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Vorwort

Zu den Griinden und Hintergriinden dieses Buches

Es ist nun zehn Jahre her, dass ich mich daran gemacht habe, dieses Buch zu
schreiben. Dies geschah vor allem aus dem Wunsch heraus, Erfahrungen und Er-
kenntnisse mit allen denjenigen zu teilen, die sich aus unterschiedlichen Griinden
und Situationen heraus mit dem Thema Autismus beschaftigen. Auch war von
verschiedenen Seiten die Bitte an mich herangetragen worden, doch etwas zu ver-
fassen, das wesentliche Grundlagen und Erkenntnisse nachvollziehbar darstellt, so
dass sie nachgelesen und zur eigenen niheren Beschiftigung mit verschiedenen
Aspekten der Thematik genutzt werden konnten.

In den letzten Jahren sind viele Blicher erschienen, die sich in unterschiedlichster
Weise mit dem Thema »Autismus« oder speziell mit dem Asperger-Syndrom be-
fassen. Fachirzte und Forscher, Betroffene und Angehoérige legen ihre Sichtweisen
und ihre Erfahrungen dar. Manche tun dies aufgrund sehr detaillierter wissen-
schaftlicher Studien und in entsprechend fachlicher Ausdrucksweise, manche aus
ihrer eigenen menschlichen Erfahrung heraus und in einer Sprache, die oft leichter
zuginglich ist. Manchen gelingt eine Kombination aus beidem.

Dieses Buch erhebt nicht den Anspruch, ein »wissenschaftliches Werk« zu sein,
auch wenn es stets bemiiht ist, fiir das Thema relevante wissenschaftliche Erkennt-
nisse oder Thesen zu beriicksichtigen und Beziige herzustellen. Vielmehr ist es ein
Versuch, zumindest einen Teil der Erfahrungen zusammenzufassen, die Kinder,
Jugendliche und Erwachsene aus dem gesamten Autismus-Spektrum mir wihrend
der vergangenen drei Jahrzehnte ermdglicht und mit mir geteilt haben. Im Laufe der
Zeit habe ich daraus Erkenntnisse, Bilder und Erklirungsmodelle destilliert, die sich
dann wiederum fiir sie, fir ihre Angehdrigen und fiir Menschen, die sie unterstiit-
zen, als hilfreich, klarend und weiterfihrend bewahrt haben. Dahinter steht der
Wunsch, dass dieses Buch allen Beteiligten dabei helfen moge, sich selbst und ein-
ander besser zu verstehen.

Auch mochte ich »neurotypische« (das heifst »nicht-autistische«) Leser einladen,
sich mit mir auf eine Reise zu begeben. Dabei haben sie die Chance, einen Einblick
in autistische Seins- und Erlebenswelten sowie eine Vorstellung davon zu gewinnen,
was »Autismus« tatsichlich fir diejenigen bedeutet, die davon betroffen sind. Sie
stellen dann vielleicht fest, dass sich dabei fiir sie selbst neue Welten 6ffnen, und
daraus konnen sich vielleicht auch neue Perspektiven auf die eigene Erlebens- und
Erfahrungswelt ergeben.

Damit ist die Hoffnung verbunden, dass Menschen mit einer autistischen
Wahrnehmungsverarbeitung und den daraus sich entwickelnden Denk-, Erlebens-
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Vorwort

und Handlungsweisen gewiirdigt werden: von anderen — aber auch von sich selbst.
Ich mochte mit meinen Lesern die Erkenntnis teilen, welche Schitze sie in sich
tragen. Und ich mochte ihnen allen die Erfahrung vermitteln, welch reiche Er-
kenntnisse auch sie gewinnen konnen, sobald sie beginnen, einander gegenseitig in
ihrem jeweiligen Sein zu erkennen und zu verstehen.

In den vergangenen vier Jahren seit Erscheinen der ersten Ausgabe beim Verlag
Mad Man’s Magic habe ich viele Zuschriften erhalten sowie Rezensionen gelesen,
die mich hinsichtlich dieser Wiinsche und Hoffnungen bestatigt und sehr gefreut
haben. Angesichts dieser erfreulichen Resonanz und der ungeahnt groffen Nach-
frage fiihlte ich mich ermutigt, die nichste Auflage dieses Buches dem Kohlhammer
Verlag anzuvertrauen. Dass ich es hier in guten, kundigen und unterstiitzenden
Handen weif3, stimmt mich sehr froh.

Mein Dank gilt Herrn Poensgen und Frau Kastl fiir ihr Interesse sowie fiir die
fruchtbare Zusammenarbeit bei der Vorbereitung der Neuauflage. Und ich danke
allen, die mich dazu ermutigt haben, dieses Projekt anzupacken - insbesondere
Pater Anselm Grin fiir den Initialanstof8: »Schreib Deinz Buch!«. Harald Holeczek,
Karen Ritterhoff und Dominik Sonders danke ich fir das geduldige und wert-
schitzend-kritische Gegenlesen des Manuskripts, Manfred Prior fiir ermutigendes
Feedback, Coaching und die Vermittlung konkreter Wege zur Erstveroffentlichung
sowie natirlich Christian Schwegler fir die Bereitschaft, mein Buch in seinem
Verlag Mad Mans Magic herauszubringen — sowie fiir seinen »Segen« zur Neuauf-
lage beim Kohlhammer Verlag.

