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Ist Autismus (ASS) heilbar?
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Heilung? Die einzige Frage? Eine Prioritat?

- Was ist Heilung von ASS?

- Kann ASS ,geheilt" werden? Kennen wir die Ursachen?

- Sollte ASS geheilt werden?

- Welche Formen von ASS sollten ggf. oder kdnnen geheilt werden?

- Ist Heilung/Behandlung eine individuelle oder allgemeine Frage bei ASS?
- Wer will, dass ASS geheilt wird? Verschiedene Perspektiven!

- Was wollen autistische Individuen selbst?

- Welche Alternativen zu Heilung von ASS sollten priorisiert werden?

- Braucht es einen Paradigmenwechsel, d.h. Heilung nicht als Ziel?

- Was sollte bei einem Paradigmenwechsel beachtet werden?
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Wie ist ASS definiert?

- Kontextibergreifend, nicht normkonformes (nicht der

allgemeinen Erwartung entsprechendes), soziales und

kommunikatives Verhalten sowie restriktive, repetitive,
stereotype Aktivitdten und Interessen bestimmter Natur
[Symptome]

- FUhrt zu Schwierigkeiten (starken Einschrankungen) der
(unabhéngigen) Lebensfihrung/Alltagsbewaltigung

[Funktionsminderung]
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Was ist Heilung von ASS?

= Symptomfreiheit
Diagnose-
= Normales Funktionsniveau (Alltagsbewaltigung) kriterien nicht
0 . . hr) erfillt
= Symptomfreiheit & normales Funktionsniveau (mehr) erfd
= Kein Behandlungs-/Unterstitzungsbedarf >_
»Optimal
= (Ausreichende) Quantitative Remission (Symptome/Funktion)| Outcomes";
. . S . ~Recovery"=
Symptome/Funktionsprobleme nicht primar im ASS Bereich Teilremission

I

v' Verhalten/Phanotyp = neurotypisch

v’ Qualitative Veranderung (volle Remission)

KIND




S¥A g,

\e ", .
2 Karolinska

SYEY7 Institutet

o

Heilung und Remission in der Forschung

Publﬂﬂed

Autism: ~ 40 950 (4/2018)

Autism & cure: 131
Autism & recovery: 215
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Ergebnisse zu (teilweiser) Remission bei ASS

Lovaas et al. (1987), Sigman & Ruskin (1999), Stevens et al. (2000),
Szatmari et al. (1989), Venter et al. (1992), Fein (2013) etc.

-Intellektuelles Niveau
-Sprachniveau
-Komorbiditat

-Beginn der Intervention
-Umwelt
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Ergebnisse zu voller Remission / “Heilung”
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Heilung von ASS: Atiologie & Komplexitat ﬁ%& Irsttutes
Umwelt
Kognition; """
Efp&tion
-7 Symptome
Funktion

Gehirn

Magen-Darm
Genom Zellen 9 !
Immun- &
Proteom

hormonelles System

H Lebensqualll'ét'

Temperament

Behandlungs-

response
Verhalten
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Ursachen: Genetik & Umwelt
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Journal of Child Psychology and Psychiatry 57:5 (2016), pp 585-595 doiz10.1111/jepp. 12499

Heritability of autism spectrum disorders: a
meta-analysis of twin studies — 64'91%

Beata Tick, Patrick Bolton, Francesca Happé, Michael Rutter,* and Friihling Rijsdijk*
MRC Social, Genetic and Developmental Psychiatry Centre, IOPPN, King’s College London, London, UK

Pt
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ONLINE FIRST
Genetic Heritability and Shared Environmental
Factors Among Twin Pairs With Autism

Joachim Hallmayer, MD; Sue Cleveland, BS; Andrea Torres, MA; Jennifer Phillips, PhD; Brianne Cohen, BA;

Tiffany Torigoe, BA; Janet Miller, PhD; Angie Fedele, BA; Jack Collins, MBA; Karen Smith, BS; Linda Lotspeich, MD;
Lisa A. Croen, PhD; Sally Ozonoff, PhD; Clara Lajonchere, PhD; Judith K. Grether, PhD; Neil Risch, PhD
—
Original Investigation ~ 60:40%
The Familial Risk of Autism
Sven Sandin, MSc; Paul Lichtenstein, PhD; Ralf Kuja-Halkola, MSc; Henrik Larsson, PhD;
Christina M. Hultman, PhD; Abraham Reichenberg, PhD
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Editorial
Autism
. . . . 1-3
Quo Vadis clinical genomics of ASD?  The Author(s 2016

