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Vorwort

»To some people, these ideas may seem radical« (Durbin-Westby, Ne’eman &
Topper 2011). Mit diesen Worten ziehen prominente Reprasentanten aus der
US-amerikanischen Empowerment-Bewegung behinderter Menschen, zu der
auch das Autistic Self Advocacy Network (ASAN) zihlt, ein Resiimee im Hin-
blick auf ein Positionspapier, mit dem sie sich vor kurzem in die politische De-
batte tiber zukinftige Wege der Behindertenarbeit und entsprechende Gesetze
eingebracht haben.

Ebenso radikal konnte der Ansatz des vorliegenden Buches eingeschitzt wer-
den — bricht er doch gleichfalls wie das ASAN mit traditionellen Vorstellungen
tiber Autismus als pathologisches Phinomen sowie mit der bisherigen einseitig
ausgerichteten Autismusforschung und Praxis, die bislang Giber eine an Defiziten
orientierte Denkfigur kaum hinausgekommen ist.

Vor diesem Hintergrund liefSe sich das Buch auch mit dem Titel »Von der Tra-
dition zur Innovation« versehen — und dies in dreifacher Hinsicht:

Erstens wird eine Verstehensperspektive herausgearbeitet, die einerseits auf
der »Innensicht« und auf Vorstellungen von autistischen Personen basiert, die
unter anderem den Begriff des Autismus-Spektrums favorisieren und Autismus
nicht als unmittelbaren Ausdruck einer Storung betrachten. Das wird bis heute
im Lager der hiesigen Autismusforschung und Fachwelt fast ginzlich ignoriert.
Andererseits wird die Verstehensperspektive mit international diskutierten Theo-
rien und neurowissenschaftlichen Erkenntnissen angereichert, die uber die bis-
lang im deutschsprachigen Raum verbreiteten Erklarungsansitze hinausgehen
und zugleich die bisherige Sicht iiber Autismus wesentlich erweitern. Zum ersten
Mal werden dabei der deutschsprachigen Leserschaft Ansitze vorgestellt, die bis-
her nur englischsprachig zuganglich waren.

Zweitens geht es um die Annabme und Wertschdtzung von Autisten und Au-
tistinnen in ihrem menschlichen So-Sein. Dies erfordert ein Konzept, das autisti-
sche Personen als »Experten in eigener Sache« akzeptiert, ernst nimmt und wiir-
digt. Mit dem Empowerment liegt ein solcher Ansatz vor, der Betroffenen eine
Stimme verleiht, die eindeutig ist: » Nothing about us without us!« (ASAN) - so
lautet das Motto aus dem Autism Rights Movement, der Rechtebewegung au-
tistischer Menschen, denen es neben Respekt, Antidiskriminierung und Akzep-
tanz des »autistischen Seins« insbesondere um gesellschaftliche Zugehorigkeit,
um uneingeschrankte Inklusion in allen Lebensbereichen zu tun ist.

Drittens stellt sich die Frage nach einer Unterstiitzung, die der Verste-
hensperspektive und den Vorstellungen von autistischen Personen Rechnung
tragen kann. Als erster Lehrstuhlinhaber fir »Pidagogik bei Autismus« im
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Vorwort

deutschsprachigen Raum fokussiere ich hierzu verstindlicherweise padagogi-
sche Unterstiitzungsformen in Bereichen, die firr Erziehung, Bildung und Soziale
Arbeit von besonderer Bedeutung sind.

Damit hoffe ich, ein attraktives und vor allem innovatives Buch vorgelegt zu
haben, welches zum Nachdenken anregen und richtungsweisende Impulse fiir die
Praxis bieten soll.

Mein Dank gilt allen, die die Arbeit an diesem Buch unterstiitzt haben, vor
allem Henriette Paetz fiir ihre kritisch-konstruktive Durchsicht, Zuarbeit und
Ubersetzung einiger Texte aus dem angloamerikanischen Sprachraum. Bedanken
mochte ich mich zudem bei Herrn Dr. Klaus-Peter Burkarth vom Kohlhammer-
Verlag fiir sein grofes Interesse an der Realisierung des Buchprojekts.

Gewidmet habe ich das Buch autistischen Personen, denen ich begegnet bin
und von denen ich viel gelernt habe, sowie insbesondere autWorkers (Hamburg)
und Aspies e. V. (Berlin) zur Unterstiitzung ihrer Arbeit.

Georg Theunissen
Freiburg i. Br. und Halle a. S.
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1 Autismus heute und morgen:
Spektrum-Sicht und funktionale
Betrachtung

Von der Tradition zur Innovation

Ein Blick in die wissenschaftliche Literatur tber Autismus genuigt, um festzu-
stellen, dass die weitaus meisten, vor allem deutschsprachigen Schriften Infor-
mationen iiber verschiedene klinische Bilder von Autismus als »tiefgreifende
Entwicklungsstorung« verbreiten sowie spezifische TherapiemafSnahmen oder
Interventionen empfehlen, bei denen eine Pathologisierung, Defizitbetrachtung
und Behandlungsbediirftigkeit autistischen Verhaltens den spiirbaren Hinter-
grund bildet. Diesbeziiglich gibt es kaum Unterschiede im Aufbau, in der Dar-
stellung und in den Botschaften der einschlagigen Fachliteratur, bei der das Lager
der klinischen Disziplinen tonangebend ist, auf die sich nicht wenige Praktiker
oder auch Eltern autistischer Kinder stiitzen. Daher ist es nicht verwunderlich,
wenn Autismus bis heute folgendermaflen skizziert wird:

»Der Begriff Autismus ist von dem griechischen Wort »autos« = selbst abgeleitet und bezieht
sich auf das zunichst offensichtliche Merkmal autistischer Menschen, ihre Selbstbezogen-
heit. Autismus ist eine tiefgreifende Entwicklungsstorung, eine zentrale Wahrnehmungs-
und Informationsverarbeitungsstorung des Gehirns. Auffilligkeiten im Sozialverhalten,
in der Kommunikation und Interaktion und in der Wahrnehmung (z. B. Fixierung auf Spe-
zialinteressen) sind die Folge. Besonders beeintrichtigt sind alle Entwicklungsbereiche,
die mit sozialem Lernen zusammenhingen. Es gibt zahlreiche Auspriagungen des Autis-
mus (Frithkindlicher Autismus, High-functioning Autismus, Asperger-Syndrom, Atypi-
scher Autismus), weshalb man heute im Allgemeinen von einer Autismusspektrumsto-
rung (ASS) spricht, die alle Facetten beinhaltet« (Gier-Dufern & Selter 2012).

Dieser Beschreibung folgt dann ein Defizitkatalog gemafs der sogenannten »Sym-
ptom-Triade« (triad of impairments) nach den international bekannten und ge-
brauchlichen Klassifikationssystemen psychischer Storungen ICD-10 (Dilling
u.a. 1993) und DSM-IV (APA 1994):

»Symptom-Triade nach ICD-10 und DSM-IV
e Qualitative Beeintrachtigung der wechselseitigen sozialen Interaktion
— Beeintrachtigung bei Blickkontakt, Mimik, Kérperhaltung und Gestik zur Regu-
lation sozialer Interaktionen
— Unfihig, altersgemife Beziehungen zu Gleichaltrigen aufzunehmen
— Mangel an sozio-emotionaler Gegenseitigkeit
— Mangel, spontan Freude, Interessen oder Titigkeiten mit anderen zu teilen
e Qualitative Beeintrachtigung der Kommunikation
— Entwicklungsstorung der gesprochenen Sprache ohne Kompensation durch Gestik
oder Mimik
- relative Unfihigkeit, eine Konversation zu beginnen oder aufrechtzuerhalten
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— stereotype und repetitive oder eigentiimliche Verwendung der Sprache
— Mangel an spontanen Als-ob-Spielen bzw. sozialen Interaktionsspielen
e Stereotypes Repertoire von Interessen und Aktivitaten
— Intensive Beschiftigung mit stereotypen und begrenzten Interessen
— Spezifische, nicht funktionale Handlungen oder Rituale
— Stereotype und repetitive motorische Manierismen
— Durchgingige Beschiftigung mit Teilobjekten oder nicht funktionalen Elementen
von Gegenstanden

Zusitzlich: Auffillige Entwicklung von frithester Kindheit an
(Quelle: Monica Biscaldi-Schifer und Klaus Hennighausen, 02.04.2011)« (Gier-Dufern
& Selter 2012).

