Vorwort
Liebe Leserinnen und Leser

Ich freue mich sehr, dass mit der Ubersetzung von Alice
Runnings Buch ,Helping Your Child with PDA Live a Happier
Life” ein erster Ratgeber zu PDA (Pathological Demand
Avoidance) in deutscher Sprache erhaltlich ist. PDA ist
gemass heutigem Wissensstand am besten als ein Profil im
Autismus-Spektrum zu verstehen. Prof. Elisabeth Newson,
Entwicklungspsychologin und Leiterin der damaligen Child
Development Research Unit der Universitat Nottingham,
England, schlug bereits 1980 die Verwendung des Begriffes
PDA fur Kinder mit einer tiefgreifenden
Entwicklungsstérung vor, welche an Autismus erinnern,
jedoch Uber oberflachlich mehr soziale Fahigkeiten
verfigen und diese Fahigkeiten geschickt zur Vermeidung
von an sie gestellten Anforderungen einsetzen. Nach einer
2003 erschienenen Publikation von E. Newson' wurden
zahlreiche weitere Studien und Artikel zu PDA
veroffentlicht, was in Verbindung mit der kontinuierlichen
Aufklarungsarbeit der PDA Society (www.pdasociety.org.uk)
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und vielen Selbsterfahrungsberichten zur Ausbreitung des
Wissens Uber PDA in englischsprachigen Landern beitrug.
Gleichzeitig blieb PDA jedoch im deutschsprachigen Raum
vollig unbekannt. Von PDA betroffene Familien wurden
durch das Nicht-Erkennen dieses speziellen Autismus-
Profils in ihrer Verzweiflung oft allein gelassen oder
erhielten falsche, stigmatisierende Diagnosen fir ihr Kind,
welche implizierten, dass die Schuld fir das
herausfordernde kindliche Verhalten bei den Eltern liegt, sei
es durch eine fehlende Bindung, falsche
Erziehungsmethoden oder durch elterliche
Psychopathologien. Aber auch professionelle Helfer, welche
der Familie eigentlich mit ihrem besten Wissen und all
ihrem Koénnen beistehen wollten, flhlten sich bei der
Begegnung mit PDA-Familien ratlos, weil all ihre bisher
erfolgreichen Strategien bei diesem Kind versagten, ja die
dysfunktionale Abwartsspirale in der Familie noch weiter
antrieben.

Aufgrund dieses Missstandes wurde im November 2023
unser Fachverein PDA-Autismus-Profil, FAPDA gegriindet
(www.pda-autismus-verein.org), welcher die
Bekanntmachung von PDA und entsprechenden
Unterstitzungsmassnahmen  bezweckt  sowie  die
wissenschaftliche Erfassung des PDA-Syndroms unterstitzt.



Die Resonanz, welche unser Verein bereits in den ersten
Monaten nach der Griindung erfuhr, war erstaunlich.
Natdrlich hatten wir vermutet, dass einige Familien in
Deutschland, der Schweiz oder Osterreich mit der Frage
nach Unterstitzung auf uns zukommen wirden. Niemals
hatten wir aber mit einer so grossen Anzahl von
hilfesuchenden Familien gerechnet. Die meisten von ihnen
horten tber unsere Offentlichkeitsarbeit auf Websites und
Sozialen Medien von PDA und schilderten eindriicklich,
dass sie ihr Kind in den von der PDA Society erstellten
Diagnosekriterien?  bzw. der von mir verfassten PDA-
Checkliste® praktisch eins zu eins wiedererkennen - so als
hatte jemand einen Bericht Uber ihr eigenes Kind verfasst.
Sie erhielten somit nach langen Jahren der Verwirrung und
der Suche endlich eine Erkldarung fir das sonderbare, so
wahnsinnig herausfordernde Verhalten ihres Kindes.
Ebenso wurden wir als Verein tber die Schilderungen dieser
Familien Zeugen von unzahligen mit PDA verbundenen
Leidensgeschichten, welche uns erschittern und grosse
Fragen an versagende Systeme unserer Gesellschaft stellen.
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Aufklarung Uber PDA ist wichtig und entscheidend, um
traumatisierende Lebensgeschichten von PDA-Kindern und
ihren Familien zu verhindern. Die Tatsache, dass zwar
zahlreiche, aber noch nicht ausreichende
Forschungsergebnisse zu PDA vorliegen, berechtigt nicht
zur Aussage, PDA sei nicht existent. Sogar die ICD-114 hélt
in ihrem Kapitel Uber die Autismus-Spektrum-Stérungen
(ASS) fest, dass gewisse Kinder im Autismus-Spektrum eine
sehr auffallige Vermeidung von Anforderungen (Demand
Avoidance) zeigen. Ausserdem wird beschrieben, dass
Kinder mit ASS oft ein storendes Verhalten mit aggressiven
Ausbrichen zeigen, welches differentialdiagnostisch von
einer Storung des Sozialverhaltens abgegrenzt werden
muss.