Reprints and permissions:
‘sagepub.co.uk/journalsPermissions.nav
DOI: 10.1177/13623613 16635798
aut.sagepub.com
Kristiina Tammimies, Terje Falek-Ytter ®SAGE
and Sven Bolte

Karolinska Institutet, Sweden

- Hunderte von Genen: allgeneine und seltene Varianten

- Ca. 10-15% identifizierbare genetischen Ursachen

- Evtl. bis 50% mit WGS (Jiang et al., 2013; Yuen et al., 2015).
- Therapeutische Implikationen = andere somatische Risiken
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Mortalitat indiziert evtl. Risiken/Interventionsziele Institutet
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1-7. doi: 10.1192/bjp.bp.114.160192

| BlPsych
|

The British Journal of Psychiatry ‘

Tatja Hirvikoski, Ellenor Mittendorfer-Rutz, Marcus Boman, Henrik Larsson,
Paul Lichtenstein and Sven Bolte
Controls, n ASD OR (5% C) ASD. - OR= 256 (1.5-40)
of deaths (%) n of deaths (%) OR (95% CI), n of deaths (%) OR (95% Ci), n of deaths (%)
Infections 1.83 (075-4.30) N/A NA - -
25,000 5000 - Erhoht fir nahezu
Neoplasms 1.80 (1.46-2.23) 212(1.25-361) 175 (1.39-221)
4493 (0.17) 88 (0.3 14 (022) 74 (0.35)
alle ICD
474 (0.02) 19 (0.07 (0.08) 14 (0.07) -
Nertal an haviea FryeT Fa (22050 R 0%e2 Diagnosegruppen
disorders
925 (0.03) 30 011 14 (0.22) 16 (0.08)
Nenous system 79 678972 W6 (26826139 3% 276570
13009 2on 05 20w - Nervensystem
Circulatory system 1.49 (1.27-1.75) (3.06-6.95) 1.33 (1.12-1.58)
8820 0.3 157 058 2038 133 0.64) OR=749
Respiratory system 268 (199-3.62) 13.92** (7.04-27.50) 217 (1.55-3.05)
1351 (0.05) 45 (0.17) 10 (0.16) 35 (0.17)
Digesive sysiem 331 225480 93" 0421887 261 (165472 ..
733 003) 27 (0100 8013) 19 0.09 - sUIZId
Genitournary system Y2 A VA
253 (001} 12 (0.04) -
Congenital malformations 1910 (1.94-3055) 3875" (2039-73.64) 1038 (49821 61 OR 7-55
106 (<0.01) 21 (0.08) 13 (021) 8009
Symptoms, sgns and 81106309 VA VA . 116 Jah
abnormal findings, other 618 (0.02) 14 (0.08) -
St 7.55 (6.04-9.44) 241(1.14-511) 9.40** (7.43-11.90) Im Mltte 1 Ja re
1094 (0.04) 83 (0.31) 7©11) 76 (0.36) 2%
e e verkirzte
1696 (0.06) 30 (0.11) 6 (0.10) 24 (0.1)
o S5 Gasom Lebenserwartung
232 (001 15 (0.06)
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Journal of Child Psychology and Psychiatry **:* (2016), pp **~** doi:10.1111/jcpp. 12501

Annual Research Review: The role of the environment
in the developmental psychopathology of autism
spectrum condition

William Mandy,' and Meng-Chuan Lai 2%%%

'Research Department of Clinical, Educational and Health Psychology, University College London, London, UK;
2Child and Youth Mental Health Collaborative at The Centre for Addiction and Mental Health and The Hospital for
Sick Children, Toronto, ON; “Department of Psychiatry, University of Toronto, Toronto, ON, Canada; *Autism
Research Centre, Department of Psychiatry, University of Cambridge, Cambridge, UK; *Department of Psychiatry,
National Taiwan University Hospital and College of Medicine, Taipei, Taiwan

Exogen prénatal
(e.g. Valproat, Neurotoxine, SSRIs)
Erhohen

Endogen maternal-fétal-plazental =— Wahrscheinlichkeit
(e.g. Maternale Diabetes, Steroidmetabolismus, fir Autismus
maternale Immunreaktion auf Infektionen
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Abnahme von Umweltrisiken! Abnahme von (LF) ASS?
Hinweise zur primaren Prevention.