Dartiber hinaus gilt mein Dank Herrn Prof. Gerald Hiither fiir entscheidende
Erkenntnisse und fir die Erlaubnis, diese in mein neuro-biologisches Betrach-
tungsmodell einfliefen zu lassen, wie auch Prof. Friedeman Schulz von Thun, von
dem ich schon wihrend meines Studiums viel Wertvolles lernen durfte und der mir
erlaubte, sein Kommunikationsmodell in diesem Buch zu verwenden. Ich danke
Tony Attwood fiir kollegialen Austausch, fachliche und moralische Unterstiitzung
und die langjahrige Freundschaft. Auch danke ich meinen Kollegen sowie allen
Angehorigen, Fachkraften und Helfern, die ihre Erfahrungen und Perspektiven mit
mir teilen.

Vor allem aber danke ich allen meinen Klientinnen und Klienten, die mich all die
Jahre hindurch so Vieles gelehrt haben, so viel Geduld mit mir als Lernender hatten,
mir so viel Vertrauen geschenkt, bei mir Trinen vergossen und mit mir gelacht
haben. Thr habt mir Welten eroffnet, habt mich hineinschauen lassen in die Euren
und wart mir ein Spiegel, in dem ich mich und meine Welt und »die Welt der
Anderen« immer wieder neu sehen lernen durfte.

Danke Euch allen! — Ohne Euch ware die Welt armer. Ich hoffe, ich kann Euch
hiermit ein wenig zurickgeben.

Einige Anmerkungen zur sprachlichen Gestaltung

Da mir die Lesbarkeit und der Sprachfluss sehr am Herzen liegen, habe ich darauf
verzichtet, immer die weibliche und die mannliche Form eines Wortes zu benutzen
oder zu »gendern«. Dies hat nichts mit einer mangelnden Wertschitzung des
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Vorwort

weiblichen Geschlechts als vielmehr mit der Uberzeugung zu tun, dass jedem
Menschen der gleiche Wert zukommt, der unschitzbar und unabhingig von Ge-
schlecht, Hautfarbe oder sonstigen Eigenschaften, Merkmalen ist. Und damit auch
unabhingig von der sprachlichen Bezeichnung und Einordnung. Dasselbe trifft
auch auf den Begriff »Klient« zu, den ich aufgrund meiner professionellen Rolle,
jedoch stets mit vollem und tiefem Respekt der Person gegeniiber benutze, die sich
ratsuchend an mich wendet.

Was schlieSlich den Sprachgebrauch beziiglich des Autismus bzw. der davon
betroffenen Menschen betrifft, werden sich im Text verschiedene Begrifflichkeiten
finden. Die im Moment von Befiirwortern eines politisch korrekten Sprechens be-
vorzugte Bezeichnung »Mensch(en) auf dem/im Autismus-Spektrum« wird an be-
stimmten Stellen gebraucht, vor allem dort, wo mir eine solch verallgemeinernde
Zusammenfassung nicht allzu problematisch erscheint. Der Ausdruck wird jedoch
nicht durchgingig benutzt, da er zum einen schlicht zu sperrig ist, zum anderen eine
mdogliche Verallgemeinerung und Vereinheitlichung impliziert, die in den seltens-
ten Fillen haltbar ist. Im Hinblick auf spezifische Aspekte der kindlichen Entwick-
lung wird auch an entsprechenden Stellen vom »autistischen Kind« die Rede sein —
wiederum nur dort, wo ich eine solche Verallgemeinerung als zulassig erachte.

An dieser Stelle mochte ich darauf hinweisen, dass ich zwar viele Einblicke in
autistisches Erleben den Schilderungen von Menschen mit hochfunktionalem Autis-
mus entnehme und viele der hier dargelegten Erkenntnisse daraus ableiten konnte
oder durch sie bestatigt bekam. Ich habe jedoch Grund zur Annahme, dass sehr
vieles von dem, was sprach- und ausdrucksgewandte Betroffene berichten, durchaus
auch fiir Menschen gilt, die in ihrer verbalen Sprachfihigkeit und generell in ihrem
Ausdrucksvermogen stark beeintrichtigt sind. Dies geht nicht nur aus vorliegenden
schriftlichen Darlegungen solchermafsen Betroffener (wie beispielsweise Dietmar
Zoller) hervor, sondern auch aus Beobachtungen, die ich in meiner langjihrigen
Tatigkeit mit Menschen auf dem gesamten Autismus-Spektrum sammeln und in der
gemeinsamen Arbeit oftmals auch verifizieren konnte.

Die Begriffe »Autist« bzw. »Autisten« sind nie Teil meines Sprachgebrauchs ge-
worden, da eine solche Begriffsverwendung einige Risiken mit sich bringt: Sie ladt —
wie sich leider immer wieder zeigt — zu Klischeebildung und Stigmatisierung ein.
Anstelle dieses Begriffs spreche ich in diesem Buch zumeist von »Betroffenen« oder
auch, gegebenenfalls, von »meinen Klienten« im Vertrauen darauf, dass meine
Hochachtung und Wirdigung ihnen allen gegeniiber aus dem Inhalt abzuleiten
sind.

Brit Wilczek, Kiel im Sommer 2023






I Was hei3t das eigentlich:
»Autismus«?

Grundlagen zum Verstdndnis des (klinischen) Begriffs

Der Begriff »Autismus« und vor allem auch seine Ableitungen wie »autistisch« und
»Autist« sind inzwischen in den allgemeinen Sprachgebrauch tibergegangen. Dabei
wird das Wort, wie viele andere auch, von seiner urspriinglichen Bedeutung weg-
gefiihrt und es schwingen darin eher negative Assoziationen und Bewertungen mit.

Als »autistisch« gilt, im aktuellen Sprachgebrauch, wer sich nicht um seine Mit-
menschen schert, nur seine eigenen Interessen im Blick hat, keinerlei Gefiihlsre-
gungen zeigt und erst recht keine Empathie, kein Mitgefiithl fiir andere aufbringt.

