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Vorwort

In den letzten Jahren hat es beim Thema Autismus sehr viele Verdnderungen und
Entwicklungen gegeben. Neuere Statistiken aus fithrenden Industrienationen zeigen
auf, dass Autismus nicht mehr als eine eher seltene Behinderungsform in Erscheinung
tritt. Dies hat verschiedene Griinde: Auch wenn viele Betroffene diesen Punkt kritisch
sehen, so hat doch der Film »Rain Man« zu einem wachsenden gesellschaftlichen
Interesse fiir Autismus beigetragen. Das gilt gleichfalls fir Mark Haddons Roman
»Supergute Tage oder Die sonderbare Welt des Christopher Boone«. Ferner sind in den
letzten Jahren die Diagnose-Instrumente zur Erfassung autistischer Verhaltensweisen
verfeinert und weiterentwickelt worden. Wurden friher vermeintlich schwer kognitiv
beeintrichtige und verhaltensauffillige Kinder eher als »geistig behindert« denn »au-
tistisch« diagnostiziert, so hat sich dies mittlerweile gedndert. Hierbei spielen mitunter
Interessen und die Hoffnung von Eltern eine Rolle, dass ihr behindertes Kind durch
eine Autismus-Diagnose bessere Unterstiitzungsleistungen bekommt. Daher scheint
die Zunahme von Autismus-Diagnosen auch kiinstlich gesteigert zu sein.

Gleichwohl gab es in der Vergangenheit oftmals Fehldiagnosen. Dariiber be-
richten Personen aus dem Autismus-Spektrum. Zudem scheint es aber auch héufig
zu einem Wechsel an Autismus-Diagnosen zu kommen. Immer wieder begegnen wir
Erwachsenen, denen zunichst im Kindesalter ein »frithkindlicher Autismus, spiter
ein »hochfunktionaler Autismus« oder das »Asperger-Syndrom« attestiert wurde. Bei
manchen anderen schwanken die Diagnosen zwischen »atypischem Autismus«, der
»nicht niher bezeichneten Form« und dem »hochfunktionalen Autismus«.

Vor diesem Hintergrund dominiert heute im Lager der Autismusforschung die
Auffassung, dass es zwischen den verschiedenen klinischen Bildern des Autismus
mehr Gemeinsamkeiten als Unterschiede gibt. Das war mit ein Grund dafiir, dass
sich die US-amerikanische Gesellschaft fiir Psychiatrie (American Psychiatric Asso-
ciation) dazu entschied, zukiinftig in ihrem Klassifikationssystem DSM-5 auf die
bisher tblichen Einteilungen von Autismus zu verzichten.

Diese Entscheidung entspricht gleichfalls der Vorstellung der zur Zeit aktivsten
Selbstvertretungsorganisation autistischer Personen, dem US-amerikanischen Au-
tism Self Advocacy Network. Deren erklartes Ziel ist es, dass Autismus nicht als
Krankheit oder psychische Storung, sondern als eine Form menschlichen Seins an-
gesehen wird. Daher wird nicht von Autismus-Spektrum-Stdrungen (autism spec-
trum disorders) gesprochen, stattdessen werden Bezeichnungen wie »Autismus-
Spektrum« (autism spectrum/autism spectrum condition) oder »Menschen im Au-
tismus-Spektrum« bevorzugt.

Ferner engagiert sich die Organisation als »Stimme der Betroffenen« auf politi-
schem Gebiet und wendet sich unmissverstindlich gegen gesellschaftliche Diskri-

7



Vorwort

minierung und Benachteiligung autistischer Menschen, vor allem auch gegen
»zwangstherapeutische« Heilungsabsichten und Ausgrenzung von Personen, denen
eine schwere Form von Autismus und zusatzliche (schwere) kognitive Beeintrich-
tigungen oder Verhaltensprobleme nachgesagt werden. Damit vertritt die US-ame-
rikanische Organisation alle Personen aus dem Autismus-Spektrum und nicht etwa
nur autistische Menschen, die fiir sich selber sprechen konnen oder mit speziellen
beruflichen Fahigkeiten imponieren.

Des Weiteren wird davon ausgegangen, dass Autismus keine neurologischen
Defekte, Defizite oder Fehlschaltungen zugrunde liegen. Vielmehr handelt es sich
um »von Natur aus« anders strukturierte Netzwerke im Gehirn, die als Ausdruck
einer neurologischen Variation und Neurodiversitit betrachtet werden. In dhnlicher
Bahn argumentieren auch hierzulande selbstorganisierte Zusammenschliisse wie
Aspies e. V. aus Berlin oder autWorker e. G. aus Hamburg.

Bemerkenswert ist, dass dartiber hinaus aus dem Lager der Selbstvertretungs-
gruppen sowie von autistischen Personlichkeiten in zunehmendem Mafle autobio-
grafische Berichte publiziert sowie Vortrige iiber autistisches Wahrnehmen, Denken
und Handeln gehalten werden. Damit beweisen sich Betroffene als »Experten in
eigener Sache«, die uns gegentiber der bislang weit verbreiteten klinisch-pathologi-
sierenden Sicht ein anderes Bild von Autismus vor Augen fithren. Wurde die »In-
nensicht« zunachst in der Autismusforschung kaum zur Kenntnis genommen, so
scheint sich diese Ignoranz allmahlich, wenn auch sehr langsam, zu legen. Immer
mehr renommierte Autismusforscher*innen erkennen mittlerweile, dass die Stimme
der Betroffenen ausgesprochen wertvoll ist, wenn es darum geht, Autismus besser zu
verstehen und den Bedurfnissen und der Situation von Personen aus dem Autismus-
Spektrum Rechnung zu tragen. »Denn was Autismus wirklich bedeutet, konnen
autistische Personen am besten sagen« (Robison 2014).