Diese »Symptom-Triade« wird durch eine Auflistung an Beeintrachtigungen in
verschiedenen Wahrnehmungsbereichen und des Problemlosungsverhaltens er-
ganzt, wobei eine statische, generalisierende, negative Sprache (z.B. »Autisti-
schen Menschen fehlt...«, »verhalten sich...«, »haben kein Verstindnis...«,
»Unfihigkeit, sich in andere hineinzuversetzen«) unangenehm auffallt.

Solche Defizitkataloge sowie entsprechende Informationen, die gegenwir-
tig nicht selten als »Ristzeug« im Rahmen einer Vorbereitung von Schulbeglei-
ter(inne)n fiir autistische Kinder und Jugendliche oder gar zur Qualifizierung und
Professionalisierung heilpadagogischer und psychologischer Fachkrifte dienen,
zeichnen unzweifelhaft ein sehr einseitiges Bild tiber Personen, die als autistisch
gelten.

Demnach erscheint das Verhalten und Erleben betroffener Personen als »ge-
stort« und hdufig krankhaft, was zu der Vorstellung verleitet, Autismus als »ein
lebenslanges, sehr stark belastendes Leiden« (Poustka 2010, 11) und Betroffene
als »therapiebedurftige Falle« zu betrachten. Dagegen richtet sich seit einiger Zeit
massive Kritik, die vor allem aus dem Lager der Selbstvertretung von Menschen
im Autismus-Spektrum artikuliert wird (vgl. ASAN 2012b; Aspies e. V.; autWor-
ker; Cohen-Rottenberg 2011, 90). So legen zum Beispiel alle 15 Autor(inn)en
der vom Selbstvertretungsverein Aspies herausgegebenen Schrift »Risse im Uni-
versum« Wert auf die Feststellung: »Uns ... ist allen gemeinsam, dass wir nicht
als >Fille« oder >Opfer< des Autismus gesehen werden wollen, von dem wir wo-
moglich geheilt werden mussten« (Aspies e. V. 2010, 9); und an anderer Stelle
schreiben Betroffene: »Die Art, wie wir anders sind als andere Menschen, zu pa-
thologisieren, empfinden wir als Diskriminierung ... Wir wehren uns dagegen,
dass Autismus nur uber Defizite definiert wird« (Aspies e. V. 2008). Dieser Pro-
test gilt nicht nur dem traditionellen Autismus-Bild im Lager der helfenden Be-
rufe, Fachwelt, Politik und Kostentrager, sondern ebenso den Vorurteilen, unre-
flektierten, einseitigen Ansichten iiber Autismus in der Offentlichkeit und in den
Medien.

Selbst die Autismusforschung war viele Jahre »nicht frei (...) von Mythen
und Vorurteilen gegentiber autistischen Menschen« (Seng 2011, 5), hatte sie sich
doch weithin vom traditionellen psychiatrischen Modell leiten lassen, welches
Behinderungsformen mit kognitiven Beeintrichtigungen und (zusétzlichen) Ver-
haltensbesonderheiten (z.B. geistige Behinderung oder Autismus) tberwiegend
nihilistisch-pessimistisch prognostizierte (vgl. dazu Theunissen 2012, 38). Die
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1 Autismus heute und morgen: Spektrum-Sicht und funktionale Betrachtung

Verallgemeinerung dieser psychiatrischen Sicht hatte nicht nur autistischen Per-
sonen mit schweren Beeintrachtigungen, sondern ebenso anderen Autist(inn)en
in vielerlei Hinsicht geschadet. Wenngleich in den beiden Klassifikationssystemen
der als »Asperger-Autisten« klassifizierten Personengruppe im Unterschied zu
den sogenannten »Kanner-Autisten« kognitive Fihigkeiten, eine weithin norm-
gerecht verlaufende Sprachentwicklung sowie spezielle Stiarken oder Begabungen
zugeschrieben werden, wurde die Defizit-Perspektive bei allen Autismus-Syndro-
men angelegt und weithin verallgemeinert.

Fiir Autist(inn)en scheint dies bis heute ein Problem zu sein, denn was hitte
sie sonst zu der Aussage veranlassen konnen, »dass es selbst Psychologen oft ge-
nug unterlauft, von einem einzigen >Fall< auf alle autistischen Menschen zu schlie-
Ben. Das ist die Ursache fur viele Klischees und Mythen« (Aspies e. V. 2010, 9).
Umso erfreulicher ist es, dass die Autismusforschung von einer Generalisierung
Abstand genommen und sich der Erkenntnis angeschlossen hat, dass es »den Au-
tismus nicht gibt« (Poustka et al. 2004, 9 zit. z. Hartl 2010, 30). Das entspricht
ebenso der Auffassung autistischer Menschen: »All autistics are as unique as
other human beings« — so das Statement vom US-amerikanischen Autistic Self
Advocacy Network (ASAN 2012). Horen wir hierzu stellvertretend fur viele
andere Autist(inn)en Brauns (2002, 9):

»Manche Autisten verleben still, in sich gekehrt, ihre Tage, andere toben herum, weil
ihnen die Welt durch den Kopf rennt. Manche Autisten lernen es nie, sich richtig zu be-
danken, anderen kommen diese Floskeln so trefflich tiber die Lippen, dass der Eindruck
entsteht, sie verstiinden, was ihnen da herausrutscht. Manche Autisten lachen gerne und
plappern viel, andere sind eher sachlich und einsilbig. Manche Autisten verzweifeln an
tribsinnigen Gedanken, andere haben ihre Zelte auf der heiteren Seite des Lebens auf-
geschlagen. «

Diese Worte signalisieren, »dass jedes Leben einzigartig, spannend und kostbar
ist« (Aspies e. V. 2010, 7) und dass es »selbstverstiandlich auch fur Menschen mit
einer Autismus-Diagnose« (ebd.) ein breites Spektrum an Verhaltensweisen gibrt,
welches eine Verallgemeinerung verbietet und nur personenbezogenen (subjekt-
zentriert iiber individuelle Stirken und Probleme) erschlossen werden kann.

Dem Anschein nach wird jedoch »an dem gewohnten Autismusbild festge-
halten« (Seng 2011, 13). Damit bekommen Autist(inn)en nach wie vor uber die
Klassifikationssysteme und Autismusforschung ein Defizitbild gespiegelt, das
nicht nur Grund fur gesellschaftliche Diskriminierungen, Benachteiligungen und
Ausgrenzungen sein kann, sondern daruber hinaus eine selbsterfillende Prophe-
zeiung (self fulfilling prophecy) befordert, die ihre Chancen auf ein »inklusives
und selbstbestimmtes Leben« zusatzlich erschwert. » Auch sie (gemeint sind Be-
troffene, G.T.) begreifen am Ende sich und ihr Autistischsein dann haufig als de-
fizitar. Sie haben oft nicht die Moglichkeit, zu erfahren, dass ihr Anderssein je
nach Kontext nicht zwangsweise als Defizit erscheinen muss, sondern sogar ein
Potenzial darstellen kann, das sich sehr vorteilhaft fiir das eigene Leben entfalten
kann« (Seng 2010, 20). » The result was« — so die Autistin R. Cohen-Rottenberg
(2011, 55) — »depression, low self-esteem, and feelings of despair.«

Sengs Worte lassen erahnen, dass in der Tat allzu lange das Autismus-Bild
unter Ausschluss Betroffener von Psychiatern oder Psychologen gepriagt wurde
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und dass das Thema Autismus nicht mehr allein von Fachverbianden oder klini-
schen Disziplinen bestimmt werden sollte. Findet diese Einsicht hierzulande erst
seit kurzem Gehor, spielt sie in anderen Staaten wie Australien, Grof$britannien,
Kanada und den USA schon seit mehreren Jahren eine prominente Rolle. Meh-
rere Forschergruppen und -institute im Bereich Autismus zeigen auf, wie frucht-
bar eine Zusammenarbeit zwischen nicht-autistischen Wissenschaftler(inne)n und
Betroffenen oder auch autistischen Forscher(inne)n sein kann, die sich zurecht als
Experten in eigener Sache betrachten.

Eine federfithrende Rolle dieser Position nimmt dabei das US-amerikanische
Autism Rights Movement (ARM) ein, insbesondere das ihr zugeordnete ASAN,
welches eine Sicht von Autismus vertritt, die der herkommlichen, defizitorientier-
ten Betrachtung kontrapunktisch gegentbersteht.