Da das Wort aus dem medizinisch-psychiatrischen Kontext stammt, wird es zu-
gleich als Begriff fir eine Stdrung oder gar eine Krankheit verstanden. Mangels
grundlegender Informationen und Wissensvermittlung zur Entstehung und zum
Wesen autistischer Strukturen an den meisten psychologischen und medizinisch-
psychiatrischen Fakultiten ist auch das Bild, das Fachkrifte mit den Begrifflich-
keiten verbinden, stark gepragt durch das, was von den Medien und im allgemeinen
Sprachgebrauch vermittelt wird. Allenfalls sind ganz bestimmte Formen und Er-
scheinungsbilder des Frihkindlichen Autismus in Erinnerung. Diese treffen jedoch
nur auf einen Teil der Menschen auf dem Autismus-Spektrum zu und schliefen vor
allem in keiner Weise ein Wissen um die Hintergriinde dieser Erscheinungsformen
ein.

Wer allerdings hinter die dufSere Erscheinung schaut, wird schnell gewahr, dass
das Klischee vom egozentrischen, gefithlskalten Menschen, der gemeinhin unter
einem »Autisten« verstanden wird, nichts mit dem tatsachlichen Wesen und Erleben
von Menschen auf dem Autismus-Spektrum zu tun. Das falsche Bild, mit allen
Urteilen und Vorurteilen, die daraus erwachsen, hat jedoch einen erheblichen Ein-
fluss sowohl auf das Leben der Betroffenen als auch auf den klinischen Bereich der
Diagnostik und Therapie.

Dieser erste Teil des Buches dient daher erst einmal dem Verstindnis des Begriffs
»Autismus«. Es soll der urspriinglichen Bedeutung nachgespiirt und die Entwick-
lung des klinischen Begriffs »Autismus« dargestellt werden.



I Was hei3t das eigentlich: »Autismus«?

Des Weiteren wird die Atiologie (Entstehung) autistischer Strukturen mit Hilfe von
neurobiologischen und entwicklungspsychologischen Erklirungsansitzen darge-
stellt. Damit werden auch erste Einblicke ins Erleben und in die Bewaltigungsstra-
tegien betroffener Menschen gegeben, die ein Verstindnis von nach aufen hin
auffalligen Verhaltensweisen ermoglichen.

Schlieflich wird ein Perspektivwechsel hin zum Erleben der Angehorigen —
insbesondere Eltern und Geschwister — gegeben, der das grundlegende Dilemma der
Unterschiedlichkeit zwischen innerem Erleben betroffener Kinder und den Wir-
kungen nach auf$en hin deutlich macht sowie erste Ansitze zum Umgang mit einem
autistischen Kind andeutet.
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1 Autismus — Ein Begriff und seine Geschichte

Um einen Begriff zu verstehen, ist es meistens sinnvoll, an seinen Ursprung zuriick
zu gehen und dann zu schauen, wie er sich im Laufe der Zeit weiterentwickelt hat.
In diesem Falle fithrt die Suche nach dem Ursprung in die Medizingeschichte. Dabei
zeigt sich, wie die Auseinandersetzung mit einem Phanomen zur Entwicklung und
Wandlung von Begriffen und deren Bedeutungen fiihrt.

1.1 Entstehung und Bedeutung des Begriffs
»Autismus«

Urspringlich wurde der Begriff »Autismus« geprigt, um einen Zustand zu be-
schreiben. Eugen Bleuler, Psychiater und von 1889 bis 1927 Direktor der Klinik am
Burgholzli in Zirich, war bemiiht, seine Patienten als menschliche Individuen zu
betrachten und sie so zu beschreiben, wie er sie in ihren jeweiligen Seins-Weisen und
in unterschiedlichen Zustinden wahrnahm. Einer der Zustinde, die er beobachtete,
wurde zur Grundlage des von ihm geprigten Begriffs »Autismus«: Die jeweilige
Person wirkt von auflen betrachtet so, als sei sie ganz bei sich. Sie schaut vor sich hin
oder scheint versunken in irgendeine Betrachtung; der auflenstehende Betrachter ist
sich nicht sicher, ob er tiberhaupt wahrgenommen wird, ob die Person Kontakt
mochte. Sie wirkt wie unter einer Glasglocke, nur auf sich selbst und auf ihre eigene
Welt bezogen. Kurz gesagt: Von auffen gesehen konnte man diesen Zustand als
extreme Selbstbezogenheit wahrnehmen bzw. deuten.

Aus dem Wort »autos« (griechisch fir »selbst«) leitete Bleuler daher den Begriff
»Autismus« ab im Sinne einer — zumindest von auffen so wahrgenommenen —
Selbstbezogenheit. Man kann aus diesem Begriff »Autismus« jedoch auch die Idee
eines »Ganz-bei-sich-Seins« herauslesen.
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I Was hei3t das eigentlich: »Autismus«?

1.2  »Autismus« als klinisch-diagnostischer Begriff

Erst Jahre spater, Ende der 1930er Jahre, wurde dieser Begriff des Autismus von zwei
Kinder- und Jugendpsychiatern aufgegriffen, um ein Phinomen zu beschreiben, das
ihnen bei Kindern in ihrem jeweiligen Arbeitsfeld auffiel.