Genau an dieser Stelle setzt die vorliegende Schrift an. Als erster Lehrstuhlinhaber
fir Padagogik bei Autismus im deutschsprachigen Raum bin ich seit einigen Jahren
bemiht, die Sichtweisen von autistischen Personen zu verstehen und mit wissen-
schaftlichen Erkenntnissen abzugleichen. Solche Erkenntnisse stammen vor allem
aus den Neurowissenschaften, die in letzter Zeit Theorien oder Erklirungsmodelle
entwickelt haben, welche nicht selten mit dem Selbsterleben, den Aussagen oder
Auffassungen von autistischen Personen in Einklang stehen. Von Menschen aus dem
Autismus-Spektrum habe ich in den letzten Jahren am meisten tiber Autismus ge-
lernt. Die Aufbereitung der Betroffenen-Perspektive mit neurowissenschaftlichen
Befunden hat zu einer »Aufensicht« gefiihrt, die fiir eine neue Betrachtung von
Autismus wegbereitend ist.

Spannend wird der fachwissenschaftliche Diskurs aber erst dann, wenn er nicht
auf dieser eher traditionellen Ebene der »Aufenperspektive« stehen bleibt, sondern
ebenso der Stimme betroftener Personen einen gleichwertigen Raum gibt, authen-
tische Aussagen zu wiirdigen weifS und die darin enthaltene Sichtweise auf Autismus
respektiert und akzeptiert. Daher gibt es einen zweiten Teil der Schrift, der zuvor
herausgearbeitete Merkmale von Autismus aufgreift, die von autistischen Person-
lichkeiten beleuchtet und beschrieben werden. Damit kommt es zu einer »Innen-
sicht«, deren Wert nicht hoch genug eingeschitzt werden kann, wenn Autismus
besser als bisher verstanden werden soll. Viele autobiografische Berichte imponieren



Vorwort

mit einem Facettenreichtum an wertvollen Erfahrungen, Situationsbeschreibungen
und Uberlegungen, die dem traditionellen Verstandnis Giber Autismus, wie es viele
Fach- oder Lehrbiicher verbreiten, tberlegen sind.

Zugleich bietet dieser Teil der Schrift wertvolle Anregungen fiir die Praxis, von
denen Eltern, pidagogische oder therapeutische Fachkrifte sowie andere Personen
aus dem unterstiitzenden und gesellschaftlichen Umfeld profitieren kdnnen.

Abgerundet wird der Band mit einem Restimee, das nicht nur ein neues Denken
Giber Autismus, sondern zugleich ein Uberdenken bisheriger Gepflogenheiten na-
helegt — werden doch bislang Betroffenen kaum Méglichkeiten gegeben, an For-
schung kooperativ zu partizipieren oder ihre Sichtweisen tiber einen angemessenen
Umgang mit Autismus kundzutun.

Vor diesem Hintergrund hoffe ich, ein einzigartiges Buch zusammengestellt zu
haben, welches, in einfacher Sprache gehalten, als wissenschaftlich fundierte Ein-
fihrung in den Autismus konzipiert ist. Ziel war es, auf Anglizismen weithin zu
verzichten, und alle Zitate aus englischsprachigen Quellen wurden von uns ins
Deutsche Gibersetzt. Die Schrift wendet sich vor allem an Personen, die mit Menschen
aus dem Autismus-Spektrum zusammenleben oder zusammenarbeiten, die sich iber
Entwicklungen auf dem Gebiet des Autismus, Gber neuere Erkenntnisse und mo-
derne Sichtweisen informieren mdchten und an einem Umgang interessiert sind, der
die Stimme der Betroffenen als Experten in eigener Sache respektiert.

Bedanken mochte ich mich bei allen Autorinnen und Autoren, die zum Gelingen
des vorliegenden Werkes beigetragen haben. Ferner gilt mein Dank dem Kohl-
hammer-Verlag fiirr das verlegerische Interesse und insbesondere Herrn Dr. K.-P.
Burkarth fir die gute Zusammenarbeit.

Georg Theunissen im Marz 2016






Vorwort zur 2. Auflage

Sehr erfreut haben mich in den vergangenen vier Jahren die vielen positiven Kom-
mentare und Buchbesprechungen der ersten Auflage von »Autismus verstehen«. Sie
haben mir deutlich gemacht, dass die Frage, wie Autismus betrachtet und aufbereitet
werden soll, alles andere als marginal ist. So hat sich vor dem Hintergrund der
positiven Resonanz die Erkenntnis bestitigt, die schon vor tber 20 Jahren die Au-
tistin Jasmin O’Neill (2001, 12 f.) gewonnen hatte: »Zu viele Eltern und Betreuer
autistischer Menschen schenken schriftlich oder miindlich weitergegebenen Fehl-
einschatzungen Glauben. Was Arzte oder Psychologen sagen, braucht nicht immer
wahr zu sein. Manche sogenannte Experten sind schlichtweg inkompetent... Viele
Aussagen Auflenstehender tiber autistische Menschen sind reine Spekulation... Be-
sonders empfehlenswert ist es, medizinische Texte mit anderen Quellen zu kombi-
nieren.«

Erfreulicherweise findet diese Einsicht bei Forscher*innen, Angehérigen oder
Fachkriften, die sich mit Autismus befassen, immer mehr Zuspruch. Autobiografi-
sche Schriften sind in der Tat eine Bereicherung der AufSensichten und insbesondere
der Autismusforschung und somit zum Verstindnis von Autismus unabdingbar. In
dieser Bahn bewegt sich ebenso die Ansicht der weltweit wohl bekanntesten Autistin
Temple Grandin, die zunichst in ihren ersten Veréffentlichungen ein Bild von Au-
tismus kreierte, dem ihre eigenen Erfahrungen und ihr eigenes Erleben zugrunde
lagen. Heute vertritt sie hingegen eine Auffassung von Autismus, in der gleichfalls
Erfahrungen und Innensichten anderer autistischer Personen sowie Befunde aus der
neurowissenschaftlichen Autismusforschung mit einflieen.