Autismus - innovativ ausgelegt

Nach dem ASAN (2012) ist Autismus keine schwerwiegende, zu eliminierende
Krankheit, sondern eine »neurologische Veranderung« (neurological variation)
in Form eines menschlichen Seins (neurodiversity). Daher werden Bezeichnungen
wie »Person mit Autismus« oder »Menschen mit autistischen Storungen« ab-
gelehnt, und statt der »Mensch-zuerst-Sprache« (Walker 2012, 157) wird von
autistischen Personen, Autist(inn)en oder Menschen im Autismus-Spektrum ge-
sprochen:

»Saying sperson with autism« suggests that the autism can be separated from the person.
But this is not the case. .. Autism is a part of me. Autism is hard-wired into the ways my
brain works. I am autistic because I cannot be separated from how my brain works«
(Sinclair 2012, 152; (fett im Original)).

Ferner klassifiziert das ASAN Autismus als Behinderung (developmental disabi-
lity), die bei etwa 1 % der Bevolkerung in Erscheinung tritt. Dieser Wert wurde
kurzlich vom US-amerikanischen National Institute of Mental Health (vgl. CDC
2012) auf der Grundlage von Erhebungen in mehreren US-Staaten bestatigt:
» What was once considered a rare disorder (gemeint ist das Autismus-Spektrum,
G.T.) is now reported as affecting 1 in 88 children« (Insel 2012).

Wie in den USA wird heute ebenso in vielen anderen Landern Autismus we-
sentlich haufiger diagnostiziert als noch vor etwa 30 Jahren. Auch in Deutsch-
land rechnen Experten mit etwa 1,16 % Menschen im Autismus-Spektrum, da-
von werden 2/3 dem sogenannten Asperger-Syndrom oder hochfunktionalen
Autismus zugeordnet (vgl. Bolte 2010, 211; Dern 2008, 28; Poustka 2010, 12).

Was die Hintergriinde dieser weltweit zu beobachtenden Zunahme an Au-
tismus-Diagnosen betrifft, so wird insbesondere auf ein wachsendes gesell-
schaftliches Bewusstsein gegeniiber behinderten Menschen sowie auf eine gro-
{Sere Sensibilitit in Bezug auf Autismus, unter anderem bei Miadchen und Frauen
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(vgl. Preiffmann 2013, 8) und vor allem im Hinblick auf Personen mit dem so-
genannten Asperger-Syndrom, auf verdnderte Kriterien zur Diagnostizierung des
Autismus, auf eine frithere Diagnostizierung im frithkindlichen Alter sowie auf
verfeinerte, genauere Instrumente zur Erfassung von Verhaltensweisen im soge-
nannten Autismus-Spektrum verwiesen (Raymaker 2008, 3). Ferner wurde mit
Aufnahme der Kategorie Autismus in das US-amerikanische Einteilungssystem
von Behinderungen fiir den Erziehungs- und Bildungsbereich in den 1990er Jah-
ren der Weg fiir ein umfinglicheres Dienstleistungsangebot fiir Schiiler/innen aus
dem Autismus-Spektrum gegeniiber anderen behinderten Kindern geebnet (Bell
2006). Daher scheinen fiir die Zunahme von Autismus gleichfalls Interessen von
Eltern eine Rolle zu spielen, durch die Autismus-Diagnose anstelle anderer Behin-
derungsdiagnosen (v. a. »intellectual disability «, »learning disability «, »emotional/
behavior disorders«) bessere Unterstutzungsleistungen fuir ihr behindertes Kind
zu bekommen. So gibt es zum Beispiel in den USA Gemeinden, in denen sehr viele
weifse und reiche Familien leben und die Anzahl an autistischen Kindern seit ei-
nigen Jahren uberdurchschnittlich hoch ist (Zarembo 2011). Dies wird mit engen
nachbarschaftlichen Austauschprozessen, Beziehungen und sozialen Netzwerken
in Verbindung gebracht (King & Bearman 2011; Liu, King & Bearman 2010).
An dieser Stelle drangt sich der Verdacht auf, dass der Anstieg an Autismus-Diag-
nosen einen artifiziellen Charakter hat. Jenseits dieser Beobachtung wird in vielen
Staaten der USA (z.B. in Kalifornien) derzeit der grofSte Zuwachs an Autismus-
Diagnosen bei Kindern registriert, die bisher von sozialen Systemen (z.B. Schul-
oder Gesundheitsbehorden) marginalisiert wurden (Kinder aus sozial schwachen
Familien, African American, Hispanic; vgl. Insel 2012).

Es hat somit den Anschein, dass in der Vergangenheit autistische Personen oft-
mals als »geistig behindert« fehldiagnostiziert' oder aus sozialen Griinden nicht
addquat erfasst waren. In nahezu allen US-Bundesstaaten gibt es einen deutlichen
Zusammenhang zwischen Abnahme der Anzahl sogenannter geistig oder lernbe-
hinderter Schiiler/innen und Zunahme an autistischen Kindern und Jugendlichen.
» Higher autism prevalence was significantly associated with corresponding decli-
nes in the prevalence of mental retardation and learning disabilities« (Shattuck
2006, 1028). Ausnahme bildete Kalifornien, wo die Zunahme autistischer Kin-
der nicht mit einer korrelierenden verringerten Pravalenz anderer Behinderungs-
formen einherging (ebd., 1034).2

1 Hierzulande sind dhnliche Probleme zu vermuten, wenn wir uns die in Deutschland er-
mittelten Privalenzwerte von Schiiler(inne)n aus dem Autismus-Spektrum vor Augen
halten (vgl. Trost 2012). Vor diesem Hintergrund sind Aussagen autistischer Personen
zu reflektieren: »Es ist wirklich wohl das Schlimmste, was passieren kann, wenn man fiir
geistig behindert gehalten wird, ohne es zu sein« (Zoller 2006, 83). Daher sollte es ein
wichtiges Anliegen sein, »dass Menschen, die mit Behinderten arbeiten, unterscheiden
lernen zwischen geistiger Behinderung und Autismus« (ebd., 83).

2 Diese Trends gelten bis heute. Dass sich die Entwicklung in Kalifornien deutlich von dem
Trend der anderen US-Staaten unterscheidet, hangt vor allem mit der extrem hohen (z.B.
Los Angeles) und wachsenden Zahl an Schiiler(inne)n mit lateinamerikanischer Her-
kunft (hispanics) zusammen, die bisher gleichfalls wie Kinder aus sozial schwachen Fa-
milien im System der Behindertenhilfe unterreprasentiert sind (vgl. Theunissen 2013b).
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Aber nicht nur die Fehldiagnosen, sondern ebenso hdufige Wechsel der Autis-
mus-Diagnosen gaben Anlass zu massiver Kritik und zur Suche nach einer Alter-
native, die mit einem von der Autistin D. Raymaker entworfenen Ansatz des Au-
tismus-Spektrums vorgelegt wurde (ASAN 2012). Diesbeziiglich werden sieben
charakteristische Merkmale des Autismus herausgestellt, die fiir alle autistischen
Personen in unterschiedlichem Auspriagungsgrad typisch sind:

Unterschiedliche sensorische Erfahrungen (different sensory experiences)

Dieser Aspekt lenkt den Blick auf das breite Feld an Wahrnehmungsbesonder-
heiten, die bei autistischen Personen beobachtbar sind und insbesondere von
Betroffenen® (z.B. Schuster 2007) immer wieder herausgestellt werden, zum
Beispiel eine Hyper- oder auch Hyposensibilitat gegentiber Gerduschen, Licht-
verhaltnissen, Temperaturen, Schmerzen, Textilien, Korperbertihrungen oder
Geschmacksstoffen; ferner eine Synisthesie, sogenannte Filterschwiche, Uber-
selektivitit, mangelnde zentrale Koharenz wie auch eine »beachtliche Beobach-
tungsgabe fur Details« (ebd., 24): Hinzu kommen Schwierigkeiten der Wahr-
nehmung des eigenen Korpers: »Mein Korper etwa war mir auch nie wirklich
vertraut« (Rainer, zit.n. Aspies e.V. 2010, 125). Uber Probleme der eigenen
Koérperwahrnehmung berichtet gleichfalls Williams (2014), indem Menschen aus
dem Autismus-Spektrum hiufig ihren Korper »oder einzelne Korperteile als >leb-
los, als etwas Fremdes oder von der Person Getrenntes erleben«.

