INKLUSION

Georg Theunissen

Basiswissen

Autismus und komplexe
Beeintrachtigungen

Lehrbuch fur die Heilerziehungspflege, Heilpadagogik
und (Geistig-)Behindertenhilfe

3. Auflage

C‘) Lebenshilfe I_A MBERTUS



Georg Theunissen

Basiswissen Autismus und komplexe Beeintrachtigungen
Lehrbuch flir die Heilerziehungspflege,
Heilpddagogik und (Geistig-)Behindertenhilfe

AMBERTUS



® Laden Sie dieses Buch kostenlos
AMBERTUS auf lhr Smartphone, Tablet
P und/oder lhren PC und profitieren
App inside Sie von zahlreichen Vorteilen:

kostenlos: Der Online-Zugriff ist bereits im Preis dieses Buchs enthalten

verlinkt: Die Inhaltsverzeichnisse sind direkt verlinkt, und Sie kénnen
selbst Lesezeichen hinzufliigen

durchsuchbar: Recherchemoglichkeiten wie in einer Datenbank

annotierbar:  Flgen Sie an beliebigen Textstellen eigene Annotationen hinzu

sozial: Teilen Sie markierte Texte oder Annotationen bequem per
E-Mail oder Facebook

Aktivierungscode: gtba-2024
Passwort: 8847-1887

Download App Store/Google play:

e App Store/Google play 6ffnen

¢ Im Feld Suchen Lambertus - eingeben

e Laden und starten Sie die Lambertus  App

e Oben links den Aktivierungsbereich anklicken um das E-Book freizuschalten

¢ Bei Produkte aktivieren den Aktivierungscode und das Passwort eingeben
und mit Aktivieren bestatigen

¢ Mit dem Button Bibliothek oben links gelangen Sie zu den Blichern

PC-Version:

¢ Gehen Sie auf www.lambertus.de/appinside

e Aktivierungscodes oben anklicken, um das E-Book freizuschalten

e Aktivierungscode und Passwort eingeben und mit Aktivieren bestatigen

e Wenn Sie Zusatzfunktionen wie personliche Notizen und Lesezeichen nutzen
mochten, kénnen Sie sich oben rechts mit einer personlichen E-Mail-Adresse
dafir registrieren
Mit dem Button Bibliothek oben links gelangen Sie zu den Biichern

B setzt unter RN JETZT BE!
www.lambertus.de/appinside App Store ?‘ GOOglt play
Bei Fragen wenden Sie sich gerne an uns:
Lambertus-Verlag GmbH — Tel. 0761/36825-24 oder AMBERTUS
E-Mail an info@lambertus.de

SOZIAL | RECHT | CARITAS



Georg Theunissen

Basiswissen Autismus
und komplexe Beeintrachtigungen

Lehrbuch fir die Heilerziehungspflege,
Heilpadagogik und (Geistig-)Behindertenhilfe

AMBERTUS



Dieses Buch entstand in Kooperation mit der
Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V.

Bibliografische Information der Deutschen Nationalbibliothek

Die Deutsche Nationalbibliothek verzeichnet diese Publikation in der
Deutschen Nationalbibliografie; detaillierte bibliografische Daten sind
im Internet tiber http://dnb.d-nb.de abrufbar.

3. Auflage 2024

Alle Rechte vorbehalten

© 2024, Lambertus-Verlag, Freiburg im Breisgau
www.lambertus.de

Umschlaggestaltung: Nathalie Kupfermann, Bollschweil
Umschlagbild: The me in the I of the Self (Privatbesitz)
(Kiinstlerin: Gee Vero, Initiatorin des internationalen Projekts
The Art of Inclusion; Kontakt iiber www.bareface.jimdo.com)
Druck: Elanders Waiblingen GmbH

ISBN 978-3-7841-3704-9

ISBN eBook 978-3-7841-3705-6


http://dnb.d-nb.de
www.lambertus.de

Inhalt

Vorwort zur dritten Auflage ......ccoeveeeeeieiece e 9
Vorwort zur zweiten Auflage ........ccococemviimiinciniescen e 10
Kapitel | - Einfllhrung zum Verstandnis der Leitbegriffe............ 14
AUBTISINIUS ..ttt ettt e et e e st e e e e s ebat e e e s enbeeeeeean 14
Zur Klassifikation von Autismus nach DSM-5 und ICD-11 .... .15
Autismus aus der Betroffenensicht ..........cccceecvveenievincisesee e 24