Dieser Prozess der Erkenntnisgewinnung ist lingst noch nicht zu einem Abschluss
gekommen (vgl. Seng 2019, 16), und das gilt auch fir die vorliegende Herausgeber-
schrift. Gespriche mit Expert*innen und die Durchsicht der Beitrdge fithrten mich
allerdings zu dem Schluss, angesichts der noch vorhandenen Aktualitit sowie der
Zeitlosigkeit einiger Texte auf eine Gberarbeitete zweite Buchauflage zu verzichten.

Die Zeitlosigkeit besteht in erster Linie darin, dass in mehreren autobiografischen
Beitragen personliche Erfahrungen und Erkenntnisse dokumentiert werden, die aus
der Perspektive der Betroffenen lebensgeschichtliche Wirklichkeiten widerspiegeln
und damit das Wissen um Autismus und autistisches Erleben bereichern.

Die Aktualitit betrifft zum einen das im Buch durch sieben Aspekte charakteri-
sierte Verstandnis von Autismus, welches bis heute von der weltweit einflussreichsten
Selbstvertretungsorganisation, dem Autistic Self Advocacy Network (ASAN), ver-
treten wird und fiir eine verstehende, vor allem auch an Stirken und Fihigkeiten
orientierte Sicht autistischer Merkmale und autistischen Verhaltens als wegbereitend
betrachtet werden kann.
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Vorwort zur 2. Auflage

Gleichwohl hat mich das erneute Studium der drei »Erstbeschreibungen« von Au-
tismus, der Schriften von Grunja E. Sschucharewa, von Leo Kanner und von Hans
Asperger, dazu veranlasst, noch ein achtes Merkmal von Autismus herauszustellen,
das sich auf »emotionale Besonderheiten« bezieht. Darauf bin ich an anderer Stelle
naher eingegangen (vgl. Theunissen 2019, 52 ff.;; Theunissen & Sagrauske 2019,
60 ff.). Diese »Erweiterung« findet bei nicht wenigen Betroffenen Zuspruch. Emo-
tionale Besonderheiten werden im Autismus-Modell des ASAN zwar vor allem im
Rahmen der Wahrnehmungsbesonderheiten und Schwierigkeiten in der Interaktion
mitgedacht, sie sind aber als autistisches Merkmal noch nicht aus der Innensicht
expliziert worden. Allerdings greifen mehrere Personlichkeiten aus dem Autismus-
Spektrum (z. B. T. Grandin; P. Schmidt; G. Vero) ihr Erleben und emotionales
Verhalten auf, indem sie auf eine »qualitativ anders gelagerte Gefithlswelt« verwei-
sen. Autistische Menschen sind somit nicht — wie mitunter behauptet — gefiihlslos, es
kann ihnen jedoch schwerfallen, Emotionen aus Gesichtern zu lesen oder sich in-
tuitiv in andere hineinzuversetzen. Ein solches Empathieproblem, bei dem jemand
nur aus seiner Sicht eine Situation wahrnimmt oder erfasst, kann aber ebenso nicht-
autistische Menschen betreffen, wenn sie zum Beispiel Personen aus dem Autismus-
Spektrum begegnen. Der autistische Gelehrte Damian Milton (2018) spricht hier von
einem »double empathy problem«, welches unter anderem auch vom Hirnforscher
Henry Markram (zit. n. Wagner 2018, 135 f.) gesechen wird: »Wenn sie (die autistische
Tochter eines Bekannten von H. Markram) unter die Dusche sollte, wuchs es sich
zum Drama aus. Wie eine Katze wehrte sie sich, Kratzen, Beiflen, Wasserschlacht, und
der Vater, wiitend, schimpfte mit ihr: Kannst du nicht mal eine Dusche nehmen! Nur
eine Dusche! Jeder duscht. Stell dich nicht so an! Es ist nur Wasser! Allein, sie stellte
sich nicht an. Die Tropfen fielen nicht wie Tropfen, sie fielen wie heilfe Nadeln,
folterten sie, und da sie wie viele Autisten nicht sprach, redete sie mit Hinden und
Fuflen, sie versuchte nur ihre Haut zu retten, mit verzweifelter Gewalt. War das denn
so schwer zu verstehen? ... >Wir sagen, Autisten fehlt Empathie. Nein. Uns fehlt sie.
Fur die Autisten«.

Aus der Sicht autistischer Menschen ist das »doppelte Empathieproblem«zugleich
ein Zeichen dafiir, Autismus nicht zu pathologisieren. In dem Zusammenhang be-
richten viele von ihnen, dass sie nicht unter ihrem Autismus leiden, sondern unter
den psychischen Begleiterscheinungen und insbesondere unter den Missverstind-
nissen und Reaktionen ihres Umfeldes, die hdufig diskriminierend seien. Das Gefiihl
fremd zu sein, sei dabei - so ein Ergebnis aus einer Untersuchung von »Innensich-
ten« — ein Kernaspekt autistischen Erlebens (Seng 2019, 231). Leid entstehe oftmals
dadurch, dass nicht-autistische Personen ihre autistischen Mitmenschen nicht ver-
stehen und ihrem Verhalten und ihren Sichtweisen gegeniiber Unverstaindnis zum
Ausdruck bringen wiirden. Da aber ebenso autistische Menschen oftmals Schwie-
rigkeiten hitten, das Verhalten der nicht-autistischen Personen zu verstehen, sollte
immer ein gegenseitiges Nicht-Verstehen in Betracht gezogen werden. Um sich in
autistische Personen besser einfiihlen zu konnen, ist es hilfreich, sich den Unter-
schied zwischen dem erlebten Wahrnehmen und Denken (thinking self) und dem
beobachtbaren Verhalten (action self) zu vergegenwirtigen (vgl. ebd., 51f.). Leider
wird bis heute sowohl in der Autismusforschung als auch im Umgang mit autisti-
schen Personen zumeist nur das beobachtbare Verhalten in den Blick genommen.
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Vorwort zur 2. Auflage

Dadurch aber wirken und bleiben die Verhaltensweisen haufig unverstandlich, da
die Innensicht (thinking self) nicht oder unzureichend reflektiert wird.