Uniibliches Lernverhalten und Problemlésungsverhalten (non-standard
ways of learning and approaching problem solving)

Berichten und Beobachtungen zufolge (u.a. von Asperger 1944) hat es den An-
schein, dass viele autistische Personen beim Lernen angesichts ihres »anderen
Denkens« und kreativen Potenzials »weitgehend auf sich selbst gestellt« (Seng
2011, 30) sind, sich selbst Wege erarbeiten und selbstentwickelte Strategien
nutzen (z.B. uber Grafiken, Schaubilder, Diagramme), um Aufgaben zu losen
(vgl. Realitatsfilter 2013; Williams 1994, 171); zudem verweigern sich manche
vorgegebenen Lern- und Problemlosungswegen, indem sie ihre eigenen nutzen
(vgl. Williams 1994, 85, 181). »Sie tun sich schwer«, schreibt Schuster (2007,
81), »Kenntnisse von anderen Menschen, zum Beispiel dem Lehrer, zu tiberneh-

3 Der Vollstindigkeit halber sei erwihnt, dass bereits vor etwa 40 Jahren Delacato (1985,
67ff., 74) Wahrnehmungsbesonderheiten (er sprach von » Wahrnehmungsstorungen«)
bei autistischen Personen herausgestellt hat, indem er drei »funktionsgestorte« Sinnes-
bahnen unterscheidet: »hyper« (hier gelangen zu viele Reize ins Gehirn), »hypo« (hier
werden zu wenig Reize aufgenommen) und »weifles Gerdusch« (hierbei handelt es sich
um »Eigenreize«). Interessant ist, dass viele seiner Verhaltensbeobachtungen den Aus-
sagen und Erfahrungen von Menschen aus dem Autismus-Spektrum entsprechen und
dass die von ihm konstatierte »Reiziiberempfindlichkeit« eine Affinitdt zu Beschreibun-
gen einer (extrem) erhohten Wahrnehmung aufweist, die im Rahmen der Intense World
Theory die prominente Rolle spielt.
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men. Vieles konnen sie sich nur autodidaktisch beibringen.« Hierzu die Bemer-
kung einer autistischen Person: »Gesichtsausdriicke und dadurch ausgedriickte
Emotionen missen >gelesen< werden, systematisch erarbeitet werden, ausgehend
von der Stirn, den Falten an der Nasenwurzel bis hin zum Mund, alle diese Par-
tien werden einzeln betrachtet und dann zusammengebracht« (L.v. Dingens,
zit.n. Aspies e. V. 2010, 161).

Neben dieser Besonderheit und Stiarke der Selbstbildung (dazu auch Williams
1994, 76, 100, 125) zeigen einige Autist(inn)en ein ungewohnliches Lernverhal-
ten, wenn sie mit schwierigen Aufgaben (z.B. im Bereich der Mathematik) be-
ginnen, bevor sie sich einfachen (z.B. Addition) zuwenden. Dariiber hinaus gilt
es, Schwierigkeiten im Rahmen exekutiver Funktionen sowie Besonderheiten zu
beachten, die sich auf Leistungsstarken im Bereich der »flussigen Intelligenz«
(Schnelligkeit bei der Erfassung von Zeichen, Mustern oder beim Puzzle legen)
und auf Probleme bei der Bewailtigung von Aufgaben beziehen, die verbale Fa-
higkeiten abverlangen. Andererseits konnen begabte Autist(inn)en mit besonders
kreativen kognitiven Leistungen, indem zum Beispiel in Zahlen »eine Art Muster«
erkannt werden (Mukhopadhyay 2005, 34), oder anderen Verstandesleistungen
imponieren, indem sie sich wie beispielsweise Grandin (1997, 171) der Visualisie-
rung und Logik bedienen, »um Probleme zu l6sen und herauszufinden, wie Men-
schen reagieren werden. .. oder wie die Tduschung funktioniert«. Dem Anschein
nach wird nicht selten auf eine » Verbildlichung« (dazu auch Grandin 1995;2014;
Souliéres et al. 2011b) zurtickgegriffen: »Ich lerne am schnellsten, wenn ich Sa-
chen verbildliche. Zum Beispiel Vokabeln lerne ich, indem ich die zu lernenden
Worter real auf meinen Tisch lege« (zit.n. Realitdtsfilter 2013, 2); oder: »Wenn
ich lernen muss, benutze ich eine Assoziationstechnik. Ich verbinde den Inhalt aus
dem Unterricht mit bestimmten Bildern, die ich dann >speichere«« (zit.n. ebd., 2).

Fokussiertes Denken und ausgepréagte Interessen in speziellen Bereichen
(deeply focused thinking and passionate interests in specific subjects)

Wenngleich schon Kanner (1943) und Asperger (1944) auf Sonderinteressen, so-
genannte Inselbegabungen oder spezifische Starken als autismustypische Merk-
male hinweisen, hat dieses Thema erst in den letzten Jahren die Wertschitzung
erfahren, die ihm unzweifelhaft zusteht. Allzu lange war es bei Menschen mit
dem sogenannten frihkindlichen oder atypischen Autismus nahezu vollig aus-
geblendet oder als pathologisch (zwanghalft, stereotyp) entwertet worden. Heute
wird hingegen davon ausgegangen, dass etwa 90 % aller autistischen Personen
spezielle Interessen entwickeln und dass alle Autist(inn)en in der Ausbildung von
Interessen unterstitzt werden sollten (vgl. Dawson & Mottron 2011, 33; Jordan
& Caldwell-Harris 2012, 1£.; Klin et al. 2007, 96).

Die Bedeutung von Spezialinteressen (kognitiv, emotional, sozial, beruflich)
und die damit verkniipften Fahigkeiten und Starken (Motivation, Sorgfalt, Durch-
haltevermogen, Prazision, Detailgenauigkeit, Verantwortungsbewusstsein...)
kann fiir eine autistische Person nicht hoch genug eingeschitzt werden (Attwood
2003; Theunissen & Paetz 2010, 25 ff.; Theunissen & Schubert 2010; Winter-
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Messiers 2007). » Narrow but deep«, these >special interests could be anything
from mathematics to ballet, from doorknobs to physics, and from politics to bits
of shiny paper« (ASAN 2012). Stellvertretend fiir viele andere autistische Perso-
nen berichtet zum Beispiel Miggu (zit.n. Aspies e. V. 2010, 14): »Etwa mit vier
begann mein Interesse an Science-Fiction zu erwachen. Star Trek Raumschiff En-
terprise habe ich regelmifSig mit meinem funf Jahre dlteren Bruder geschaut. ..
Das Interesse an diesem Themengebiet hat mit den Jahren nie aufgehort«; und an
spaterer Stelle schreibt er: »Mit 12 habe ich angefangen, mich fir Fremdworter
zu interessieren. Fremdworter waren fir mich wie Magie« (ebd., 25).

Atypische, manchmal repetitive Bewegungsmuster (atypical, sometimes
repetitive, movement)

Hierunter werden alle Verhaltensweisen gefasst, die als physisch oder motorisch
auffillig gelten wie beispielsweise mit dem Oberkorper schaukeln, Zehengang,
auf den FufSen wippen, mit den Handen flattern, bizarre oder verkrampfte Arm-
bewegung, steife Korperhaltung u.a. m.

Solche Verhaltensweisen, die Auswirkungen auf Koperhaltung, Balance, Ge-
schicklichkeit und Handlungen haben, konnen stark oder auch schwach ausge-
pragt in Erscheinung treten: » Autisten typische Bewegungen findet man bei mir
kaum und auch nur dann, wenn man gezielt darauf achtet. Ein leichtes seitliches
Hin- und Herwiegen des Korpers oder auf den Fuflauflenkanten zu stehen bei
lingeren Wartezeiten oder Gewichtsverlagerungen von der Ferse auf Zehenspit-
zen und zuriick bei Anspannungen fallen nicht von sich aus auf. Auch das We-
deln mit den Handen bei Stress oder Verbiegen der Finger bei starker Freude hal-
ten sich in sehr engem Rahmen und sind nicht weiter auffillig« (L.v. Dingens,
zit.n. Aspies e. V. 2010, 164).