PDA zeichnet sich geméass dem schon erwahnten
diagnostischen Leitfaden der PDA Society durch ein
Vermeiden von alltdglichen Anforderungen Uber soziale
Strategien (wie Ablenkung, komplizierte Ausreden,
Hinauszégern, Ablehnung, Drohung, Rickzug in die
Phantasie, Ubernahme der Kontrolle, fadenscheinige Liigen
etc) aus, aber daneben liegen auch extreme
Stimmungsschwankungen und Impulsivitat, zwanghaftes
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Verhalten und meist eine gute Fahigkeit zum Rollenspiel
vor. Ausserdem sind geméss weiteren Autoren °/° und auch
gemass meinen eigenen Erfahrungen das fehlende
Anerkennen von Autoritaten, ein extremes Bedurfnis nach
Behandlung auf gleicher Augenhéhe und ausgepragte
Masking-Fahigkeiten sowie haufige, oft durch massive
Aggressionen und Suizidalitat belastete Meltdowns sehr
typische PDA-Merkmale.

Wenn wir nach einem neurobiologischen Konzept suchen,
welches PDA-Verhalten am besten erklaren kann, dann
finden wir dies am ehesten in der Polyvagaltheorie und dem
Konzept der Neurozeption’/8. PDA wird dabei als eine
Stérung des Nervensystems angesehen, bei welcher das
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Umfeld durch eine besondere Neurozeption als stéandige
Bedrohung wahrgenommen wird, wodurch die Betroffenen
unbewusst und im Sinne eines Reflexes am Aufnehmen von
Aktivitaten und der Befriedigung von Grundbedirfnissen
gehindert werden. Wenn sich PDA-Kinder also sozial
auffallig zeigen, dann ist das nicht ihre bewusste
Entscheidung, sondern eine auf unbewusster Ebene nicht
steuerbare Reaktion ihres tUberforderten Nervensystems.

Aber auch wenn PDA heute - wie eigentlich alle
Entwicklungsstérungen und auch alle psychiatrischen
Erkrankungen - auf der neurobiologischen Ebene noch
nicht ausreichend erklart bzw. erforscht ist, dann ist
dennoch festzuhalten, dass ganz sicher nicht das
Familiensystem an den Besonderheiten des Kindes Schuld
tragt. Noch viel zu haufig wird aber genau dies vermutet.
Nicht nur von ,Freunden” der Familie, von Lehrern und
weiteren beobachtenden Personen (z. B. im Supermarkt),
nein, leider gerade auch von Fachpersonen erhalten die
Eltern immer noch die absolut belastende und vor allem
falsche Botschaft, dass das Kind nur mal «richtig erzogen»
werden miusste. Bestarkt wird diese falsche Einschatzung
haufig noch durch die Tatsache, dass PDAer ausserhalb der
Familie meist Uber lange Zeit sehr gut maskieren kénnen,
dann jedoch im vertrauten Rahmen der Familie voéllig



erschopft zusammenbrechen und somit dort das ganze
Repertoire der typischen PDA-Verhaltensweisen zeigen.
Auch das Phanomen des Maskings wird Ubrigens in der
ICD-11 sehr gut beschrieben.

Was kann man nun aber tun, um einen Ausweg aus diesen
dysfunktionalen = Mustern zu finden? Als selbst
neurodivergente Frau und Mutter eines Sohnes mit ASS
sowie eines Sohnes mit PDA versteht es Alice Running
ausgesprochen gut, uns in ihrem Ratgeber einen sehr
realitatsgetreuen, vertieften Einblick in die Lebenswelt von
autistisch wahrnehmenden Kindern zu geben. Es wird uns
so moglich, von der Perspektive des autistischen Kindes auf
das ,PDA-Geschehen” zu blicken, ja wir kdnnen uns ein
Stuck weit in die ,ver-rickte” Welt von PDA-Kindern
hineinversetzen. Somit erkennen wir, dass PDA-Verhalten
Sinn macht und einen Sinn hat, also als logische Reaktion
auf eine an die neurodivergente Wahrnehmung nicht
angepasste Umwelt zu verstehen ist - ja sogar zum Schutz
des Uberforderten Nervensystems benotigt wird. Es darf
also bei PDA nicht in erster Linie darum gehen, dass das
Kind sich an die neurotypische Welt angleichen und
«therapiert» werden muss. Viel eher geht es darum, die fir
die Bedurfnisse des Kindes unpassende Umwelt an die
Fahigkeiten und Moglichkeiten des Kindes anzupassen.



Welche Anpassungen die Begleitpersonen vornehmen
sollten und wie diese umgesetzt werden kdnnen, beschreibt
A. Running sehr praxisnah und anschaulich.