Prenatal Exposures Post-Natal Exposures
Maternal and + Lyme snd coinfectors ° Hi
Paternal Toxins + HAV, Epstein Barr
Strep, Staph,

and Pathogens ' *
Nt

Lack of "Friendly”
(dental amalgams, ooty
diet, ahthalates, etc )

- Rauchen

- Alkohol

- Umweltgifte
- Erndhrung

Impairment of

* Diet Fundamental

» Pharmaceuticals Biological Pracesses - H
E - Medikation
= Lifestyle Factors * Detoxification
S " e
b Bl oo - Etc.

« Paternal
Imbalances
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Other
Environmental
Toxins et
Factors
__— Excessive e

- Mercury,Lead, jiaccinaticesy . Stress
Antimany, etc. - = Qutdocr exposure
Pesti . vac = Birthing/infant feeding
patterns

- TCE 8PA, PCBs, etc
« Electropaliution

Genetic Susceptibilities (e.g., detoxification pathways, metabolic predispositions)
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Soll Autismus geheilt werden?

Dimensional, quantitativ Kategorial, qualitativ
Neurodivers & gesund Pathologisch & krank”?
Kl N D
Welche Varianten von ASS kdnnen evtl. ﬁ%&f sl
geheilt werden? g S

----- a5 Delorme et al. (2013), Nat Med
. Progress toward treatments for synaptic defects in autism...
[Behandlung synpatischer Verdinderungen/

Moglichkeit phdnotypischer Umkehr]

Rapamycm for treating Tuberous Drugs targeting mGIuRS5 receptor offer 'fragile’

sclerosis and Autism spectrum hope for autism
disorders T
Dan Ehninger’ and Alcino J. Silva® Nature Medicine 18, 840 (2012) | doi:10.1038/NMOG12-840

Trends in Molecular Medicine (2012) Puplished enline 08 une 2017

TSC: Rapamycin Fragile X: mGluR5 Antagonist

KIND
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,Hochfunktionaler" Autismus/Savants?

Andersartigkeit/Neurodiversitat als Quelle besonderer Fertigkeiten

Peek

Unerwinschte
Effekte
von Behandlung?

Gould Darwin Wittgenstein

eS‘A'NJ‘)
Se® oz Karolinska
29857 Institutet

k
o 8

Ist Heilung (& Intervention) eine individuelle Frage bei ASS?

L2




Personaliserte Intervention &
soziales Fertigkeitentraining bei ASS

Adolescents With Autism Spectrum Disorder:

Social Skills Training for Children and

A Randomized Controlled Trial

INEW RESEARCH N

Nora Choque Olsson, pho, Oskar Flygare, ssc, Christina Coco, mse, Anders Gérling, msc,
Anna Rade, msc, Qi Chen, mp, pho, Katarina Lindstedt, msc, Steve Berggren, msc,

Eva Serlachius, mp, pio, UIf Jonsson, e, Kristiina Tammimies, php,

Lars Kiellin, pho, Sven Bélte, pho
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Individuelle Effekte bei KONTAKT
adol child
160 -
120 -
. agegroup
3 — adol
g .
i) — child
40-
srs.f.tot.raw.pre srs.f.tot.raw.post sts.f.tot.raw.fu srs.f.tot.raw.pre srs.f.tot.raw.post srs.f.tot.raw.fu
— variable
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>> Prezisionsmedizin / personalisiertes Training

SRS Parent Rating

"Dose-Response” Effekt (24 > 12 Treffen)

Geschlechtseffekt (Madchen > Jungen)

Alterseffekt (Jugendliche > Kinder)

Komorbiditatseffekt (mit > ohne Depression)

Genetischer Effekt (chne > mit CNV)
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Fall eines extremen Negativresponders!

Junge, 12 Jahre, ASS and soziale Phobie, 1Q=74

Nach Training SRS-2 Anstieg um 46%

Duplikation arr[hg19] 7q11.23(72,664,461-74,069,858)x3
* 79q11.23 Duplikationssyndrom

45 —e—Social Awareness
40 —e—Social Cognition
G 35
§ Social Communication
30
§ 25 Social Motivation
% —e—Autistic Mannerisms
20 /\'
S 15
o
£ 10
(%]

o wun

pre post follow-up
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Original Article

Which terms should be used to describe
autism? Perspectives from the UK
autism community

m A SDAsperqers syndrome

Lorcan Kenny', Caroline Hattersley?3, Bonnie Molins?,
Carole Buckley*, Carol Povey? and Elizabeth Pellicano's i