Welche soziale Auswirkungen motorische Auffalligkeiten haben konnen, zeigt
die folgende Aussage: » Andere Kinder wollten nicht mit ihm spielen. Warum war
es nur so langsam? Es sah nie den Ball, den man ihm zuwarf. Es lief auch nie weg,
beim Kriegen spielen. Und seine Bewegungen waren auch irgendwie seltsam. Es
wirkte so holzern und ungelenk. Das Kind wurde von anderen Kindern immer
nur ausgelacht« (H.-L.T., zit.n. Aspies e. V. 2010, 182).

Neben Schwierigkeiten im Rahmen motorischer Fertigkeiten (z.B. motorische
Unbeholfenheit beim Binden einer Schleife) oder bei der Ausfithrung und Pla-
nung von Bewegungs- oder Handlungsabldufen in Verbindung mit einer Apraxie,
Dyspraxie (Koordinationsstorung) oder dissoziativen Storung lassen sich unter
diesem vierten Aspekt aber auch motorische Starken (hohes Geschick) erfassen.

Bediirfnis nach Bestandigkeit, Routine und Ordnung (need for
consistency, routine, and order)

Dieser Aspekt spielt im Leben autistischer Menschen oftmals eine zentrale Rolle
und verweist auf potenzielle Angste, die entstehen konnen, wenn sich Betroffene

in veranderten oder unbekannten Situationen zurechtfinden miissen. Ferner er-

20



1 Autismus heute und morgen: Spektrum-Sicht und funktionale Betrachtung

streckt er sich auf Kompetenzen eines Organisierens, Erstellens von Zeitplanen
oder Tagesabldufen, an denen alltigliche Handlungen ausgerichtet werden. Am
Erstellen und Einhalten von Stundenpldnen und Regeln haben »manche Men-
schen im autistischen Spektrum ein grofles Vergniigen« (ASAN 2012). Wie sub-
jektiv bedeutsam ein regelmafSig durchgefiihrter, bestindiger Ablauf im Kontext
einer Aktivitit sein kann, fithrt uns Brauns plastisch vor Augen: Ublicherweise
musste er immer zum Flotenunterricht, der eines Tages abgebrochen wurde:
»Eine Ordnung drohte einzustiirzen. Das Blockflotenspiel war vollig unwichtig.
Wichtig waren die Fuflwege zum Flotenhaus und zuriick. Dieser dreigute Teil
meines Lebens durfte mir nicht genommen werden. Warum sollte ich bestraft
werden? Ich hatte doch nichts ausgefressen« (Brauns 2002, 134).

Schwierigkeiten, Sprache zu verstehen und sich sprachlich auszudriicken,
so wie es Ublicherweise in Kommunikationssituationen (Gesprachen)
erwartet wird (difficulties in understanding and expressing language as
used in typical communication, both verbal and non-verbal)

Diese Schwierigkeiten betreffen verbale und non-verbale Kommunikationsfor-
men. Einerseits lassen sich unter diesem sechsten Bereich das Ausbleiben einer
verbalen Sprache, Verzogerungen oder Besonderheiten in der Sprachentwicklung
(das Vertauschen von Personalpronomina), spezielle Sprachphianomene (z.B.
Echolalie, Neologismen, auffillige Intonation), semantisch-pragmatische oder
andere Verstindnisschwierigkeiten (wortliches Verstehen, Ironie missverstehen,
Mentalisierungsprobleme) wie auch Schwierigkeiten, Emotionen oder Befindlich-
keiten auszudriicken, erfassen. Zur Verdeutlichung der Schwierigkeit, den Be-
deutungsgehalt von Wortern und Sitzen zu verstehen (literality), ein Beispiel von
Brauns (2002, 187): »Du bist ja eine richtige Leseratte«« wurde ihm signalisiert.
Daraufhin suchte er sich in der Biicherei ein Buch uiber Leseratten und fragte sich:
»Wie sah eine Leseratte aus? Vielleicht wie eine Wasserratte ... Das Bild einer
Wasserratte hatte ich vor Augen. Das Bild einer Leseratte jedoch nicht. Vielleicht
hatten Leseratten zitronengelbes Fell und kirschrote Ohren und spitze Zahne, mit
denen sie an den Buchstaben knabberten wie ich an Russischbrot« (ebd., 188).
Andererseits sollten neben diesem »Mentalisierungsproblem« aufSergewohnli-
che sprachliche Leistungen (Neologismen als kreative Leistung, Verfassen von Ge-
dichten oder autobiographischen Texten, enzyklopadische Wortschatzsammlun-
gen, Verstandigung in mehreren Fremdsprachen) nicht unberiicksichtigt bleiben.

Schwierigkeiten, typische soziale Interaktionen zu verstehen und mit
anderen Personen zu interagieren (difficulties in understanding and
expressing typical social interaction)

Das betrifft zum Beispiel den Umgang mit sozialen Konventionen, auf den ASAN
(2012) verweist: »delayed responses to social stimulus, or behaving in an sinap-
propriatec manner to the norms of a given social context (for example, not say-
ing >hic immediately after another person says >hi<).«
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Wie zuvor ldsst sich ebenso an dieser Stelle ein »Mentalisieren« (Frith zit. n.
Schuster 2007, 89) ins Spiel bringen, wenn Schwierigkeiten zu Tage treten, so-
ziale Interaktionen zu erfassen, aufrechtzuerhalten oder zu pflegen. Aller-
dings haben lingst nicht alle autistischen Personen signifikante Probleme, »die
Perspektiven anderer einzunehmen« (ebd., 92), wie es mit Blick auf die » Theory
of Mind« (vgl. dazu Fangmeier 2013) nicht selten behauptet wird. Diesbeziiglich
wird Autist(inn)en im Hinblick auf ihr Sozialverhalten oder Verhalten in sozia-
len Situationen mangelnde Empathie nachgesagt. Auch hierzu bedarf es einer dif-
ferenzierten Betrachtung, die ich spater noch aufgreifen werde: Geht es um ko-
gnitive Empathie, um »die Fahigkeit, sich in den mentalen Zustand eines anderen
hineinversetzen zu konnen« (Dern & Schuster 2007, 52), sind Interaktionspro-
bleme, zum Beispiel unangemessene Verhaltensweisen in sozialen Situationen, in
Betracht zu ziehen; geht es um affektive Empathie, die die direkte Reaktion auf
ein Gefiihl einer anderen Person bezeichnet, so kann sehr wohl ein (»instinkti-
ves«) Mitgefihl auftreten, da kein Mentalisieren notwendig ist (ebd. 52; Seng
2011, 16 ff., 50; Schuster 2007, 111f.). Der bereits oben erwihnte Ruckgriff auf
Visualisierung und Logik (Verstandesleistung) ist eine Moglichkeit, sich im Falle
kognitiver Empathieprobleme selbst zu helfen und soziale Situationen aufrecht-
zuerhalten oder »auszuhalten«.

Mit dieser Einteilung, die zunachst nur auf der weltweit operierenden »website
Change.org« (einer Empowerment-Plattform fiir sozialen Wandel) veroffentlicht
wurde, werden zentrale Aspekte des Autismus aufgegriffen und zugleich neutra-
lisiert, so dass nicht nur potenzielle Schwierigkeiten, sondern gleichfalls Starken
erfasst werden konnen. Die prominente Bedeutung des Ansatzes liegt darin, dass
er (1) die traditionellen Einteilungen des Autismus tiberfliissig werden lasst, da
zwischen dem »Asperger-Syndrom und klassischen Autismus mehr Ahnlichkei-
ten als Unterschiede angenommen werden... (und, G.T.) die Schwierigkeiten im
Wesentlichen gleicher Natur (sind, G.T.), welche Diagnose eine autistische Per-
son auch immer bekommt« (Lawson 2011, 154), (2) Merkmale (z.B. uniibliches
Lernverhalten; Wahrnehmungsbesonderheiten) beriicksichtigt, die bisher in den
Klassifikationssystemen ICD-10 und DSM-IV sowie diagnostisch vernachlissigt
wurden, (3) auf eine Sprache und Beschreibung verzichtet, die Defizite hervor-
hebt, (4) das Autismus-Spektrum nicht unmittelbar mit Storungen (autism-spec-
trum disorders) assoziiert (dazu Dawson & Mottron 2011, 34), sondern als eine
menschliche Bedingung (condition) betrachtet (daher auch die von S. Baron Co-
hen favorisierte Bezeichnung »autism spectrum condition«), (6) durch die Wiir-
digung von speziellen Interessen und Stdarken der traditionellen Pathologisierung
des Autismus kontrapunktisch gegentibersteht und (7) fur eine funktionale Sicht
autistischen Verhaltens wegebnend ist, welche einerseits zum Verstehen betroffe-
ner Personen beitrdgt und andererseits signalisiert, dass es wichtig ist, zwischen
typischen autistischen Verhaltensweisen und zusdtzlichen Verhaltensauffalligkei-
ten zu differenzieren (vgl. dazu auch Theunissen & Paetz 2011, 100 ff.).

