringen oder Teilhabe zu ermdglichen.

In unserer taglichen Arbeit im Bereich der Selbsthilfe liegt unser Fokus auf dem Ist-Zustand in
den Familien — und auf der Frage: ,Wie geht es jetzt weiter?” Doch auch wir denken im Rahmen
der Psychoedukation immer wieder iber das ,Woher"” nach und setzen uns kritisch mit Fach-
artikeln und anderen Veréffentlichungen auseinander. Wir sind Gberzeugt: Ein ursdchliches
Verstandnis hilft, die Komplexitdt der Symptomatik besser einordnen und ihr — nicht nurin der
Selbsthilfe —angemessen begegnen zu kdnnen.
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Eine These, die wir anhand der Sichtung der vorhandenen Ressourcen zu PDA - aber vor allem
auch zu Autismus, ADHS, der Kombidiagnose AuDHS und dem Thema Neurodiversitat allge-
mein —sowie unter Beriicksichtigung von zigtausenden Beitrdgen aus den Communities aktuell
entwickelt haben, ist folgende:

Was, wenn Newsons Beschreibung von PDA als einer eigenen ,tiefgreifenden Entwicklungssto-
rung” (2003) dem Umstand geschuldet war, dass Autismus in Kombination mit ADHS noch nicht
diagnostiziert werden konnte? Was, wenn PDA als Symptomkomplex — wenn auch individuell
verschieden ausgepragt — heute prinzipiell im AuDHS-Spektrum verortbar ist?

Newson arbeitete auch 2003 noch unter Bedingungen, in denen Autismus und ADHS nicht
gleichzeitig diagnostiziert werden konnten. Es galt noch das Prinzip, dass eine ADHS-Diagnose
nicht vergeben werden konnte, wenn das Verhalten durch eine tiefgreifende
Entwicklungsstorung erklarbar war. Die Wahrnehmung von Autismus war jedoch so stark an
Repetitivitat, Rigiditdt und soziale , Inkompetenz” gebunden, dass soziale Vermeidungsstrate-
gien, Impulsivitat, hochfunktionales Maskieren, innere Zerrissenheit und hohe Sensitivitat lan-
ge, teilweise bis heute, nicht als autistisch erkannt werden konnten und eine Kombination von
Autismus und ADHS nicht als Perspektive zur Verfligung stand.

Viele Eltern sehen auch heute nicht, dass ihre Kinder vielleicht autistisch sind und/oder ADHS
haben — weil sie die iberholten Stereotype vom ,klassischen Autisten” oder dem ,zappeligen
Kind" nicht mit dem Verhalten ihrer Kinder in Einklang bringen kénnen. Erst 2013 wurde mit
dem DSM-5 die gleichzeitige Diagnose von ADHS und Autismus - in der Neurodiversitats-
Community als AuDHS zusammengefasst — offiziell moglich.

Das bedeutet: Die innere Zerrissenheit, die Uberforderung durch zwei widerspriichliche
Bedurfnisprofile, die Not, die eigenen Bedirfnisse nicht in Balance bringen zu kénnen, wenn
sowohl Autismus als auch ADHS vorhanden sind — das konnte davor nicht diagnostisch gefasst
werden. Das von Newson beobachtete Verhalten — das kontrollierende, manipulierende,
ohnmadchtige, alles ablehnende Verhalten - zeigte sich womaoglich im Kontext einer vorliegen-
den (undiagnostizierbaren) doppelten ,Entwicklungsstorung”. Ohne die Mdéglichkeit, diese
feststellen zu konnen, lag es nahe, das Beobachtete als eine neue tiefgreifende Entwicklungs-
storung etablieren zu wollen: PDA.

Heute wissen wir: Vermeidendes und verweigerndes Verhalten als Schutz ist gerade im Kon-
text von Autismus —aber auch bei ADHS und vor allem bei einer Kombination aus Autismus und
ADHS - keineswegs ungewohnlich. Es geht im Kern um Sicherheit und Erwartbarkeit — zentrale
Aspekte, um eine autistische Wahrnehmung nicht zu tberfordern und ins Tun kommen zu
konnen.
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Genau dieses Vermeidungsverhalten wird jetzt in der ICD-11 als autistisch beschrieben — und
das aus gutem Grund. Und auch viele andere Verhaltensweisen, die als typisch fiir den PDA-
Symptomkomplex gelten - z. B. Masking — werden offiziell im Kontext von Autismus und ADHS
abbildbar.

Was wir sagen wollen: Nicht das Fehlen einer konkreten PDA-Diagnose ist fiir uns das Problem,
sondern die Tatsache, dass die PDA-Symptomatik nicht als selbstverstandlicher Symptomkomplex
im Spektrum von Neurodivergenz verstanden wird.

Kurz und knapp: Wir verstehen unter PDA ein iiberwiegend im AuDHS-Spektrum verort-
bares, individuell ausgepragtes, nervensystembedingtes Reaktionsprofil auf das Erleben
der Umwelt, dessen Intensitat je nach Regulationszustand phasenweise variieren kann.

Unsere letzte Umfrage unter 551 Eltern, die bei ihrem Kind PDA vermuten, zeigte: In iber 65 % der
Falle lag mindestens eine Diagnose aus dem ASS-Bereich (n = 134), eine ADHS-Diagnose (n = 89)
oder sogar eine kombinierte AuDHS-Diagnose (n = 143) vor. Die Pravalenz dieser Diagnosen
zeigt: Ein gemeinsames Auftreten von ASS und ADHS ist eher die Regel als die Ausnahme. Die
beiden ,Stérungen” haben mehr Symptome gemeinsam, als sie unterscheiden.

Im Sinne des Neurodiversitats-Paradigmas winschen wir uns, dass PDA nicht pathologisiert
wird, sondern als Symptomatik verstanden wird, die in unterschiedlichen Auspragungen im
Zusammenhang mit ASS, ADHS und AuDHS (aber auch aufgrund anderer Ursachen eines ge-
stressten Nervensystems wie z. B. FASD, Trauma, ...) auftreten kann.

Dabei verstehen wir die Diagnosen als ein Spektrum, und wir wiinschen uns die Anerkennung
der PDA-Symptomatik als Teil dieses Spektrums. Insofern fehlt aus unserer Sicht nicht die
Differenzierung in weitere Subtypen, die wir mit der Abschaffung von Kategorien wie , Asper-
ger” gerade erst hinter uns gelassen haben.

Vielmehr braucht es sowohl im hduslichen Umfeld als auch dringend in der Diagnostik und thera-
peutischen Begleitung einen neuroaffirmativen Blick, der die PDA-Symptomatik im Kontext von
Neurodivergenz normalisiert.

Hierbei wiinschen wir uns ganz besonders, dass Pathologisierungen der Eltern-Kind-
Bindungen oder die Interpretation des Verhaltens als oppositionell in den Hintergrund
treten, um das Leben der Eltern mit unsichtbar behinderten Kindern nicht noch schwerer
zu machen, als es im Alltag bereits ist.
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