Zum anderen sind die in der 1. Buchauflage aus der Auflensicht skizzierten, mit
dem Autismus-Verstindnis aus der Betroffenen-Perspektive korrespondierenden
Erkenntnisse und Annahmen aus der Autismusforschung nach wie vor aktuell. Das
belegen zahlreiche Studien, die sich mit Wahrnehmungsbesonderheiten befassen.
Ihnen ist unter anderem zu entnehmen, dass es im frithen Kindesalter zu einer
neuronalen Hyperkonnektivitit kommt, die mit einem auffergewohnlichen Hirn-
wachstum einhergeht (vgl. Qin et al. 2018). Im Laufe der Entwicklung scheint sich
jedoch die neuronale Konnektivitit zu verringern (vgl. Farrant & Uddin 2016).

Vor diesem Hintergrund gewinnt die an der Lebensspanne orientierte Arbeit von
Braun, Achim und Sahakian (2017) an Bedeutung, die auf der Grundlage von 70
Vergleichsstudien mit bildgebenden Verfahren Daten von 3749 autistischen Perso-
nen und von 3828 »neurotypischen« bzw. nicht-autistischen Personen ausgewertet
haben. Demnach scheint es bei autistischen Personen drei miteinander verbundene
Phasen der Gehirnentwicklung zu geben, die sich von der Hirnentwicklung nicht-
autistischer Menschen weithin unterscheiden: Zunichst lassen sich im Kleinkin-
desalter Besonderheiten wie ein rapides Hirnwachstum, ein vergrofertes Hirnvolu-
men und eine allgemeine erh6hte neuronale Konnektivitit beobachten; danach
haben wir es im Kindesalter bis zur Adoleszenz mit einer Phase der erhohten,
kompensatorisch ausgerichteten Verlangsamung der Hirnentwicklung und Stabili-
sierung des Hirngewebes zu tun; und anschliefend kommt es im Jugend- und Er-
wachsenenalter zu einer »Normalisierung« bzw. »Konsolidierung« der Hirnent-
wicklung, wobei eine (leichte) atypische neuronale Architektur bzw. Konnektivitat
bestehen bleibt. Kritisch sollten wir jedoch die negative (defizitorientierte) Sicht
dieser Studie und ihre Implikationen fiir die Praxis betrachten, welche auf blofe
Anpassung an die »normale« menschliche Entwicklung hinauslaufen. Dass wir es mit
einer von Natur aus atypischen und qualitativ anderen Entwicklung bei Personen aus
dem Autismus-Spektrum zu tun haben, deren Besonderheiten nicht per se nachteilig
sein mussen (vgl. Mottron 2017; Grandin 2014; Seng 2019), kommt der Forscher-
gruppe leider nicht in den Sinn.

Dieser Vorbehalt gilt ebenso fiir viele andere neurowissenschaftliche For-
schungsarbeiten im Kontext von Autismus, die Abweichungen von der Norm als
pathologisch auslegen. Das betrifft unter anderem Studien, die den im Buch skiz-
zierten Ansatz des Ungleichgewichts zwischen erregenden und hemmenden neu-
ronalen Prozessen bei autistischen Menschen bestitigen und mit diesem Befund (v. a.
mit der reduzierten GABAergen Inhibition) zum Beispiel erhohte Angstlichkeit,
Anfallsgefihrdung, Lernschwierigkeiten, sensorische Hypersensibilitit sowie die
atypische visuelle Kontextmodulation assoziieren (vgl. Coughlan et al. 2012; Ro-
bertson, Ratai & Kanwisher 2015; Snijders & Kemmer 2013).

Ferner gibt es noch weitere Befunde, welche die im Buch genannte These stiitzen,
dass angesichts einer erhdhten neuronalen Konnektivitit im Bereich des sogenann-
ten Salience Netzwerkes (dieses dient der Reizerkennung und Aufrechterhaltung
einer zielgerichteten Aufgabenbewiltigung) sowie einer atypischen Konnektivitit
im Default Netzwerk (dieses ist fiir sozio-emotionale und empathische Prozesse
bedeutsam) autistische Personen (v.a. im frithen Kindesalter) im Unterschied zu
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nicht-autistischen Menschen seltener emotional zur Ruhe kommen und haufiger
»restriktives und repetitives Verhalten«, erhdhte Reizempfindlichkeit und Anpas-
sungsschwierigkeiten (Vulnerabilitit) bei Verinderungen zeigen (Uddin et al. 2013,
8). Genaue Zusammenhinge im Hinblick auf eine atypische Konnektivitit in Be-
reichen des Thalamus sowie Auswirkungen auf autistisches Erleben und Verhalten
scheinen bis heute unklar zu sein (vgl. Tomasi & Volkow 2019). Diskutiert wird, ob
veranderte thalamische Konnektivititsmuster, eine normabweichende neuronale
Synchronisation zwischen spezifischen Hirnbereichen und funktionelle Hirnkoor-
dination sowie eine schwache neuronale Ubergangsfrequenz einer atypischen Sta-
bilitdt der Hirndynamik zugrunde liegen, die bei sogenannten hochfunktionalen
Erwachsenen aus dem Autismus-Spektrum festgestellt wurde und die mit autisti-
schem Verhalten und den spezifischen kognitiven Fihigkeiten (z. B. Detailwahr-
nehmung) positiv korreliert (vgl. Watanabe & Rees 2017, 10).