Was die Lesart dieser sieben Aspekte betrifft, so mussen sie bis in die frithe
Kindheit nachweisbar sein, wenn einer Person ein Autismus im Sinne des
Spektrums attestiert werden soll. Das erfordert eine sorgfiltige Anamnese oder
Aufbereitung der Lebensgeschichte. Grundsitzlich konnen die genannten Krite-

22



1 Autismus heute und morgen: Spektrum-Sicht und funktionale Betrachtung

rien bei einer Person in abgeschwichter oder stark ausgeprigter Form in Erschei-
nung treten. »Viele Wissenschaftler gehen daher inzwischen von einem fliefSen-
den Ubergang zwischen Autismus und Normalitit aus; zunehmend begreifen sie
Autismus nicht als Storung sondern als ein Spektrum von neurologischen Zu-
stinden, auf dessen Skala die typisch autistischen Ziige mehr oder weniger stark
ausgepragt sind« (Dern & Schuster 2007, 50). Der Auspragungsgrad kann bei je-
dem der sieben Punkte unterschiedlich sein, und dies bedeutet, dass die einzelnen
Charakteristika nur individuell erschlossen werden konnen. Dabei darf jedoch
ihr Zusammenspiel und -wirken nicht aus dem Blick geraten, wenn eine Ein-
schatzung im Hinblick auf Autismus vorgenommen werden soll. Ebenso wich-
tig ist es, das Autismus-Spektrum im Hinblick auf Funktionsebenen nicht als ein
Kontinuum misszuverstehen, bei dem an dem einen Ende schwere Formen des
sogenannten frithkindlichen Autismus oder low-functioning autismm mit massi-
ven kognitiven Beeintriachtigungen und an dem anderen Ende leichte Formen des
sogenannten Asperger-Syndroms oder high-functioning autism mit hoher Intelli-
genz platziert werden.

Wie problematisch die Annahme eines Kontinuums einzuschidtzen ist, fuhrt
uns zum Beispiel die ASAN-Aktivistin Amanda Baggs vor Augen, die aufgrund
ihres duferen Erscheinungsbildes (schwere korperliche Beeintrachtigungen, hohe
Unselbststandigkeit, nicht-sprechend) zumeist als »schwerst autistisch« (pro-
foundly autistic) oder »low-functioning« etikettiert, gelegentlich auch als »leicht
autistisch« (mildly autistic) eingeschatzt wurde, jedoch in keiner Weise intellek-
tuell beeintrachtigt (geistig behindert), wohl aber nach eigenen Angaben »schwer
behindert« (severely disabled) und einfach autistisch ist: » Just >autistic< is enough,
no modifiers needed« (Baggs 2007, 5; dazu auch Theunissen & Paetz 2011, 37,
44; Sequenzia 2012a; b).

Ebenso wurde die Aktivisten Sue Rubin im Hinblick auf ihre Intelligenz und
Kommunikation vollig falsch eingeschitzt (vgl. Rubin 2005; Rubin et al. 2001)*.
Bis zu ihrem 13. Lebensjahr galt S. Rubin als schwer autistisch und stark intel-
lektuell beeintrachtigt, was sie durch negative Zuschreibungen und diskriminie-
rende Reaktionen ihres Umfeldes zu spiiren bekam. Mit Hilfe einer PC-Tastatur
und der Gestiitzten Kommunikation gelang es ihr, ihrem Umfeld ihre kognitiven
Fihigkeiten und ihre Kenntnisse uber Autismus unter Beweis zu stellen. Heute
kommuniziert sie ohne physische Unterstiitzung. Als Reprasentantin der Selbst-
vertretungs- und Rechtebewegung (ARM) demonstriert sie politisches Engage-
ment, wenn es zum Beispiel um traditionelle und falsche Auffassungen uber Au-
tismus in der Offentlichkeit geht.

4 Gleiches gilt auch fiir viele andere Autist(inn)en (vgl. Mukhopadhyay 2005; Rubin et al.
2001), zum Beispiel fiir Carly (sieche www. carlysvoice.com) oder Hannah (zit.n. Wallis
2006, 1), deren Fihigkeiten erst durch den Einsatz elektronischer Hilfsmittel wie PC und
der Gestuitzten Kommunikation (FC = facilitated communication) wahrgenommen wur-
den. Die Chancen durch FC sollten daher wertgeschitzt und genutzt werden (vgl. Klaufs
2013; Zoller 2002). Wie bedeutsam ein Stiitzen oder korperlicher Anschubs zur Kor-
perwahrnehmung und fiir die Ausfithrung von Aktivititen sein kann, fiihrt uns die Ge-
schichte von Mukhopadhyay (2005) an mehreren Stellen vor Augen.
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Raymaker (2008, 3), Kapp und Ne’eman (2012, 3) sehen die Gefahr, dass nicht
nur durch die Beschreibung eines Kontinuums oder der (bekannten) Autismus-
Syndrome eine Spaltung innerhalb der »autistic community« begtinstigt wiirde,
sondern dariiber hinaus falsche Vorstellungen iiber den Unterstiitzungsbedarf
von Autist(inn)en mit (iber-)durchschnittlicher Intelligenz entstehen konnten. In
der Tat kann die Annahme eines Kontinuums zur Uberschitzung der lebensprak-
tischen Selbsthilfe-Fihigkeiten (functional skills; adaptive skills) von sogenann-
ten high functioning oder Asperger-Autisten im Erwachsenenalter fihren und
ein »fehlendes Bewusstsein« im Hinblick auf ihre speziellen Bediirfnisse befor-
dern (Ne’eman 2012). Da es in Wirklichkeit mehr Gemeinsamkeiten denn Unter-
schiede zwischen Personen aus dem Autismus-Spektrum mit Lernschwierigkeiten
(intellectual disabilities) und Autist(inn)en ohne zusitzlichen kognitiven Beein-
trachtigungen gebe, sei daher die Sicht des Autismus-Spektrums hilfreich, um Au-
tismus zu verstehen. Tatsachlich sind die Grenzen zwischen den verschiedenen
Formen des Autismus flieSend, und nicht selten wurde in der Vergangenheit bei
einzelnen Personen zunichst ein frihkindlicher Autismus, spater ein high func-
tioning oder Asperger-Syndrom oder im Kindes- und Jugendalter eine geistige
Behinderung, sozio-emotionale oder Borderline Storung, spater im Erwachsenal-
ter ein fruhkindlicher, atypischer oder Asperger-Autismus diagnostiziert (dazu
Theunissen & Paetz 2011, 12).

Seng (2011, 11) zufolge wird bis heute » Autismus in der Regel nicht adaquat
von den Diagnosekriterien erfasst«, und da sich dem Anschein nach »eine zu-
nehmende Beliebigkeit der Diagnosestellungen« (ebd., 11) in den letzten Jahren
abgezeichnet hat, fihlte sich wohl die American Psychiatric Association (APA)
dazu veranlasst, sich diesem Problem anzunehmen und in der 2013 veroffentli-
chen Neuauflage ihres diagnostischen und statistischen Handbuches Psychischer
Storungen, dem DSM 5, Autismus neu zu fassen.