= Autismus als natirlicher Teil des Selbst
» Akzeptanz von Andersartigkeit & Starken / balanciertes Bild
= _Richtig": Autist, autistisch; neurotypisch, typisch entwickelt

= Falsch": Krank, betroffen; gesund, normal, mit Autismus

KIND
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Welche Forschung soll priorisiert werden? v

Special Issue Article

,'autism

What should autism research focus
upon? Community views and priorities
from the United Kingdom

Elizabeth Pellicano'?2, Adam Dinsmore'? and Tony Charman*

= Biology, Brain & Cognition

u Treatments & Interventions

= Causes
Diagnosis, Symptoms & Behaviour
Services

Societal Issues

Autism
2014, Vol. 18(7) 756-770
© The Author(s) 2014

Diskrepanz zwischen Forschungsférderung
und Praferenzen von Autisten
(Angehorigen, Klinikern und Forschern)

Forderung nach alltagspraktischer,
lebensnaher Forschung (Versorgung) und
Unterstitzung, gesellschaftlichen Fragen

ASPIES FOR FREEDOM

Organiserade Aspergare
Farening for aspergare
och andra hégfungerande autister

i N

ASPERGIANSTORY  CURE IGNORANCE

Cure Ignorance

CASAN

'CONTACT
o
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Sicht der Intresseverbande

Aspies e.V.

im Autismus-Spektrum

= Vorbehalte gegeniber / Ablehnung

biomedizinscher Forschung
(Heilung/Ursachen) unter Autisten
Gegen Behandlung von Autismus,
Manipulation, Zwang der Anpassung,
Normalisierung

Forderung nach Toleranz / Akzeptanz,
Anpassung der Umwelt

NOTHING ABOUT US WITHOUT US

AUTISTIC SELF ADVOCACY NETWORK

KIND
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Welche Alternativen zu Heilung von ASS
konnen (sollten) priorisiert werden?

* Verhindern negativer Konsequenzen (z.B. Depression, Angste;
Schulabsentismus; Arbeitslosigkeit)

= Fokus Funktionsvermogen, Lebensqualitat und Wohlbefinden (Qol),
Stress/-Kontrollerleben als Outcome (nicht ASS-Verhalten)

= Anpassung, addquate Edukation der Umwelt (aller relevanter Akteure)
= Erforschung von Resilienz (Schutzfaktoren, Erfolgsfaktoren)

= Optimierung der Versorgung auf der Basis der konsequenten
Anwendung derzeitigen Wissens

= Beachtung, Nutzen autistischer Starken

S0 Karolinsk
. . g%%@; arolinska
Autistische Starken % 977 Institutet

Functioning and Disability in Autism Spectrum Disorder: A
Worldwide Survey of Experts

Elles de Schipper,i Soheil Mahdi,{ Petrus de Vries, Mats Granlund, Martin Holtmann, Sunil Karande,
Omar Almodayfer, Cory Shulman, Bruce Tonge, Virginia V.C.N. Wong, Lonnie Zwaigenbaum, and
Sven Bolte

92 % der Experten sehen Starken (N=225, 10 Berufe, 43 Lénder)

Haufig berichtete Starken
Detailaufmerksamkeit, visuelle Aufmerksamkeit
Ehrlichkeit

Expertise in spezifischen Bereichen
Mathematische Fertigkeiten

Kreativitat

Kinstlerische Fertigkeiten (z.B. Musik, Zeichnen)

14
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Was ist zu beachten?

= Korrektur der Sicht auf ASS ist adekvat und notwendig!

= Gilt Neurodiversitat wirklich fir alle Autisten; differenzierte individuelle
Sichtweisen notwendig!

= Nicht Autisten mit schweren Beeintrachtigungen normalisieren

= UbermaRig positive Stereotypen von ASS, ebenso wenig hilfreich, wie
negative — balancierte Sicht notwendig.