Zu guter Letzt soll noch eine Hypothese aufgriffen werden, die abgeleitet vom
Ansatz der »erweiterten Wahrnehmungsfihigkeit« (vgl. Mottron et al. 2014) davon
ausgeht, dass bei nicht-autistischen Menschen das sprachbezogene Denken mit dem
wahrnehmungsbezogenen untrennbar verbunden sei, wihrend bei vielen Personen
aus dem Autismus-Spektrum beide Denktypen getrennt zutage treten wiirden (vgl.
Seng 2019, 234, 238f.). Das sei der Dominanz des wahrnehmungsbezogenen Den-
kens geschuldet und wiirde unter anderem den erschwerten intuitiven Zugang zu
sozialen Kontexten bei autistischen Personen erklaren. Dieser vermeintlichen
Schwiche steht jedoch eine Stirke gegeniiber, die H. Seng als »Intuition fir funk-
tionale Zusammenhinge« (241) beschreibt. Zudem lasst sich seiner qualitativen
Forschung entnehmen, dass autistische Personen neben dem logisch-analytischen
Denken und einer Genauigkeit und Zuverlassigkeit sehr wohl auch eine »soziale
Intuition« entwickeln konnen, was dem Anschein nach weiblichen Autisten leichter
fallt als mannlichen (vgl. ebd., 116, 156, 212). Hierbei handelt es sich um eine bereits
von H. Asperger (1944, 117; 1961, 186) angedeutete Fahigkeit autistischer Personen,
anderen Menschen vorurteilsfrei zu begegnen und gegeniiber ihren Gefiihlslagen
sowie gegeniiber Geschehnissen im Alltag besonders sensibel zu sein. Angesichts des
eben genannten erschwerten intuitiven Zugangs zu sozialen Kontexten konnte hier
ein Widerspruch vermutet werden, der sich fiir H. Asperger aber auflgsen lasst. Denn
angesichts der Fahigkeit zur Distanzierung seien autistische Personen in der Lage,
»Abstand von den konkreten Dingen« zu zeigen und Gegenstinde oder Situationen
mit »Klarsichtigkeit« zu erfassen. Diese spezifische Fahigkeit autistischer Menschen
sei Voraussetzung zur »Abstraktion, zur Bewusstwerdung, zur Begriffsbildung« und
zur »begrifflichen Erfassung der Welt« (1944, 117 f.) — letztlich eine Form von »au-
tistischer Intelligenz«.

An dieser Stelle, die als ein Pladoyer fiir die Wertschatzung von autistischen Fa-
higkeiten und Stirken sowie fiir die Bedeutsamkeit einer verstehenden Sicht von
Autismus betrachtet werden kann, mochte ich meine Anmerkungen zur 2. Auflage
des Buches beenden. Bedanken mochte ich mich fiir den groSen Zuspruch der
vorliegenden Schrift, und ich hoffe, dass sie auch weiterhin auf groffes Interesse
stoffen wird und zum Verstindnis von Autismus ein Gewinn sein kann.
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Wolfram Kulig

De singularibus non est scientia
(Der Einzelfall/Das Einzelne ist keine Wissenschaft)
Antiker Grundsatz

Ein einziger, wirklich analysierter Fall eines pidagogischen Verhaltens [...] bat fiir die
Theorie der Pidagogik mebr wissenschaftlichen Wert als ein ganzes Heer statistischer
Angaben iiber das Zusammenbestehen von Merkmalen und Reaktionswersen |[...].
Richard Honigswald (Philosoph und Padagoge 1927)

Auch wenn dieser Band kein wissenschaftstheoretisches Werk ist und beileibe keine
Diskussion dieser Grundsatzfrage um Einzelfille und allgemeine Aussagen fihren
mochte, hat er dennoch etwas mit dem Problem zu tun, das die beiden Zitate
umreifen.

Geht es doch in diesem Buch darum, das Leben mit Autismus aus der Sicht der
Wissenschaft und aus der Einschitzung der Betroffenen heraus darzustellen. Dabei
werden einerseits Forschungsergebnisse und Theorien vorgestellt, die auf wissen-
schaftliche Weise (das heifSst unter Einhaltung genau festgelegter Wege und Verfah-
ren) gewonnen wurden. Sie stellen den Stand der Forschung auf padagogischem,
psychologischem und zum Teil neurologischem Gebiet beztiglich des Autismus dar.
Zum anderen kommen Menschen aus dem Autismus-Spektrum zu Wort, die iber
spezifische Phinomene berichten und dabei ihr eigenes Leben und Erleben in den
Mittelpunkt der Darstellungen riicken.

Dieses Buch mochte also den Leserinnen und Lesern Aufen- und Innensichten
zum Phanomen Autismus vorlegen. Dabei geht es nicht darum, dass die Einzelfall-
beschreibungen die allgemeinen wissenschaftlichen Erkenntnisse lediglich illus-
trieren und veranschaulichen sollen, sondern sie werden als ein eigenstindiger Zu-
gang mit eigenen Stirken und Schwichen verstanden. Zumal eine ausschlieflich
wissenschaftliche Darstellung vieles eben nicht zu erhellen vermag, was das Leben
mit Autismus ausmacht. Eine bloe Sammlung von Fallgeschichten hingegen bliebe
ebenfalls eine Verkiirzung, wiirde sie doch ohne eine Einordnung und iibergreifende
Interpretation unvollstindig bleiben. So ist beispielsweise ein neurologisches Er-
klarungsmodell oder eine Ursachentheorie von Autismus insgesamt nur als wissen-
schaftlicher Ansatz sinnvoll darstellbar; was es hingegen bedeutet, wenn bis ins
Kleinste durchgeplante Rituale den Alltag bestimmen, erschliefit sich nur aus einer
personlichen Fallbeschreibung.

Dieses gleichberechtigte Nebeneinander beider Zugangsweisen bildet das
Grundkonzept des vorliegenden Bandes. In der Zusammenschau sollen sie ein Bild
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des Phinomens Autismus aus wissenschaftlicher Sicht ebenso zeigen wie eines des
alltaglichen Lebens von Menschen im Autismus-Spektrum mit ihren speziellen
Stirken und Schwichen. Beide Zuginge treten - so die Hoftnung — in einen >Dialog«
miteinander.