DSM 5

Wurde im DSM IV Autismus analog zum ICD-10 als eine »tiefgreifende Ent-
wicklungsstorung « ausgewiesen und in verschiedene Formen differenziert, ist mit
dem DSM 35 in der Tat eine weitreichende Veridnderung vollzogen worden, in-
dem auf eine Einteilung »autistischer Syndrome« sowie auf eine Klassifikation
in high-functioning Autismus oder low-functioning Autismus ganzlich verzichtet
wird. Stattdessen werden unter dem neuen Begriff »autism spectrum disorder«
(Autismus-Spektrum-Storung) dhnlich wie beim Ansatz des ASAN nur noch spe-
zifische Merkmale des Autismus aufgelistet (vgl. APA 2012; uibersetzt ins Deut-
sche und sinngemafS erliutert vom Verfasser):

A. Dauerhafte Defizite in der sozialen Kommunikation und sozialen Interaktion (die

nicht fiir eine allgemeine Entwicklungsverzogerung sprechen) in allen drei Unterka-
tegorien:
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1. Defizite in der sozial-emotionalen Wechselseitigkeit
(z.B. im Rahmen einer »normalen« Konversation; reduzierter Austausch von In-
teressen oder Emotionen; reduzierte Initiative oder Vermeidung sozialer Interak-
tionen)

2. Defizite in der nonverbalen Kommunikation im Rahmen sozialer Interaktionen
(z.B. schlechte integrierte verbale und nonverbale Kommunikation; fehlender
Blickkontakt, schwache Korpersprache, Mimik oder Gestik; Defizite im Verstind-
nis und Gebrauch nonverbaler Kommunikation)

3. Defizite in der Entwicklung und Aufrechterhaltung von Beziehungen, entspre-
chend dem Entwicklungsstand
(z.B. Schwierigkeiten bei der Aufrechterhaltung von Interaktionen in verschiede-
nen sozialen Kontexten; Schwierigkeiten beim gemeinsamen Phantasiespiel und
bei einer Schliefung von Freundschaften; scheinbares Desinteresse an anderen
Personen)

B. Eingeschrinkte, repetitive Verhaltensmuster, Interessen oder Aktivitdten in mindes-
tens zwei von vier Unterkategorien:

1. Stereotype(r) oder repetitive(r) Sprache, motorische Bewegungen oder Gebrauch
von Objekten
(z.B. einfache, motorische Stereotypien; Echolalie, repetitiver Umgang mit Objek-
ten; idiosynkratische (eigensinnige) Sitze)

2. Exzessives Festhalten an Routine, ritualisiertes Sprachverhalten (verbal, non-ver-
bal), ausgepragter Widerstand gegeniiber Verinderung
(z.B. motorische Rituale; Beharren auf Routine oder gleichformige Nahrung; sich
stindig wiederholende Fragen; Verinderungsangst bzw. extreme Stressreaktionen
bei schon geringen situativen Verdnderungen)

3. Stark eingeschrinkte, fixierte Interessen, die mit »abnormer« Intensitit oder Fo-
kussierung einhergehen
(z.B. starke Bindung an ungewohnliche Objekte; eng umschriebene, exzessive,
perseverative Beschiftigung mit ungewohnlichen Dingen oder Interessen)

4. Hyper oder Hypo-ausgeprigtes (Wahrnehmungs-)Verhalten im Hinblick auf
sensorische Reize oder ungewohnliches Interesse an sensorischen Umgebungsrei-
zen
(z.B. scheinbare Gleichgiiltigkeit gegeniiber sensorische Reize wie Schmerz, Hitze,
Kilte; ablehnende Reaktion in Bezug auf bestimmte Gerdusche oder Gewebe;
ibermifSiges Beschnuppern oder Berithren von Objekten; Faszination an leuch-
tenden oder sich drehenden Objekten)

. Die Symptome miissen in der frithen Kindheit vorhanden sein
. Die Gesamtheit der Symptome begrenzen und beeintrichtigen das Alltagsverhalten
(everyday functioning)

v

Dariiber hinaus gibt es zusitzliche Codes fiir »Komorbidititen« (wie z.B. intel-
lektuelle Beeintrachtigungen (sog. »geistige Behinderung«), Sprach- oder Kom-
munikationsstérungen, Epilepsie, Aufmerksamkeitsstorungen, Regression).

Im Unterschied zum DSM IV und zu der bisherigen Ubereinkunft, zwischen
drei Kernbereichen von Funktionsstorungen (triad of impairments) zu differen-
zieren, werden mit der Zusammenfassung der ersten beiden Bereiche nur noch
zwei Hauptkategorien unterschieden. Dieser Schritt wird vor allem mit der en-
gen Verflechtung von Defiziten in der Kommunikation mit sozialen Verhaltens-
weisen begriindet. Des Weiteren soll die Auswahl aller genannten Symptome, die
sorgfiltig empirisch erforscht wurde (vgl. Moran 2012), zu einer verbesserten
spezifizierten Beurteilung des Autismus im Sinne einer » Autismus-Spektrum-Sto-
rung« beitragen, wobei zugleich auch eine Einschitzung und Einteilung der bei-
den Kernkategorien in drei unterschiedliche Schweregrade
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1. benétigt Unterstitzung (requiring support)
2. benotigt umfangreiche Unterstiitzung (requiring substantial support)
3. benotigt sehr umfangreiche Unterstiitzung (requiring very substantial support)

zur Bestimmung eines Unterstiitzungsbedarfs vorgesehen ist.

Nichtsdestotrotz stellt sich die Frage, ob es sich bei dieser Neuausrichtung
um einen tatsichlichen Fortschritt handelt (vgl. Tebartz van Elst 2013b, 8ff.).
Wahrend vonseiten der Pharmaindustrie die Veranderungen begrifSt werden,
gibt es im Lager der Autismusforschung zum Teil vehemente Kritik; so behaup-
tet zum Beispiel der Autismusforscher F. Volkmar (zit.n. Kambhampaty 2012),
»dass 60 % aller high-functioning autistischen Patienten mit sozialen Interak-
tionsproblemen und normaler Intelligenz zukiinftig ihre Diagnose verlieren wur-
den«; und dies wiirde ebenso fur 78 % aller » Asperger Patienten« gelten. Nach
D. Regier, Direktor der Forschungsabteilung der APA, beruhen diese Zahlen al-
lerdings auf einer vollig unzureichenden, nicht reprasentativen Untersuchung
und Analyse, weshalb der Einwand unzutreffend sei (vgl. dazu auch Schmidt
2012, 3).

Des Weiteren gibt es neben einigen Eltern(vereinigungen) vonseiten einer
Gruppe an Erwachsenen, die sich selbst als Asperger bezeichnen und in den USA
unter »Aspies« organisiert haben, scharfen Protest, der sich insbesondere gegen
die Aufhebung des Asperger-Syndroms durch die Verschmelzung der Sympto-
matik mit der Form des »frithkindlichen Autismus« richtet (vgl. Adams 2010;
Aspies for Freedom 2012). Nach Schmidt (2012) geht es hierbei unter Berufung
auf Kamp-Becker wohl um die Besorgnis von sogenannten Asperger-Autisten,
mit ihrer bisherigen » Exklusiv-Diagnose«, die gegentiber anderen Autismus-Dia-
gnosen »positiv assoziiert« werde, »einen Status zu verlieren« (ebd., 4). Auch
diese Befiirchtung hat die APA zuriickgewiesen, indem einerseits den Mitgliedern
der Aspies-Gruppe vorgeworfen wird, dass sie selbst die Kriterien des DSM IV
nicht erfullen wiirden und daher ihre »Selbstdiagnose Asperger« anzuzweifeln sei
(S. Swedo, Vorsitzende der DSM-5 Arbeitsgruppe, Neurodevelopmental Disor-
ders, zit.n. Moran 2012). Anderseits sei mit »sozialer Kommunikationsstorung«
(social communication disorder) eine neue Klassifikations-Kategorie aufSerhalb
des Autismus-Spektrums geschaffen worden, die sich auf Auffalligkeiten bezieht,
die bislang nicht explizit im DSM IV beriicksichtigt waren und die daher die
Moglichkeit bietet, Symptome zu erfassen, welche bislang denen einer autisti-
schen Kommunikationsstorung dhneln, aber nicht mit eingeschrankten Interes-
sen oder repetitiven Verhaltensweisen verkntipft sind. Dadurch konnten Perso-
nen praziser erfasst werden, die bisher unter der Kategorie »PDD-NOS« (nicht
naher spezifizierte tiefgreifende Entwicklungsstorung) klassifiziert und diagnos-
tisch erfasst wurden (ebd.).