Komplexe BeeintraChtigUNgen ........ccceveeieiiciee e
Zum Begriff der ,,geistigen Behinderung“
Zur Klassifikation von , Intellektueller Entwicklungsstérung/kognitiver

Beeintrachtigung” nach DSM-5 und ICD-11 ......ccceviirieneeniinieneeneereeee e 40
Zum Behinderungsverstandnis NAch ICF ..........ccceviiiiniireneeeeeeeeseeeeee 43
Autismus und komplexe Beeintrachtigungen .........ccccceevvveecieeccveecnenn, 45
Ursachen und neurobiologische Erkenntnisse ........cccccecvveevieecieenieesieenneennne, 45
Intelligenz und AUSWITKUNZEN .......ooiiviiiiiiciieciecceecee et 54
Zur Frage der primaren Behinderung .......ccccocvvevieeiiieiiiesiecsieesreeeveesve e 60

Kapitel Il — Spezielle Besonderheiten und

Begleiterscheinungen ..........ccocoeriiienincse e 72
[ N o T<T o Lo TS 74
Wahrnehmungsbezogenes Denken bei autistischen Kindern ... .74
Wahrnehmungsbezogene Interessen und Verhaltensweisen .........cc.ccceeveeneen. 75
Begriffsbestimmung und Verstandnis von Hyperlexie .........cccocvvenenencncnnenne. 75
AuBergewohnliche Begabungen und hyperlexiedhnlichen Fahigkeiten............ 77
Neurowissenschaftliche AnNahmen .........ccocceeveeeirerece e 78
Atypische Entwicklungsprozesse bei autistischen Kindern... .78
Konsequenzen fiir die padagogische Praxis.........ccceceeveereeneerieseeneeseeeeseeneens 79
Beispiele an Forder- und Unterstiitzungsangeboten ..........ccccoeevveeeieccieeciiieenns 82
Sensorische Besonderheiten..........coveeeerieenienieniieneeeeeeeesee e 90
Vier sensorische Problembereiche ........c.ccooevieiieniininiiceeeceeeeeee 90
Diskussion und Folgerungen fiir die padagogische Praxis..........cccecerererennenne. 94
Sinnesbehinderungen im Horen und Sehen .........cccoveeeiiiicieeccieeeciieens 99

Forschungsbedarf, diagnostische Probleme und Pravalenz ...........cccccoveevunenns 99



Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen Autismus und

SiNNESheiNAErUNGEN ....cuiiiiieiieeceeee e 103
Konsequenzen fir die padagogische Praxis..........ccecveeeerierieereeneenenieeseeneenns 113
Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitdts-Syndrom (ADHS).................. 123
ADHS aus KliNiSCher SICht.........cccviiiiiiieecieece e e 123
ADHS aus der Betroffenensicht ..........cccceecvieiiiiiiiciiicce e 126
Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen ADHS und Autismus ............. 127

Konsequenzen fir die Praxis

SErESS UN KIISEN .eiuiiiiiiiee ettt
Vulnerabilitat und stresshafte Situationen (Stressoren) ..
SErESSIEAKLIONEN ...ttt st s sreeaeenae s
KPISBIN ettt ettt e et e b e s e e e
ReSilieNz UNd RESSOUICEN ....ocueiiieiiniierieeieeie sttt sttt naes
Konsequenzen flr die Praxis......c.ccecueeiceeeiieciiee e ciee e siee e sveessvee e
Schlussbemerkung: Nach der Krise

Herausfordernde Verhaltensweisen (Verhaltensauffilligkeiten) ......... 160
Abgrenzung zu psychischen StOrUNEeN ........ccceeeeveerciereeneerieeee e
Herausforderndes Verhalten bei Autismus
Positive Verhaltensunterstitzung (PVU).....c..cooveeiiieiieeiieecieeceeeveeeee e
Zur ersten Praventions- und Interventionsstufe.........ccoceeveveeneeienienecniennee. 167
Zur zweiten Praventions- und Interventionsstufe .........cccoccevveeveenenceeneenennee. 171
Zur dritten Praventions- und Interventionsstufe
SChIUSSDEMEIKUNE ...ccvviiiiieeieecit ettt st sbe e ste e nbeas