Leo Kanner - geburtiger Osterreicher — arbeitete damals an der Johns Hopkins
University in Baltimore. Ihm fielen Kinder auf, die von Anfang an so wirkten, als
seien sie »ganz bei sich«, als ndhmen sie ihre soziale Umwelt kaum wahr und seien
aus sich heraus gar nicht an zwischenmenschlichem Kontakt interessiert. Sie kon-
zentrierten ihre Aufmerksambkeit auf bestimmte, meist gegenstandliche Objekte und
Themen. Viele von ihnen kommunizierten aus sich heraus nicht und konnten
umgekehrt mit Kontakt und Kommunikationsangeboten ihrer Mitmenschen of-
fenbar nichts anfangen. Auch ihre Sprachentwicklung war deutlich verzogert und in
spezifischer Weise beeintrichtigt. Wenn Sprache erlernt wurde, dann wurde sie
haufig nur echolalisch angewendet, das heif$t dass einzelne Worter oder Satze wohl
korrekt nachgesprochen bzw. wiederholt wurden; die Sprache konnte jedoch nicht
sinnvoll und situationsangemessen oder gar zum spontanen Selbstausdruck einge-
setzt werden. Manche Kinder entwickelten ihre ganz eigene Phantasiesprache, die
nur von ihnen selbst — oder manchmal von einem Zwilling oder Geschwisterkind —
verstanden und eingesetzt wurde. Rund 50 Prozent der betroffenen Kinder entwi-
ckelten jedoch gar keine Sprache, weder verbal noch ersatzweise irgendeine Zei-
chensprache. Dass dies auch zu Schwierigkeiten beim Lernen und in der — mess-
baren — kognitiven Entwicklung fiihrte, ist leicht nachzuvollziehen.

Leo Kanner konzentrierte sich in seiner Arbeit zunehmend auf diese Gruppe von
Kindern und prigte fiir das von ihm beforschte und beschriebene Phanomen den
Begriff »Frithkindlicher Autismus« — wohl um es vom urspriinglich im Kontext der
Schizophrenie beschriebenen Autismus als reiner Zustandsbeschreibung abzuset-
zen. Bei diesen Kindern war von Anfang an etwas anders. Es konnte hier also nicht
von einer psychischen Erkrankung wie der Schizophrenie als Grundproblematik
ausgegangen werden — wenngleich damals zeitweise auch der Begriff »kindliche
Schizophrenie« kursierte.

Etwa zeitgleich mit Leo Kanner, jedoch véllig unabhingig von dessen Forschung,
griff Hans Asperger den Begriff des »Autismus« ebenfalls auf, um eine Gruppe von
Kindern zu beschreiben, die ihm in seiner Arbeit besonders aufgefallen waren. Er
war als Kinderarzt und Heilpadagoge an der heilpadagogischen Abteilung der
Universitatsklinik in Wien tatig. Bereits 1938 hielt er dort einen Vortrag, in dem er
einige dieser jungen Patienten eingehend beschrieb.

Sie alle fielen zunichst durch eine hohe Empfindsamkeit auf, die zugleich dazu
fihrte, dass sie leicht storanfallig waren, Angste entwickelten und in Situationen die
Fassung verloren, die von anderen Kindern als neutral oder sogar besonders attraktiv
erlebt wurden. Sie alle waren mindestens durchschnittlich, manche von ihnen auch
deutlich tberdurchschnittlich begabt. In ihrer Sprachentwicklung waren sie ihren
Altersgenossen eher voraus und driickten sich sprachlich sehr gut aus. Dennoch —
und das erschien vor diesem Hintergrund besonders auffillig — kamen sie mit an-
deren Menschen, insbesondere mit Gleichaltrigen, nicht zurecht. Sie schafften es
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1 Autismus — Ein Begriff und seine Geschichte

nicht, Freundschaften aufzubauen und zu gestalten, hatten Schwierigkeiten sich in
Gruppen zu integrieren und blieben so oft Auflenseiter.

Hans Asperger sprach bereits in diesem ersten Vortrag in sehr wertschitzender, ja
sogar anerkennender Weise von diesen Patienten, die ihm ganz offenbar besonders
am Herzen lagen. Er war berzeugt: Diese Menschen kénnen und miissen wir
erreichen — weil sie wertvolle und wichtige Mitglieder unserer Gesellschaft sind.
Ohne sie, ohne ihre Originalitat, ihre ganz eigene Wahrnehmung und Sicht der
Dinge, hitte sich die Menschheit nie so weit entwickeln konnen.

Jahre spiter kam er dann gar zu dem Schluss:

»Es scheint uns als wire fiir gewisse wissenschaftliche oder kiinstlerische Hochstleistungen
ein Schuss >Autismus< geradezu notwendig.« Hans Asperger

Eine solche Sichtweise dffentlich zu vertreten, war zu seiner Zeit in Wien allerdings
nicht ganz unproblematisch. Die Nationalsozialisten hatten schlieflich ganz eigene
Vorstellungen davon, was mit Kindern zu passieren hatte, die »anders«, »nicht leicht
erzichbar« und nicht problemlos in Gruppen zu integrieren und zu fithren waren.

Dass die tiberaus hohe Wertschitzung, die Hans Asperger gerade diesen Patien-
ten, die er als »autistisch« bezeichnete, auch eine Schattenseite hat, stellt sich jetzt,
fast achtzig Jahre spiter heraus bzw. ist inzwischen historisch belegt (siche Sheffer
2018, Czech 2018). Denn wahrend er die autistischen Kinder, mit denen er arbeitete,
sehr hoch schatzte und nicht mide wurde, ihren »Wert« und ihre Bedeutung fur die
menschliche Gesellschaft zu betonen, schitzte er andere Kinder, die im damaligen
Sprachgebrauch als »schwachsinnig« galten, offenbar so gering, dass er ihr Leben
nicht unbedingt als schiitzenswert ansah. So lie er zu, dass einige von ihnen, wie
viele andere Kinder, die den damals unter Nationalsozialisten vorherrschenden
Vorstellungen von Gesundheit und »Brauchbarkeit« nicht entsprachen, u.a. in der
Klinik am Spiegelgrund in Wien zu Tode kamen.