Alles in allem - so die Fachvertreter der APA — gebe es eine Gruppe an Pro-
testlern und Klinikern, denen die Aufbereitung der Kategorie »autism spectrum
disorder« gegenuber der alten DSM IV Klassifikation »zu eng« gefasst sei, und
eine andere, die das neue System als »zu weit« angelegt kritisieren wiirde. Mogli-
cherweise liefSe somit die neue Fassung in der Mitte platzieren. Naturlich konnte
es sein, dass einige Kinder (5 % bis 10 %) zukiinftig nicht mehr die Kriterien fiir
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eine Autismus-Diagnose, vielleicht aber fiir eine andere, zum Beispiel fur die so-
ziale Kommunikationsstorung, erfiillen, jedoch konnte durch die neue Fassung
die Tiir fiir ebenso viele, moglicherweise sogar fiir mehr Kinder ge6ffnet werden,
die bisher durch das DSM IV nicht als autistisch erfasst worden seien (dazu Falco
2012, 2). Insofern sei es wichtig, die Entwicklung und den zukiinftigen Umgang
mit der neuen Kategorie ASD im DSM 5 genau zu beobachten.

Begrufst wird die Neuerung von einer grofSen Gruppe von Eltern, Familien
und Autist(inn)en aus jenen US-Staaten, zum Beispiel Kalifornien, in denen so-
genannte Asperger-Autisten gegeniiber anderen Personen mit »frihkindli-
chem Autismus« bislang eine unzureichende staatliche Unterstutzung erfahren
(vgl. Adams 2010; Theunissen 2013b).> So werden zum Beispiel in Kalifornien
derzeit 20 % bis 25 % aller sogenannten Asperger-Autisten nicht durch das zu-
standige Hilfesystem fuir persons with developmental disabilities (Regional Cen-
ters) in Anbetracht einer engen Auslegung von Autismus und assoziierten Ein-
schrankungen erfasst (Theunissen 2013b). Ob sich die Situation durch das DSM §
tatsiachlich zum Besseren entwickeln wird, bleibt abzuwarten.

Gleichfalls erhofft sich das US-amerikanische ARM, das ASAN und die Au-
tism Society (vgl. Ne’eman & Badesch 2012; auch Kapp & Ne’eman 2012, 8 f.)
eine bessere Unterstitzung fur jene Personen, die bisher erst im Jugend- oder
Erwachsenenalter als autistisch diagnostiziert oder die bislang sozial marginali-
siert und vernachlassigt wurden (Schwarze, andere ethnische Minderheitsgrup-
pen, Personen aus sozial benachteiligten oder schwachen Bevolkerungskreisen).
Daruiber hinaus wird die Abschaffung der bisherigen Autismus-Bilder gegentiber
der Spektrum-Sicht grundsitzlich vom ARM und ASAN befiirwortet (Ne’eman
2010; Wallis 2009; Kapp & Ne’eman 2012, 2), und es wird diesbeztiglich den
Kritikern aus dem Lager der Aspies ein unsolidarisches Verhalten und Zerwiirf-
nis der »autistic community« vorgeworfen, wenn sie an einem »hoherwertigen «
Asperger in Abgrenzung zu einem Autisten festhalten.

Dass das DSM 35 in die richtige Richtung weist, wird daran sichtbar, dass
es Aspekte aufgegriffen hat, denen wir in dem vom ASAN favorisierten System
des Autismus-Spektrums begegnen (z.B. Wahrnehmungsbesonderheiten), wenn-
gleich die defizitfokussierte Sprache unangenehm auffillt und die unzureichende
Berticksichtigung von eigenen Lernstrategien, Stirken oder Ressourcen ebenso
wie die Verwendung des Storungsbegriffs kritisiert werden konnen. Insofern er-
reicht die Neuerung im DSM 5 nicht das Niveau der Betroffenen-Sicht, der es um
eine Entpathologisierung des Autismus durch das »Paradigma der Neurodiver-
sitait« und eine neutralisierte Aufbereitung des Autismus-Spektrums zu tun ist:

»In regard to Autism (and human neurological variation in general), the dominant pa-
radigm in the world today is what I refer to as the pathology paradigm. The new, emer-
gent paradigm — the paradigm to which we need to shift, if we want to bring about

5 Abgesehen von dieser speziellen Situation scheinen generell 39 % bis 50 % aller autisti-
schen Personen in den USA spitestens nach Beendigung ihrer offiziellen Schulzeit (high
school) keine angemessenen Hilfen (v.a. mental health services, case management) zu
bekommen, wobei sich die Benachteiligung vor allem auf sozial schwache Familien (z.B.
afro-americans) bezieht (vgl. Shattuck et al. 2011, 143 f.; Knokey 2006, 6).
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widespread and lasting empowerment of Autistics — I refer to as the neurodiversity pa-
radigm« (Walker 2012, 155 (fett im Original kursiv)).

Dartiber hinaus wurde vor etwa einem Jahr vonseiten des ASAN der APA emp-
fohlen, ihr neues System der » Autismus-Spektrum Storungen« an einigen Stellen
zu iberarbeiten und zu verbessern (Kapp & Ne’eman 2012). Hierzu gab es kon-
krete Vorschlage:

Erstens: Im Hinblick auf die Kategorie A (soziale Kommunikation/Interaktion)
sollte es geniigen, wenn nur zwei Unterkategorien erfiillt werden, um einen mog-
lichen Ausschluss von Jugendlichen oder Erwachsenen im Autismus-Spektrum zu
vermeiden (ebd., 5). Zu bedenken wire, dass es im Erwachsenenalter nicht selten
zur Kompensation oder Verbesserung (autismustypischer) sozialer Kommunika-
tions- oder Interaktionsschwierigkeiten kiame, dass aber Betroffene weiterhin in
anderen Bereichen (z.B. Wahrnehmung, Sprache, Motorik, Routine, neue Situ-
ationen, Interessen) mehr oder weniger autistisch reagieren wiirden und zudem
haufig erhebliche Probleme bei der Verrichtung der Aktivititen des alltaglichen
Lebens hitten (dazu auch Chairman et al. 2011). In einer dhnlichen Bahn bewe-
gen sich hierzulande Ausfithrungen zum DSM 5 von Schmidt (2012), wenn sie
Bezug nehmend auf sogenannte Asperger-Autisten schreibt, dass diese Taktiken
entwickelt hatten, »ihre Schwierigkeiten zu kompensieren«, und dass »haufig«« —
F. Poustka zitierend — » Defizite uberhaupt erst bei komplexen sozialen Anforde-
rungen<« (Schmidt 2012, 2) auffielen. Vor allem (hoch) intelligente Autist(inn)en
wirden — so Kapp und Ne’eman (2012, 3) — diesbeziiglich oftmals einen falschen
Eindruck der Unterstiitzungsbedurftigkeit erzeugen, wenn sie dank ihrer Intel-
ligenz zwar erfolgreiche Schulabschlisse erreichen wirden, spater jedoch beim
Studium (hdufige Abbriiche und Wechsel) oder im Arbeits- oder Berufsleben aus
unterschiedlichen Griinden kaum zurecht kdmen.

Ebenso wiirden Schwierigkeiten von autistischen Frauen unterschitzt, indem
ihnen gegeniiber mannlichen Personen von vornherein ein grofSeres Mafs an An-
passungsleistungen oder lebenspraktischer Kompetenz unterstellt wiirde. Zudem
wiirde Autismus bei Madchen oder Frauen seltener diagnostiziert: » Femnales are
less likely to be diagnosed with ASD than males even when they have similar
traits and both meet criteria« (ebd., 8; vgl. dazu auch PreifSmann 2013).

Zweitens: In Anbetracht all dieser Beobachtungen sei es wenig hilfreich, wenn
im DSM S nur eine Einteilung in Schweregrade als Bemessungsgrundlage fir
therapeutische Interventionen vorgesehen ist, anstatt eine Unterstiitzung lebens-
praktischer, funktionaler Fahigkeiten und Fertigkeiten (daily living and other ad-
aptive skills; functional skills) zur Erhohung von Lebensqualitat zu beachten und
zu fokussieren (ebd., 3). Des Weiteren sollte die Entwicklung eines (autistischen)
Verhaltens anstelle einer Momentaufnahme (statischen Diagnostik) starker be-
achtet werden, da nicht davon ausgegangen werden konne, dass sich alle » Au-
tismen« im Kindesalter voll ausbilden wiirden. AufSerdem wiirden autistische
Verhaltensweisen mitunter durch Lernprozesse maskiert, weshalb die Bertck-
sichtigung der Lebensgeschichte wichtig sei (ebd.).

Drittens: Ferner sollte der erste Veranderungsvorschlag mit der Beibehaltung
der PDD-NOS als ein neu bezeichneter Subtyp » ASD-Not Elswhere Classified«
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