Psychische Begleitstorungen

ANGSTSEONUNGEN....ce ittt st e s e e s see e e e be e e s e sareeeeeaes
Depressive Stérungen (bipolare affektive Stérungen)........ccoeeeveeceeeieeennenn, 186
[y Ko ] g F={=1 o DO PP UUPPPPRPPPTPRY 190
Schizophrenie/psychotische StOrUNGEN.......c..cvecvevieecieiieeeeceereeee e 194
Schlafstorungen .......ccccvvevveevieecveeninenn,
Zwangsstorungen
PersonlichkeitSStOruNGeN ..........vvviiicciiieiee e e e 199
T3 111 La o S 201
L 0 =4 T RSP SR 203
Erscheinungsformen und Besonderheiten bei Autismus ..........ccccccveeiveennnn. 204
Konsequenzen flr die Praxis........cccceeeceeeiiecciiee et stee et evee e 209
Traumata und TraumatiSIEruNg .......coceeveeriiiieereenee e 211
Ausgangspunkt: Traumatisierungen bei Personen aus dem
AULISMUS-SPEKEIUM ..ottt e e ae e sseenaeenneas 212

Traumatische oder traumatisierende Ereignisse .........cceeceeeveeveereerersenseennenns 213



Traumatische Erfahrungen........cocuiiiviiiiiiiiiecee et
Traumareaktionen und Folgeerscheinungen

Erkennen einer TraumatiSierung ........coceeveerieeiereenieniereseee e
Folgerungen fir die paddagogisSChe Praxis .........ccccvvveereerieecieseeseeseeceeseeseenes
SChIUSSDEMEIKUNE ...t
o071 1=Y o1 [T 234
ZU den UrSACheN ...eieiiieeieeeeceeeete ettt sttt s 235
Zu Erscheinungsbildern, Symptomen und Verlaufen... ..236
Zur medizinisChen Therapie. ... iiiiie et 239
Zu padagogischen Hilfen........cocevierieriirieeee e 241
Altern und schwere neurokognitive Storungen (Demenzen)................ 244
Autismus und LEDENSEIrWartUNg ........cccueeevieiieeiiieiie et 244
Altern mit AULISMUS ....oovvereeieriinieceieee e ...246
Zu Erkrankungen und Verhaltensbesonderheiten im Alter ... ...250
Schwere neurokognitive Storungen (Demenzen) .......cccveeveevevreevieeveseenneenne. 251
Vorschlage zur DIagnostiK.....cuiecieeiieiiie e 256
Zur Leitperspektive der Lebensqualitdt .........cccoceverviniienieenenninierceeeeeen 258
Konsequenzen fiir die padagogische Praxis..........ccoceveerierceereeneenenieeseeneenne 260
SChIUSSDEMEIKUNE ...coniviiiiiieieee ettt st 268
Kapitel lll - Arbeitsfelder und padagogische Hilfen................ 272
Geschichte, Entwicklung und Schwerpunkte der Arbeitsfelder ........... 273
Arbeitsfeld Frihforderung und Autismus-Zentrum ........ccceeeeveeverceeneeneeenn. 278
Arbeitsfeld Vorschulische Kindertageseinrichtung .. ...285
Arbeitsfeld SChUIE .......ccvieeeee e ...288
Arbeitsfeld berufliche Ausbildung und Teilhabe am Arbeitsleben...... ...300
Arbeitsfeld WONNEN ......oovuiiiiiiecceceeeeee e 319
Padagogische Hilfen .......ccouiieiiieiiiieeee e 340
EVIdeNnzbasierte Praxis .......cccueueeriieriieenieesee sttt 341
Zur Einschatzung padagogisch relevanter Férder- und
Unterstlitzungsangebote ......cvevveerieceereee et 344
03] 5 =T oV 353
Syndromaler Autismus und klinische Bilder.........ccccccevvieiiniiiiniieninnenn. 353
ANZEIMAN-SYNAIOM ..eouiiiiieieeierteere ettt ettt et e e ae e e sneesaeenae s 353
Cornelia-de-Lange-SyNdrom ........ccceeiuieeieeiiiecieecie ettt ereeeree s 354
DOWN-SYNAIOM ...ttt ettt e ra e e s v e e s aae e s tae e saveesaaeesaneenans 355
Duchenne/Becker muskuldre Dystrophie ..........ccceveeeeevieecieeeeneeneeceeceeeneenns 356
Fetales Valproinsdure-Syndrom (Dysmorphie-Syndrom) .........cccceeveevuvecveennene 357

Fragiles-X-SYNArom ......c.coociiiiiiiiiiieniecsieese sttt te e sb e saeesaeenane 358