Vor diesem historischen Hintergrund wird erklarbar, warum die Beobachtungen
und Sichtweisen Hans Aspergers sich zunichst nicht verbreiteten, wihrend Leo
Kanners Beschreibungen zum »frithkindlichen Autismuss, die in den USA frei be-
forscht und in englischer Sprache verdffentlicht wurden, bald auch international
Verbreitung fanden. So setzte sich also erst einmal ein Bild vom Autismus durch, das
dem klinischen Bild des von Kanner beschriebenen Frithkindlichen Autismus oder
»Kanner-Syndrom« entsprach.

Erst Mitte der 1980er Jahre entdeckte die britische Psychologin Lorna Wing, die
mit autistischen Kindern und Jugendlichen arbeitete, die Arbeiten von Hans
Asperger wieder und sorgte dafiir, dass sie ins Englische Gbersetzt und als Be-
schreibung einer »anderen Form des Autismus« anerkannt wurden. Mitte der 1990er
Jahre wurde dann das nach ihm benannte »Asperger-Syndrom« bzw. die »Asperger-
Storung« als eigenstandige Diagnose in die offiziellen diagnostischen Handbiicher
(International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems
[ICD] und Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders [DSM]) aufge-
nommen.

Hinzu kam noch die diagnostische Kategorie des »atypischen Autismus«, da es
immer wieder Fille gab, bei denen das Gesamtbild zwar durchaus dem einer au-
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tistischen Auspriagung entsprach, die jedoch nach den gegebenen Kriterien keiner
der beiden Kategorien zugeordnet werden konnten.

Die Autismus-Forschung versuchte indessen, herauszufinden und zu definieren,
was genau nun das Asperger-Syndrom vom Bild des Frithkindlichen Autismus un-
terscheidet. Ist es ein eigenstindiges Syndrom mit einer eigenen Atiologie (Entste-
hungsgeschichte) und womoglich eigenen biologischen Markenzeichen? Ist es eine
»Variante« des Frithkindlichen Autismus? Und wenn das so wire, was rechtfertigte
dann die Formulierung einer eigenen Diagnosekategorie?

1.3  Der Begriff des »Autismus-Spektrums«

Nach 20 Jahren Forschung wurde letztlich erklart: Es lassen sich keine eindeutigen
grundlegenden Unterschiede zwischen den Syndromen feststellen, die sie klar
voneinander abgrenzen wiirden. Es gibt fliefende Uberginge. Zudem kommt es
durchaus vor, dass Menschen, die als Kind die Diagnose »Frihkindlicher Autismus«
erhalten haben, spiter einen solchen Entwicklungssprung machen, dass sie in ihrem
Erscheinungsbild nicht mehr von einem Asperger-Betroffenen zu unterscheiden
sind. Damit wird die klare Unterscheidung diagnostischer Kategorien hinfillig.

So einigte man sich in der Fachwelt darauf, fortan vom »Autismus-Spektrum« zu
sprechen und dies auch in den diagnostischen Handbiichern entsprechend anzu-
passen. Fiir den Diagnostiker heif$t das, dass fortan festgestellt werden muss,

1. ob sich eine Person nach den gegebenen Kriterien auf dem Autismus-Spektrum
befindet oder nicht und
2. wie genau sich der Autismus bei dieser Person zeigt und auswirkt.

Auf diese Weise soll die Diagnostik dazu dienen, moglichst individuell herauszu-
finden, wo genau Schwierigkeiten oder Besonderheiten bestehen, so dass daraus
abgeleitet werden kann, welche spezifischen Maffnahmen zur Entlastung und Un-
terstiitzung erforderlich sind.

Diese Herangehensweise kdnnte an sich durchaus sinnvoll und zielfithrend sein.
Allerdings widerspricht sie so sehr der bisher vorherrschenden, kategorisierenden
Denkweise der medizinischen Diagnostik, dass sie sich nur zgerlich durchsetzt und
aufgrund ihrer scheinbaren Ungenauigkeit auch einige Kritik hervorruft.

Menschen mit Asperger-Syndrom, die sich mit der Thematik eingehend ausein-
andersetzen, sehen hingegen einen anderen Aspekt als besonders kritisch: Die Li-
nearitit des Spektrums kann schnell zu der Annahme fihren, es gibe »schwere
Formen« und »leichte Formen« des Autismus. So wird die Variante des Asperger-
Syndroms — ein Begriff, der aufgrund seiner Pragnanz weiter gebrauchlich bleiben
wird — bereits jetzt oft als »leichte« oder »milde Form des Autismus« bezeichnet. Dies
entspricht jedoch durchaus nicht dem Erleben eines jeden Betroffenen. Es wird also
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eine /ineare Zunahme von Beeintrichtigungen angedeutet, anstatt — wie wohl eigent-
lich beabsichtigt — die Vielfalt individueller Auspragungen zu berticksichtigen.

Von einer wirklich differenzierten Sicht auf das jeweils betroffene Individuum ist
das Konzept des Spektrums — trotz bester Absichten — also leider noch weit entfernt.
Eine solche zu ermoglichen, ist das Anliegen dieses Buches.

1.4 »Autismus« als Sammelbegriff fir die
Beschreibung eines Phdnomens

Nachdem wir die Entwicklung des Begriffs »Autismus« mit seinen unterschiedli-
chen Bedeutungen in der klinischen Welt in aller Kiirze nachvollzogen haben,
stellen sich nun verschiedene Fragen. Wie kann dieser Begriff in seinem Kern ver-
standen werden? Wie kann er in einer Weise eingesetzt werden, die eben nicht zu
einer Kategorisierung fithrt — und damit leider auch schnell zu Wertungen und
Stigmatisierungen —, sondern so, dass er zu einem Verstandnis des damit bezeich-
neten Phinomens und auch des dahinterliegenden Erlebens beitragt?