Der erste Teil ist der Darstellung der aktuellen Forschungsergebnisse gewidmet.
Georg Theunissen nimmt dabei drei Schwerpunkte in den Blick:

Zum ersten geht es — nach einem kurzen Blick auf das traditionelle (iberwiegend
medizinische) Verstindnis — um die Vorstellung der modernen Auffassung eines
Autismus-Spektrums. Dieses Spektrum wird anhand von sieben Kriterien beschrie-
ben, die urspringlich von der Autistin D. Raymaker stammen und von der US-
amerikanischen Selbstvertretungsbewegung (»Autistic Self Advocacy Network«)
tibernommen und von G. Theunissen ins Deutsche tibersetzt sowie weiter bearbeitet
wurden.

Zum zweiten werden aktuelle Theorien zur Erklirung von Autismus vorgestellt.
Diese sind vor allem neurowissenschaftlicher Art. Anliegen des Autors ist es dabei,
die teils komplizierten Darstellungen der Fachliteratur verstindlich aufzubereiten.
Alle englischsprachigen Zitate sind daher tGbersetzt worden, und die Zahl der Lite-
raturverweise ist so gering wie moglich gehalten. Insgesamt werden sieben ver-
schiedene Ansitze zur Erklarung von Autismus behandelt.

Drittens schlieflich legt der Autor seinen Schwerpunkt auf die Beschreibung von
autistischen Fahigkeiten, besonders der autistischen Intelligenz. Zwolf verschiedene
Eigenschaften werden beschrieben, die (auch) als Stirken des Denkens von Men-
schen im Autismus-Spektrum begriffen werden konnen.

Die fiir die autistischen Menschen selbst (zumindest im Kindes- und Jugendalter)
wichtigste >Auffensicht< auf ihr Leben und ihr Denken ist sicher die ihrer Eltern.
Auch hier zeigen sich aktuell Verinderungen im Bezug auf das Verstindnis autisti-
schen Seins. Kerstin Riickerl und Regina Wohlert berichten dariiber.

Diesen >Auf8ensichten< auf Autismus stehen im zweiten Teil des Buches die >In-
nensichten«< gegentiber. Die oben genannten sieben grundlegenden Merkmale des
Autismus-Spektrums werden von Autorinnen und Autoren, die sich selbst zu die-
sem zihlen, in einzelnen Artikeln diskutiert. Gee Vero nimmt Fragen der Wahr-
nehmung in den Blick, Ralf Drenkhahn und Imke Heuer schreiben tiber uniibliches
Lernverhalten und Problemlosungsstrategien. In einem sehr personlichen Bericht
erzihlt Stefan Wepil von fokussiertem Denken und seinen ausgepragten Spezial-
interessen. Ungewohnliche, sich wiederholende Bewegungsmuster und motorische
Behinderungen, die teilweise die Handlungsfihigkeiten beeinflussen, nimmt
Dietmar Zoller in den Blick und zeigt dabei offen die Probleme, die in den alltidg-
lichen Lebensvollziigen entstehen kdnnen. Das Thema Routinen ist fiir das Leben
beinahe aller Menschen im Autismus-Spektrum bedeutsam; sie helfen ihnen den
Tag zu strukturieren und vermitteln Sicherheit in stressigen Situationen. Peter
Schmidt thematisiert in seinem Artikel das Bediirfnis nach Routine, Bestindigkeit
und Ordnung. »Treffsicher und bezeichnend, oft freilich auch recht abwegig,
nennt Imke Heuer ihren Beitrag zu autistischer Sprache und Kommunikation und
weist damit schon im Titel auf zentrale Aspekte hin. Als letztes in der Reihe der
sieben Grundmerkmale des Autismus-Spektrums greift Hajo Seng das Problem der
sozialen Interaktion auf.
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Die >Innensichten« schlieSt Jirgen Boxberger mit einem zusammenfassenden Re-
simee.

Den Abschluss bildet eine Zusammenschau der verschiedenen Positionen. Georg
Theunissen interpretiert die vorgestellten Gedanken konsequent aus einer Starken-
perspektive heraus. Da fiir fast alle Menschen im Autismus-Spektrum der Umgang
mit Angsten und Stress ein zentrales Lebensthema ist, liegt darauf ein besonderer
Schwerpunkt. Den Abschluss des Buches bilden einige Gedanken zum Thema Au-
tismus und Alter, das bislang nur wenig untersucht ist.
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1 Autismus - das neue Verstandnis aus der
AuBensicht in Anlehnung an Vorstellungen
von Betroffenen

Georg Theunissen

»Ich traume davon, dass wir eines Tages in einer gereifien Gesellschaft wachsen konnen, in
der niemand >normal« oder >anormalc ist, sondern in der jeder einfach ein Mensch sein kann,
der alle anderen Menschen akzeptiert — bereit, gemeinsam mit thnen wetter zu wachsen.«

(Mukhopadhyay 2005, 91).

Dieses Zitat steht fiir Inklusion. Um sie fiir die Selbstbestimmung und Teilhabe am
Leben in der Gesellschaft autistischer Personen sowie fiir das Zusammenleben,
Zusammenarbeiten und den Umgang mit Menschen aus dem Autismus-Spektrum
fruchtbar werden zu lassen, bedarf es:

o Einer verstehenden Sicht autistischer Merkmale. Diese ist mit Respekt vor dem
personalen So-Sein unmittelbar verkniipft.

o Der Wertschitzung einer »autistischen Intelligenz«. Diese wird wie die Verstehens-
perspektive vom Ansatz einer »Neurodiversitit« (dazu spater) fihlbar durch-
drungen. Zugleich legt sie eine ressourcen- und kontextorientierte Praxis (For-
derung, Therapie, Unterricht, Lebensweltgestaltung) nahe.

o Der funktionalen Sicht von (zusdtzlichen) Verbaltensauffilligkeiten und psychischen
Storungen als Begleiterscheinungen bei Autismus. Diese erfordern eine Positive
Verhaltensunterstiitzung, Strategien einer Stressbewiltigung und bei schwerem
psychischem Leiden psychiatrisch-psychotherapeutische Hilfen.