KINEfEIter-SYNArom ....cc.uiiiiiiiieieee ettt 359

Prader-Willi-Syndrom .......c..ccceenueee. ...360
Phelan-McDermid Syndrom (PIMIS)........cocueiriiriniriininineeeeeeeeeee e 361
REEE-SYNAIOM ..ottt aae e 362
T 01 11T eY o Yo B3 Y7 o o o o U 363
SMith-Lemli-Opitz-SYNArom ......ccceecuieeerieiieeseeree e 364
SMIith-Magenis-SYNArOM ......ccceeverviereenieite ettt ee e neeeeesanens 365
Tuberdse Sklerose (Bourneville-Pringle-Syndrom) .........cccocvveeviieeiieccieeccineens 366
Williams-Beuren-SyNdrom...........ccoveeiieeiieecieccie e e srne e 367
Ausgewahlte Literatur...........occoeeoeiiiiicceiee e 369

[0 =Y N U o 371



Vorwort zur dritten Auflage

Bedanken méchte ich mich zunichst fiir die positive Resonanz der bisherigen
Aufbereitung des vorliegenden Buches. In der Tat ist es wichtig, autistischen
Menschen eine Stimme zu geben, denen es schwerfillt, fiir sich selbst zu
sprechen oder die derart beeintrichtigt sind, dass sie zur Durchsetzung ihrer
Rechte sowie zur Gestaltung und Verwirklichung ihres Lebens Unterstiitczung
benatigen.

Hierzu wurden nunmehr in der dritten Auflage Ausfithrungen iiber Autismus
und intellektuelle Beeintrichtigungen des Klassifikationssystems ICD-11
eingearbeitet und dariiber hinaus stellenweise (z.B. in Hinblick auf senso-
rische Besonderheiten, Ursachen und neurobiologische Erkenntnisse, Trau-
matisierung, Personlichkeitsstorungen, Schule, Teilhabe am Arbeitsleben),
Erginzungen durch neuere Befunde und Erkenntnisse vorgenommen. Damit
kann dem Buch iiber Basiswissen in Hinblick auf Autismus und komplexe
Beeintrichtigungen weiterhin hohe Aktualitit und zugleich Zeitlosigkeit
attestiert werden.

Georg Theunissen (Freiburg i. Br.)
April 2024



Vorwort zur zweiten Auflage

Nach einer Meta-Analyse von G. Russell und Team (2019) waren im Jahr
2016 in den bedeutsamsten Fachzeitschriften iiber Autismus des angloa-
merikanischen Sprachraums Menschen aus dem Autismus-Spektrum mit
einer unterdurchschnittlichen Intelligenz signifikant unterreprisentiert.
Ausgewertet wurden 301 Publikationen. Die mangelnde Beriicksichtigung
dieses Personenkreises betraf weithin alle Bereiche der Autismusforschung -
neurowissenschaftliche Studien ebenso wie Untersuchungen iiber wirksame
Interventionen und soziale Dienstleistungssysteme.

Bei diesem Befund handelt es sich um einen Trend, der auch anderen
Studien zu entnehmen ist (vgl. Brown, Chouinard und Crewther 2017).
Die Gefahr besteht, dass im Zuge einer solchen Entwicklung etwa die Hilfte
aller Menschen aus dem Autismus-Spektrum marginalisiert wird. Denn zum
gegenwirtigen Zeitpunkt wird 31 % bis 42 % aller autistischen Personen eine
unterdurchschnittliche Intelligenz im Sinne einer sogenannten ,geistigen
Behinderung® (Intelligenzquotient unter 70) nachgesagt, und etwa 8 % bis
39 % aller Personen, die als ,geistig behindert“ bezeichnet werden, gelten
zugleich als ,autistisch®.

Die Marginalisierung autistischer Menschen mit unterdurchschnittli-
cher Intelligenz wird dadurch beférdert, dass sich immer mehr autistische
Erwachsene zu Wort melden, die iiber ihre ,Innensichtweisen® berichten.
Damit geben sie als ,,Expert:innen in eigener Sache® der Autismusforschung,
Behindertenhilfe, Bildungs- und Sozialpolitik wichtige Erkenntnisse und
Anregungen.

Der Wert der Stimme der Betroffenen wird allmihlich erkannt, weshalb
im Rahmen von Forschungsstudien immer hiufiger darauf zuriickgegrif-
fen wird. Allem Anschein nach ist es fiir die Autismusforschung einfacher
und attraktiver, mit sprachbegabten und (hoch-)intelligenten Autist:innen
zusammenzuarbeiten, als mit autistischen Personen, die sich kaum oder nicht
sprachlich duflern koénnen, intellektuelle Beeintrichtigungen zeigen und
schwerer zuginglich sind (vgl. Jack & Pelphrey 2017).