Immerhin wird das Wort »Autismus« mittlerweile geradezu inflationar und dann
meist in eher abwertender Weise gebraucht: Als »autistisch« gilt, wer egozentrisch
nur seine eigenen Ziele verfolgt und sich nicht um das Befinden seiner Mitmen-
schen schert. — Aber ist das tatsichlich ein Charakteristikum von Menschen auf dem
Autismus-Spektrum? Oder ist dies nur der Schein, der bei einer Betrachtung von
auflen entsteht — so wie urspriinglich ja Egon Bleuler herangegangen war: von auflen
betrachtend?

Die in diesem Buch dargelegten Betrachtungen und Erfahrungen werden, so
hoffe ich, eine differenziertere Sicht ermdglichen und den Blick frei machen fiir die
aufSerordentliche Vielfalt menschlicher Perspektiven, Erlebens- und Seins-Weisen,
die wir gerade auch bei Menschen auf dem Autismus-Spektrum finden. An dieser
Stelle sei auch darauf hingewiesen, dass sich die allermeisten Menschen im einen
oder anderen Aspekt des Autismus wiederfinden werden. Das ist insofern nicht
verwunderlich als alle autistischen Auffilligkeiten zunéchst einfach menschliche
Bewiltigungsstrategien darstellen und dahinter zutiefst menschliche Bedurfnisse
und Funktionsweisen liegen.

Die eine oder andere scheinbare »Besonderheit« kennt daher also jeder Mensch,
sei es aus seiner Kindheit, sei es zeitlebens. Tony Attwood, ein sehr geschétzter
Kollege, der selbst seit Jahrzehnten mit Asperger-Betroffenen arbeitet und dariiber in
Buichern und Vortragen berichtet, gibt dafiir folgendes Bild zur Erklarung:

»Autismus ist ein 100-Teile-Puzzle. Mit 20 bis 30 Puzzleteilen laufen wir alle herum. In-
teressant (im diagnostischen Sinne) wird es bei 60 bis 80 Teilen von 100.« Tony Attwood

Umgekehrt habe er in all den Jahren seiner Tétigkeit nicht einen einzigen Menschen
erlebt, der alle 100 Puzzleteile aufgewiesen hitte.

17



I Was hei3t das eigentlich: »Autismus«?

Fur die Entscheidung, ob die Diagnose »Autismus-Spektrum-Stérung« vergeben
werden kann, spielt aus meiner Sicht daher auch folgendes Kriterium eine wichtige
Rolle.

Im Diagnostischen Manual DSM-IV heifit es unter dem Kriterium C. fir die
»Asperger-Storunge:

»Die Stérung verursacht in klinisch bedeutsamer Weise Beeintriachtigungen in sozialen,
beruflichen und anderen wichtigen Funktionsbereichen.« DSM-IV

Das bedeutet zum einen: Wenn es im Leben einer Person ernsthafte Schwierigkeiten
bei der sozialen oder beruflichen Integration gibt, dann miissen diese auf eine au-
tistische Grundstruktur zuriickzufithren sein, um die Diagnose zu rechtfertigen.
Und zum anderen: Ein Mensch kann alle Kriterien erfiillen — wenn sich daraus
keine ernsthaften Probleme ergeben, ist eine Diagnose unzulissig.
Ahnlich sieht es das Kriterium D im Nachfolgemanual DSM-5:

»Die Symptome/Auffalligkeiten bedingen klinisch bedeutsame Beeintrichtigungen in so-
zialen, beruflichen oder sonstigen wichtigen Funktionsbereichen.« DSM-5

Dieses Kriterium wird als notwendig, und damit als Bedingung fiir eine Diagnose-
stellung erachtet. Es erscheint insofern sinnvoll, als wir heute davon ausgehen
konnen, dass circa ein Prozent aller Menschen irgendwo »auf dem Autismus-
Spektrumc liegen und dass es — wie oben dargelegt — unterschiedlichste Auspra-
gungen und flieRende Uberginge gibt. Zudem hingt es von sehr vielen Faktoren ab,
wie problematisch sich das Leben durch eine autistische Wahrnehmungsweise tat-
sachlich gestalten wird.

Immerhin kommt es durchaus vor, dass eine Person mit autistischer Grund-
strukeur sich sozial wie beruflich integrieren kann oder dass sie eine Lebensweise
findet, die ihrer Seins-Weise entspricht und in der sie sich wohlfiihlt.

Autismus als Sammelbegriff fiir ein Phanomen mit vielen
Gesichtern

So kénnen wir hier davon ausgehen, dass Autismus als eine Art Sammelbegriff
dienen kann fiir ein Phanomen, das bei einem Teil der Menschheit auftritt. Zum Teil
wird dies dann nach aufen hin deutlich sichtbar. In seiner wirklichen Bedeutung
und seinen Auswirkungen jedoch wird es vor allem vom Individuum selbst erlebt.

Wir konnen postulieren, dass es sich um eine mehr oder weniger stark ausge-
pragte »andere« Seins-Weise handelt, die an sich zunichst das Erleben des Betrof-
fenen bestimmt. Die Unterschiedlichkeit zur Seins- und Erlebensweise der anderen
Menschen ist es, die dann allerdings meistens spezifische Probleme mit sich bringt.
Denn sie ist es auch, die zu auflerlich sichtbaren Besonderheiten in den Verhal-
tensweisen der Betroffenen fiihrt.