Statistiken aus fithrenden Industrienationen zeigen auf, dass Autismus heute nicht
mehr als eine seltene Behinderungsform in Erscheinung tritt. Nach US-amerikani-
schen Untersuchungen nimmt Autismus im Kontext von Behinderungen derzeit am
starksten zu. So wird mittlerweile in den USA davon ausgegangen, dass bei 59
Kindern im Alter von acht Jahren mit einem autistischen Kind gerechnet werden
muss. Dabei handelt es sich seit 2012 um einen 15-prozentigen Anstieg an Autismus-
Diagnosen (vgl. Autism Speaks 2018).

Fir Deutschland liegen dagegen keine verlasslichen Daten vor. Es scheint sich
aber auch hierzulande die Zahl an Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit
einer »Autismus-Diagnose«deutlich zu erhéhen. Expert*innen gehen davon aus, dass
die Privalenz unabhangig von sozio-6konomischen Einflussfaktoren bei etwa 1%
liegt.

Interessant ist die Frage nach den Griinden fiir den skizzierten Trend. Neben
einem wachsenden gesellschaftlichen Bewusstsein und einer groferen Sensibilitat in
Bezug auf Autismus wird auf verfeinerte, genauere Instrumente zur Erfassung bzw.
Diagnostizierung autistischer Merkmale verwiesen. Ferner spielen Interessen und die
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Hoftnung von Eltern eine Rolle, durch eine »Autismus-Diagnose« anstelle einer an-
deren Diagnose wie etwa »geistige Behinderung« bessere Unterstiitzungsleistungen zu
bekommen. Insofern hat die Zunahme an »Autismus-Diagnosen« auch einen
»kinstlichen« Charakter, der jedoch statistisch gesehen nicht tiberbewertet werden
darf. Vielmehr erklart sich der »reale« Zuwachs neben dem verbesserten Assessment
(Diagnostik) durch einen »Nachholeffekt«, vor allem in Bezug auf das sogenannte
Asperger-Syndrom, das in der Vergangenheit kaum beachtet und diagnostiziert wurde.

1.1 Zur traditionellen Sicht von Autismus

Nach den bis heute viel zitierten Klassifikationssystemen ICD-10 der Weltgesund-
heitsorganisation und dem US-amerikanischen DSM 1V gilt Autismus als »#zefgrer-
fende Entwicklungsstorung«. Die in beiden Systemen vorgenommene Einteilung in
verschiedene Formen von Autismus, vor allem die Unterscheidung zwischen frih-
kindlichem (oder klassischem) Autismus und Asperger-Syndrom, geht zurtick auf L. Kan-
ner (1943) und H. Asperger (1944), die unabhingig voneinander auffallig zurtick-
gezogene und einzelgingerische Kinder als »autistisch« beschrieben. Aus den von
ihnen beschriebenen Auffilligkeiten (Besonderheiten) sind dann in der Folgezeit
drei Kernbereiche von Funktionsstérungen abgeleitet und im Jargon des psychia-
trisch-klinischen Defizitdenkens herausgestellt worden:

1 Beeintrichtigungen der sozialen Interaktion und zwischenmenschlichen Beziehungen
Hierzu werden zahlreiche Defizite genannt, so zum Beispiel das Unvermogen vieler
autistischer Menschen, altersentsprechende Beziehungen zu entwickeln, fehlende
Freundschaften zu Gleichaltrigen, der fehlende Wunsch, mit anderen Interessen zu
teilen, die verminderte Fihigkeit, soziale bzw. nonverbale Signale anderer Personen
intuitiv zu erkennen und zu interpretieren, sozial und emotional unangepasstes
Verhalten oder fehlende soziale und emotionale Gegenseitigkeit.

2 Beeintrichtigungen der (verbalen) Kommunikation

Wihrend Personen, denen ein (schwerer) frihkindlicher Autismus nachgesagt wird,
sich hdufig kaum sprachlich verstindigen konnen (z. B. nur mit Lauten, in Ein- oder
Zwei-Wort-Satzen oder Echolalie), fallen sogenannte Asperger-Autist*innen oft
durch eine monotone Sprachmelodie, einen exzentrischen oder auch pedantischen
Sprachstil auf.

3 Ein eingeschrinktes Repertoire an Interessen und Aktivitdten, verbunden mit repetitiven
oder stereotypen Verhaltensweisen

Hierbei geht es zum Beispiel um eine Fixierung auf spezielle Dinge, die iiblicherweise
nicht als Spielzeug verkauft werden, um den ungewo6hnlichen Gebrauch der Dinge,
um eine lang anhaltende Beschiftigung mit bestimmten (Teil-)Objekten, um eine
rigide Befolgung von Routinen, um ein Beharren auf Routine sowie Streben nach
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Gleicherhaltung der Umwelt, um ein zwanghaftes Verhalten oder auch um moto-
rische Manierismen oder Auffilligkeiten (Hande flattern, bizarre Fingerbewegun-
gen, Drehbewegungen, Zehengang, Hyperaktivitit, Unbeholfenheit in der Grob-
oder Feinmotorik, unbeholfene Kérpersprache, eingeschrinkte Gestik und Mimik).

1.2 Zum DSM-5

Diese traditionelle Sicht ist in den letzten 20 Jahren zusehends in Kritik geraten. So
wurde erkannt, dass es zwischen den verschiedenen Autismus-Formen mehr Ge-
meinsamkeiten als Unterschiede gibt (vgl. Grinker 2007, 59; auch Sacks 2000, 266 f.).
Zuvor hatte tbrigens schon H. Asperger (1968, 143) auf »groe Ahnlichkeiten«
hingewiesen.

Unterschiede betreffen den sprachlichen und motorischen Bereich. Ferner neh-
men G. McAlonan und Team (2009) auf der Basis ihrer Befunde an, dass bei soge-
nannten hochfunktionalen Autist*innen die linke Hirnhalfte von der weiflen
Hirnmasse bestimmt wird, wihrend es bei sogenannten Asperger-Autist*innen die
rechte Hirnhilfte sei.