Olivia Bihlmann, eine mir Gber FAPDA bekannte Mutter
schildert eindrtcklich: ,Wir wenden die von A. Running
beschriebenen Strategien jetzt seit einem Jahr konsequent
bei unserem Sohn an und durften wahrend dieser Zeit
erleben, wie sein Uberfordertes Nervensystem Schritt fur
Schritt  ,heiler” wurde. PDA-Kinder brauchen keine
vorgegebenen  Schubladen,  keine  Strenge und
Konsequenzen. Nein, sie bendtigen vielmehr Entlastung
von Anforderungen und Vorgaben - nur dies kann
langfristig zur Entspannung und zur Reduktion von Stress
fuhren. Wir haben unseren Sohn friiher als dauergestresst
und in seinem Nervensystem fir weitere Lernschritte auf
kognitiver und sozialer Ebene blockiert, ja behindert erlebt.
In diesem Jahr, in welchem er sich frei von jeden Vorgaben
entwickeln durfte, konnte er extrem grosse Fortschritte auf
diesen Ebenen erzielen. Es ist so wichtig, dass betroffene
Eltern dies héren. Ihr seid nicht schuld am verweigernden
Verhalten eures Kindes und ihr macht nichts falsch, wenn
ihr PDA-Kinder beddurfnisorientiert erzieht. Im Gegenteil,
euer Kind bendtigt genau diesen Low-Demand-



Erziehungsstil, um sich moglichst gesund entwickeln zu
darfen.”

Aber nicht nur fir Eltern von PDA-Kindern halte ich dieses
Buch fir ausgesprochen wertvoll, nein gerade auch
Fachpersonen wie Padagogen, Psychologen und Psychiater
mochte ich die Lektlre warmstens ans Herz legen. Es ist, wie
oben dargelegt, von essentieller Wichtigkeit, dass sie PDA
kennen und betroffenen Familien mit fachgerechtem Rat
zur Seite stehen. Selbst ich, als auf Autismus spezialisierte
Psychiaterin, durfte durch dieses Buch noch einiges
dazulernen. Dies zum Beispiel im extrem wertvollen Kapitel
.Sensorische Bedurfnisse”. Zu diesem Thema habe ich bis
jetzt noch nie so ausfihrliche, hilfreiche und anschauliche
auf PDA bezogene Informationen erhalten. Im Gegenteil
gehen die sensorischen Besonderheiten bei PDA-Kindern in
der Literatur aber auch in der Diagnostik oft vergessen, weil
sie durch die massiven Verhaltensauffalligkeiten sozusagen
in den Schatten gestellt werden. So wie nun aber A. Running
schreibt, konnte unter anderem gerade Uber Anpassungen
im sensorischen Bereich auch eine ,Beruhigung” des
Nervensystems erreicht werden, also ein nicht zu
unterschatzender Schlissel zum Erfolg fur PDA-Kinder
liegen!



Liebe Eltern, Grosseltern, Freunde, Lehrer, Therapeuten und
weitere Begleiter von PDA-Kindern. Was ist Glick?

Hangt Glick von Diagnosen, Genen und/oder der Art und
Weise, wie unser Nervensystem funktioniert, ab? Oder darf
sich das Gefuhl von Glick nicht viel mehr dann entfalten,
wenn wir uns in einer Gemeinschaft angenommen,
aufgehoben sowie verstanden fiihlen und uns gleichzeitig
mit der Gemeinschaft durch Teilhabe verbinden dirfen?

Wir als Gesellschaft halten es in unseren Handen, wie sich
das Gliick neurodivergenter Kinder gestalten darf. PDAer zu
sein bedeutet nicht per se, dass man kein glickliches Leben
fuhren kann. Vielmehr werden die Reaktionen des Umfeldes
auf die Besonderheit des Kindes massgebend entscheiden,
wie sich der Lebensweg des Kindes gestalten darf. Halten
wir an  herkdmmlichen,  verhaltenstherapeutischen
Konzepten fest, welche auf Autoritat, Strenge, Konsequenz,
Belohnung oder sogar Bestrafung beruhen, so wird das
Nervensystem eines PDA-Kindes durch die damit
verbundenen Anforderungen massiv belastet und Uber die
Zeit so Uberreizt sein, dass eine gesunde soziale, psychische
und kognitive Entwicklung verhindert wird. Erreichen wir es
aber, entgegen herkdmmlicher gesellschaftlicher Vorgaben,
unser Mindset zu andern und uns auf eine Low-Demand-



Erziehung auf Augenhohe einzulassen, also PDA-
freundliche Strategien anzuwenden, so wird dies ganz
wesentlich zu der notwendigen Stress-Entlastung des
kindlichen Nervensystems und somit zu einer optimalen
Entwicklung des Kindes beitragen. Glick bedeutet nicht, in
eine Schublade zu passen. Glick bedeutet vielmehr, sich in
und mit all seinen Besonderheiten gesehen, verstanden und
geliebt zu fihlen. Wenn wir ein PDA-Kind also begleiten
wollen, dann sollten wir es vom Gefihl ,krank und
unpassend” zu sein befreien, ihm Anerkennung fiir seine
andauernd hohen Anpassungsleistungen in einer auf
neurotypische Menschen ausgerichteten Welt zusprechen
und ihm somit die Entwicklung eines gesunden
Selbstwertes ermoglichen. Dies wird entscheidend dazu
beitragen, wie gliicklich es seinen zukinftigen Weg
gestalten kann. Alice Runnings Buch liefert uns Uber das
Entwickeln eines tiefgriindigen Verstandnisses fiir PDA eine
optimale Grundlage dazu, mit dem Kind zusammen auf eine
erfolgreiche Suche nach Glicksmomenten zu gehen!
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