Was die eigentliche Unterschiedlichkeit ausmacht und wie sie sich auf die Ent-
wicklung, das Verhalten und das Zusammenleben mit anderen Menschen auswirke,
wollen wir im Folgenden eingehend betrachten.
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2 Autismus als klinisches Bild - einige
Grundannahmen vorweg

Alle bisherige Forschung, alle Erfahrungen im Autismus-Bereich und alle Be-
schreibungen Betroffener deuten aus meiner Sicht auf folgende Primissen hin:

Autismus ist diagnostisch eingeordnet unter die »Tiefgreifenden Entwicklungs-
storungen«. Dieser Begriff mag zwar im ersten Moment fiir Betroffene wie fiir
Angehorige erschreckend klingen. Mit der Einordnung in diese Kategorie konnten
jedoch zumindest die nicht minder erschreckenden Theorien der sogenannten
»Psychogenese« ad acta gelegt werden: Alle Vermutungen, dass Autismus aufgrund
traumatischer Erlebnisse oder unzureichender emotionaler Angebote in den Pri-
marbeziehungen (sprich: »fehlender Liebe in der Kindheit« oder einer »schlechten
Mutter-Kind-Beziehung«) »entsteht, sind widerlegt. Sie wurden ersetzt durch die
Erkenntnis, dass Autismus auf Besonderbeiten in der neuronalen Entwicklung zu-
rickzufiihren ist, die von Anfang an wirksam sind. Mit anderen Worten: Das Gehirn
entwickelt sich nicht besser oder schlechter, sondern anders als bei den meisten
Menschen.

Der leider recht defizitorientierte Begriff »tiefgreifende Entwicklungsstorunge«
steht also — wertfrei gesprochen — fiir frihe Besonderbeiten in der Entwicklung. Diese
betreften primdr das zentrale Nervensystem und damit die Wabrnehmungsverarbeitung.
Was urspriinglich ausldsend fiir eine solche »besondere« Entwicklung des Nerven-
systems ist, konnte bislang nicht eindeutig geklart werden.

Man geht jedoch in der Autismus-Forschung von einer multifaktoriellen Genese
aus. Das bedeutet, dass verschiedene Faktoren wirksam werden, die dann eine au-
tistische Entwicklung bedingen. Der genetische Faktor spielt dabei zwar eine grofSe
Rolle (aktuelle Studien sprechen von 80 Prozent), er ist jedoch nicht alleinbestim-
mend. Auch bei bestehender genetischer Vorveranlagung missen also zusatzliche
Faktoren wirksam werden, um die Entwicklung in einer solchen Weise zu beein-
flussen, dass es zum Phianomen des »Autismus« kommt. Die Vielfalt der Auspra-
gungen autistischer Persdnlichkeiten, die sehr haufig auftretenden Probleme im sozio-
emotionalen Bereich und diverse psychische Beeintrichtigungen im Kontext mit
Autismus sind als sekunddre Entwicklungen auf diesem Hintergrund der neuronalen
Besonderbeiten zu betrachten und werden so auch nachvollziehbar.
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3 Neurobiologische und
entwicklungspsychologische Aspekte zum
Verstandnis autistischen Erlebens und
Verhaltens

In den vergangenen Jahren hat die Neurobiologie immer mehr an Bedeutung und
Popularitit gewonnen. Insbesondere in psychologischen, therapeutischen und
padagogischen Fachkreisen werden zunehmend neurobiologische Erkenntnisse
eingesetzt, um Beobachtungen zu erkliren oder Sachverhalte darzustellen. Dabei
wird manches Mal vielleicht tber das Ziel hinausgeschossen und erwartet, die
Neurobiologie solle jegliches menschliche Verhalten, jedes Phinomen erklaren und
moglichst gar in bildgebenden Verfahren (wie etwa in Computertomographien)
sichtbar machen. Andererseits werden in vielen Bereichen zwar neurobiologische
Erkenntnisse diskutiert, jedoch kaum Schlisse fir die Praxis gezogen.

Lange Zeit haben die Bereiche der Neurobiologie und der Autismus-Forschung
einander kaum wahrgenommen. Dabei konnten sie sich meines Erachtens gegen-
seitig sehr befruchten und weiterbringen.

Als ich vor mehr als zehn Jahren erstmals einen Vortrag von Professor Gerald
Huther horte und seine neurobiologischen Darstellungen und Bilder betrachtete,
wurden mir schlagartig einige Zusammenhange klar, die ich zuvor wohl erahnen
konnte, die zu erkliren und darzustellen mir jedoch schwergefallen wiren. Erst
mithilfe der von Professor Hither sehr anschaulich dargelegten Grundkenntnisse
der Reizverarbeitung (vgl. auch »Hebb’sche Lernregel« nach Donald Olding Hebb)
und deren Auswirkungen auf die Entwicklung hatte ich Erklarungsansitze an der
Hand, die ich unmittelbar in meiner Arbeit einsetzen konnte.

Sowohl im Rahmen der Diagnostik als auch in der Psychotherapie und dartber
hinaus in meiner Fortbildungstatigkeit wende ich seither ein Erklirungsmodell an,
das ich mithilfe der Darstellungen Hiithers entwickelt habe und das sich erfah-
rungsgemif sehr zur Vermittlung eines eingehenden Verstindnisses autistischer
Besonderheiten eignet. Dieses mochte ich in der Folge darstellen, um eine Basis fir
die weitere Erkundung des Phanomens Autismus zu legen.

3.1 Die Entwicklung des zentralen Nervensystems —
Grundlagen

Um Autismus-spezifische Besonderheiten auszumachen und zu verstehen, ist es sinnvoll
und notwendig, sich erst einmal die Grundziige der Entwicklung und Funktion des
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zentralen Nervensystems anzusehen. Hierzu mochte ich einige schematische Zeich-
nungen anbieten, um — sehr vereinfacht — die Entwicklung der Wahrnehmungsverar-
beitung nachzuvollziehen und ihre Funktion zu veranschaulichen.