= Mainstream/Norm (Anpassungsdruck) kann nicht ignoriert werden
= Intervention = Empowerment, nicht Normalisierung/Manipulation
= Vermeiden von WIR und DIE (in beide Richtungen)

= Radikale keine Anti-Haltung gegen klassische Sicht nicht hilfreich

= "Das Neue tun, das Alte nicht (unbedingt) lassen”

KIND
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Autism Speaks ist nicht ,,bose"! g
[Aber es gibt Verbesserungsbedarf!!]
/S\IL)JET/-{?(ASA A WALK @ DONATE ™ SHOP SEARCH  Q
VITALS: About Us Resource Guide What is Autism? Screen Your Child Tool Kits
a FAMILIES & ADULTS RESEARCH Y ADVOCATE Y GETINVOLVED  ~ By age & select

AUTISM AND HEALTH:
A SPECIAL REPORT BY AUTISM SPEAKS

Advances in Understanding and Treating the Health
Conditions that Frequently Accompany Autism

Learn more about Autism Speaks >

Looking for resources? Contact the Autism
Speaks Autism Response Team

3 AUTISM SPEAKS® 2017

World's largest autism genome database shines
new light on many ‘autisms’ >

KIND

2018-04-19
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ABOUT EU-ATMS

e ABOUT EU-AIMS .
R EU-AIMS ist

DISORDER (ASD) Ediaiean At 5 Stody tor. ing New |~ p.c next Annual Mecting of
Medications (EU-AIMS) - is the largest single grant for autism in the world, EU-AIMS will take place
and the largest for the study of any mental health disorder in Europe.

ASD: EUROPEAN SITUATION|
2012

April 24-25th 2014, at the

- - - Lilly Research Cent: n ic ht 6se\\ 1
_ EU-AIMS involves a novel etween i UK. Thi
(e A affectad idviduale and theie faniiles Autism Spaake), acadernia and industry meeting will be hoste: 1/4 -
who for the first time in the world have come together to develop the i
infrastructure underpinning new trastments for autism. Patient organizations,
academic and industry join forces to dvelop and assess novel treatment [Aber es
gibt Verbesserungs-
CONSORTIUM bedarf!!
EU-AIMS ,work packages” , e
’ B T—
WPO1: In Vitro Modelle
WPO02: Tiermodelle e
WPO03: Translationale Modelle ety P stockhom
WPO04: Klinische Forschung 5
WPO5: Daten- und Biobank
WPO06: Projektmanagement
Internationaler Forschungsrat
Ethischer Rat
KIND
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ADHD Voices [Erleben von Medikation]

°® ® ' ‘

){ \ Voices On Identity, Childhood, Ethics and Stimulants
L ——, v .

A D H D Children Join the Debate

VOICES

ABOUT US VIDEOS | ACADEMIC PUBLICATIONS | NEWS & PRESS | VOICES REPORT |  CONTACT US

16
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Forschung/Intervention & (echte) Koproduktion!!

Editorial

autism

Autism-Europe International Congress
2016—Autism research and practice in

Europe 2016

Autism-Europe International Congress is an international
tri-annual conference, organized by the Autism-Europe
umbrella interest organization (autismeurope.org) in coop-
eration with one of its national member organizations. The
11th International Congress conference took place in
Edinburgh. UK. 16-18 September 2016. after having been

Autism

12

© The Author(s) 2016

Reprints and permissions:
sagepub.co.uk/journalsPermissions.nav
DOL: 10.1177/1362361316674570
aut.sagepub.com

©SAGE

committee of Autism-Europe Congress 2016. I was par-
ticularly pleased with the fact that 4 out of 10 members of
the scientific committee were autistic researchers. The lat-
ter led to many fruitful discussions, and finally, an interest-
ing and well-balanced program, seriously taking into
account self-advocacy perspectives. and including autistic

2018-04-19
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Beispiel gelungener (echter) Koproduktion!!
Autismus-Forschungs-Kooperation
o= o
Aktuelle Seite: Home
Willkommen auf der Webprasenz der Autismus-Forschungs-Kooperation Home
Uber uns
Die Autismus-Forschungs-Kooperation (AFK) ist ein Zusammenschluss von autistischen Menschen und Autisritis-Spekinm
Autismus-Wissenschaftiern der Humboldt-Universitat zu Berlin. Ziel der seit 2007 bestehenden AFK ist es, Projekte
erstmalig Fragen gemeinsam zu erforschen, die aus der Perspektive autistischer Erwachsener relevant Infomaterial
sind. Veranstaltungen und
Unsere Forschur isse sollen langfristig dazu beit , die Leber itat von Gewinner Bengisess
Menschen aus dem Autismusspektrum zu verbessern. DGPPN Auszeichungen
gy Presse und Medien
Sponsoring
(For English language, please click on the Sf flag on the upper right hand side.) Kontakt
Impressum
KIND
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DANKE Jena ! TACK!
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