Gemeinsamkeiten gibt es vor allem in Bezug auf soziale Interaktionen, repetitive
Verhaltensweisen, Streben nach Gleicherhaltung der Umwelt sowie Wahrneh-
mungsbesonderheiten. Dartiber hinaus hat die Hirnforschung Gemeinsamkeiten
hinsichtlich der allgemeinen und lokalen Verteilung sowie der Entwicklungsverlaufe
der grauen Hirnmasse festgestellt (vgl. Via et al. 2011).

Folgerichtig wurden die bisherigen Einteilungen und Differenzierungen in Frage
gestellt. Von hier aus war der Schritt nicht weit, auf eine Einteilung analog der
Klassifikationssysteme ICD-10 oder DSM IV zukiinftig zu verzichten. Mit dem DSM-
5 liegt nunmehr seit Frihjahr 2013 ein entsprechendes System vor, das unter dem
neuen Begriff »Autism Spectrum Disorder« (Autismus-Spektrum-Stérung) die bishe-
rigen Merkmale und Symptombeschreibungen verschiedener Autismus-Bilder wie
folgt eingeebnet und eingearbeitet hat (Gbersetzt ins Deutsche vom Verfasser):

A. Dauerhafte Defizite in der sozialen Kommunikation und sozialen Interaktion (die nicht
fir eine allgemeine Entwicklungsverzégerung sprechen) in allen drei Unterka-
tegorien:

1. Defizite in der sozial-emotionalen Wechselseitigkeit (z. B. im Rahmen einer
»normalen« Konversation; reduzierter Austausch von Interessen oder Emo-
tionen; reduzierte Initiative oder Vermeidung sozialer Interaktionen)

2. Defizite in der nonverbalen Kommunikation im Rahmen sozialer Interaktio-
nen (z.B. schlecht integrierte verbale und nonverbale Kommunikation; feh-
lender Blickkontakt, schwache Korpersprache, Mimik oder Gestik; Defizite im
Verstandnis und Gebrauch nonverbaler Kommunikation)

3. Defizite in der Entwicklung und Aufrechterhaltung von Bezichungen, ent-
sprechend dem Entwicklungsstand (z.B. Schwierigkeiten bei der Aufrecht-
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erhaltung von Interaktionen in verschiedenen sozialen Kontexten; Schwierig-
keiten beim gemeinsamen Fantasiespiel und bei einer Schliefung von
Freundschaften; scheinbares Desinteresse an anderen Personen).
B. Eingeschrinkte, repetitive Verhaltensmuster, Interessen oder Aktivititen in mindestens
zwei von vier Unterkategorien:

1. Stereotype(r) oder repetitive(r) Sprache, motorische Bewegungen oder Ge-
brauch von Objekten (z. B. einfache, motorische Stereotypien; Echolalie, re-
petitiver Umgang mit Objekten; idiosynkratische [eigensinnige] Satze)

2. Exzessives Festhalten an Routine, ritualisiertes Sprachverhalten (verbal, non-
verbal), ausgeprigter Widerstand gegeniiber Verinderung (z.B. motorische
Rituale; Beharren auf Routine oder gleichférmige Nahrung; sich stindig wie-
derholende Fragen; Verinderungsangst bzw. extreme Stressreaktionen bei
schon geringen situativen Veranderungen)

3. Stark eingeschrankte, fixierte Interessen, die mit »abnormer« Intensitit oder
Fokussierung einhergehen (z. B. starke Bindung an ungewdhnliche Objekte;
eng umschriebene, exzessive, perseverative Beschaftigung mit ungewdhnlichen
Dingen oder Interessen)

4. Hyper- oder Hypo-ausgeprigtes (Wahrnehmungs-)Verhalten im Hinblick
auf sensorische Reize oder ungewdhnliches Interesse an sensorischen Um-
gebungsreizen (z.B. scheinbare Gleichgultigkeit gegentiber sensorischen
Reizen wie Schmerz, Hitze, Kilte; ablehnende Reaktion in Bezug auf be-
stimmte Gerdusche oder Gewebe; tibermifiiges Beschnuppern oder Bertih-
ren von Objekten; Faszination in Bezug auf leuchtende oder sich drehende
Objekte).

C. Die Symptome sollten in der friihen Kindbeit zutage treten (missen aber noch nicht
voll ausgebildet sein und kénnen im Erwachsenenalter kompensiert werden).
D.Die Gesamtheit der Symptome begrenzen und beeintrichtigen das Alltagsverbalten

(everyday functioning).

Dartiber hinaus sollten sogenannte »specifiers« verwendet werden (z. B. mit/ohne
»intellektuelle Beeintrichtigunge [»geistige Behinderung«]; mit/ohne Sprachsto-
rung); und es gibt zusitzliche Codes fiir »Komorbidititen« beziiglich psychischer
Storungen oder anderer Beeintrichtigungen (u.a. auch ADHS [jetzt als >Doppel-
diagnose« zugelassen]).

Im Unterschied zum DSM IV und zu der bisherigen Ubereinkunft, zwischen drei
Kernbereichen von Funktionsstorungen zu differenzieren, werden mit der Zusam-
menfassung der ersten beiden Bereiche nur noch zwei Hauptkategorien unter-
schieden. Dieser Schritt wird vor allem mit der engen Verflechtung von Defiziten in
der Kommunikation mit sozialen Verhaltensweisen begriindet. Jenseits der Autis-
mus-Spektrum-Storung (ASS) ist eine neue Kategorie »soziale (pragmatische)
Kommunikationsstorung« (»social [pragmatic] communication disorder«) eingefiihrt
worden, die Personen mit Defiziten in der sozialen Kommunikation erfassen soll,
welche ansonsten keine Kriterien der ASS erfillen.

Des Weiteren soll die Auswahl der genannten Symptome, die sorgfaltig empirisch
erforscht wurde, zu einer verbesserten spezifizierten Beurteilung von Autismus im
Sinne der ASS beitragen. Hierzu ist zudem eine Einschitzung der beiden Kernka-
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