Jedes Kind entwickelt schon im Mutterleib sein ganz individuelles Nervensystem.
Die Nervenzellen (Neuronen), die im ganzen Korper und in allen Organen und
Gliedmafen angelegt werden, und auch das zentrale Nervensystem, das Gehirn, ar-
beiten von Beginn an zusammen, um vielfaltige Reize zu verarbeiten. Basierend auf den
Ergebnissen dieser Verarbeitung werden der Organismus und das Verhalten gesteuert.

Die Aufnahme und Weiterleitung von Auflenreizen ins Gehirn geschieht tiber die
nach und nach sich herausbildenden Sinneskandle: Das Kind spiirt Bewegung und
Druck, seine eigenen Korpergrenzen, die eigene Lage und Muskelaktivitit; es kostet
das Fruchtwasser und lernt zu unterscheiden, ob dies gerade mehr oder weniger sif§
schmeckt (was sich daran erkennen lasst, dass Kinder im Mutterleib oft etwas mehr
Fruchtwasser trinken, wenn die Mutter gerade etwas Stfles gegessen hat ...). Es
nimmt Gerdusche und Kliange wahr, speichert diese Eindriicke und erkennt sie wieder
— und wird dementsprechend unterschiedlich reagieren, je nachdem, was es hort.

Fir all dies wird bereits eine grofe Menge an Neuronen im Gehirn angelegt (in
> Abb. 1 als Punktewolke dargestellt). Die Natur neigt hier zum Uberfluss und halt
ein ungeheuer grofes Potential an Verarbeitungs- und Speicherkapazitit vor.

Abb. 1: Nervenzellen entwickeln sich

Dabei ist im Mutterleib die Zufuhr an Aufenreizen noch sehr dosiert. Mit dem
Augenblick der Geburt ist das Kind allerdings schlagartig einer ungekannten Fille
von Reizen ausgesetzt. Diese plotzliche starke Reizzufuhr regt wiederum die gera-
dezu explosionsartige Bildung neuer Nervenzellen an - eine Entwicklung, die
wihrend der ersten Lebensmonate, ja sogar bis zum dritten Lebensjahr weitergeht,
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dann stagniert und allmihlich ricklaufig ist. Es werden also zeitlebens jeden Tag
viele Nervenzellen abgebaut.

Hinsichtlich der neuronalen Entwicklung halten wir an dieser Stelle fest: Plotz-
liche starke Reizzufuhr regt in diesem Entwicklungsstadium die Bildung neuer
Nervenzellen an.

Die Funktion der Nervenzellen

Was genau »tun« Nervenzellen? Wie funktionieren sie? Und warum sind sie in ihrer
Funktion so entscheidend?

Das Grundprinzip der Funktion und Entwicklung sieht (laut der Hebb’schen
Regel) stark vereinfacht und schematisiert etwa folgendermaflen aus:

e Wahrgenommene Reize werden ins Gehirn weitergeleitet und aktivieren dort
Neuronen (» Abb. 2).

* Treffen mehrere Reize gleichzeitig ein und werden daher mehrere Neuronen
gleichzeitig aktiviert, konnte diese Gleichzeitigkeit von Bedeutung sein. Die zu-
gleich aktivierten Neuronen nehmen daher Verbindung untereinander auf - sie
bilden Verkniipfungen (» Abb. 3).

* Bleibt die gleichzeitige Aktivierung ein einmaliger Zufall, bilden sich diese Ver-
kniipfungen wieder zurtiick. Kommt das gleichzeitige Eintreffen dieser Reizkon-
stellation und damit die Aktivierung der betreffenden Neuronen hiufiger vor,
verstarken sie ihre Verbindungen untereinander und es entstehen klare, wieder-
erkennbare Verarbeitungsmuster im Gehirn. So sieht — stark vereinfacht und
schematisiert — Lernen aus (> Abb. 4).

* Wofiir werden diese Verarbeitungsmuster im Gehirn angelegt? — Wahrgenom-
mene Reizkonstellationen oder auch »Reizmuster«, zum Beispiel Bilder, Klinge
und Klangfolgen, Gertiche usw., werden zeitlebens »verglichen« mit den bereits
angelegten bzw. geprigten Verarbeitungsmustern (» Abb. 5).

e Wann immer ein wahrgenommenes Reizmuster mit einem bereits vorhandenen
Muster Ubereinstimmt (also »kongruent« ist), erleben wir den sogenannten
Kongruenzeffekt. Dabei geschieht im Gehirn etwas dufferst Spannendes: Es werden
Hormone ausgeschittet, die uns ein gutes Gefiihl geben. Wir kennen dies auch als
den Wiedererkennungseffekt: »Ah, das hab ich schon einmal gesehen!«, »Das hab ich
schon gehort«, »Dieser Geruch ist mir vertraut«.

e Wir kennen diesen Effekt aber auch als Aha- oder Lésungsmoment, wenn eine
solche Kongruenz eine Losung bedeutet (ein Puzzleteil passt, eine Gleichung geht
auf, »eines passt zum anderen»...). Zugleich begilinstigen die ausgeschitteten
Hormone die Bildung neuer Verkniipfungen und somit das Lernen.

Damit haben wir nun einige allgemeine Grundlagen der Entwicklung und Funktion
des Gehirns und der Wahrnehmungsverarbeitung betrachtet, die uns beim weiteren

Verstandnis autistischer Besonderheiten dienen konnen.
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