Ohne Zweifel kann die Bedeutsamkeit der selbsterschlossenen Erkenntnisse
und Selbstvertretung (Empowerment) von Autist:innen fiir alle Menschen
aus dem Autismus-Spektrum hoch eingeschitzt werden (vgl. Kapp 2020).



Vorwort zur zweiten Auflage

Gleichwohl sollten wir uns davor hiiten, Selbstauskiinfte und insbesondere
Befunde und Theorien, die aus Untersuchungen mit autistischen Perso-
nen ohne Intelligenzbeeintrichtigung hervorgegangen sind, unreflektiert
zu rezipieren und auf den gesamten Personenkreis der Autist:innen zu
verallgemeinern. Denn ,nicht alle autistischen Personen stimmen in ihren
neurologischen Profilen, in der genetischen Veranlagung, im ursichlichen
Entwicklungsverlauf sowie in den kognitiven und wahrnehmungsbezogenen
Unterschieden iiberein und zeigen die gleichen Reaktionen auf Interventio-
nen® (Russell et al. 2019, 7).

Freilich gibt es einige Forscher:innen, die das breite Autismus-Spektrum
beachten und auf eine differenzierte Betrachtung von Forschungsbefunden
Wert legen. Dennoch hat die Fokussierung auf sogenannte hochfunktionale
oder Asperger-Autist:innen in den letzten Jahren in der Fachliteratur eine
Liicke erzeugt, die sich nicht nur auf Menschen aus dem Autismus-Spekt-
rum mit unterdurchschnittlicher Intelligenz bezieht, sondern dariiber hinaus
Betroffene mit zusitzlichen herausfordernden Verhaltensweisen, psychischen
Begleitstorungen und hohem Unterstiitzungsbedarf betrifft. Gemeint sind
damit autistische Personen mit Lernschwierigkeiten und komplexen Beein-
trichtigungen.

Genau um diesen Personenkreis geht es in der vorliegenden Schrift. Sie soll
quasi die Orientierung an der Selbstvertretung autistischer Menschen im
Interesse derjenigen, die nicht als ,,empowered persons” imponieren kénnen,
so justieren und aufbereiten, dass alle Personen aus dem Autismus-Spektrum
davon profitieren kénnen. Anders gesagt: Um zu vermeiden, dass Autist:in-
nen mit komplexen Beeintrichtigungen vernachlissigt, benachteiligt und
zugleich in ihren Entwicklungsméglichkeiten und Stirken verkannt sowie
als ,,schwerstbehindert” in Sondereinrichtungen abgeschoben werden, ist es
wichtig, auch ihrer Stimme Gehér zu verschaffen. Dies zu leisten verspricht
eine verstehende Sicht von Autismus, ohne dabei das Spektrum an komple-
xen Beeintrichtigungen auszublenden.

In diesem Sinne geht es im ersten Kapitel des Buches um die Aufbereitung
der ,Schliisselbegriffe: Im Anschluss an einen kurzen Blick auf das aktu-
elle Autismus-Konzept aus klinischer Perspektive wird zunichst das von der
weltweit einflussreichsten Selbstvertretungsbewegung ,,Autistic Self Advocacy
Network“ (ASAN) favorisierte Verstindnis von Autismus aufgegriffen. Dieses
gilt als richtungsweisend fiir eine ,gute Praxis“. Nachfolgend wird unter
Beriicksichtigung der Sicht behinderter Menschen der Arbeitsbegriff der
komplexen Beeintrichtigungen begriindet. Dieser bezieht sich auf Personen



Vorwort zur zweiten Auflage

mit hohem Unterstiitzungsbedarf, denen hierzulande eine sogenannte geistige
Behinderung nachgesagt wird, die sich selbst als Menschen mit Lernschwie-
rigkeiten bezeichnen und nicht selten mehrfache Behinderungen aufweisen.
Das Zusammenwirken von Autismus und komplexen Beeintrichtigungen
unter Beachtung von Fragen zu den Ursachen und zu spezifischen Syndro-
men runden die Einfiihrung in die Schrift ab.

Anschlieffend werden in einem zweiten Kapitel zentrale Besonderheiten
und Begleitstérungen unserer Bezugsgruppe herausgestellt und diskutiert.
Das betrifft neben Wahrnehmungsbesonderheiten und ADHS das bislang
vernachlissigte Thema der Hyperlexie gleichermafien wie Fragen zu Sinnes-
behinderungen, zu Auswirkungen bestimmter psychischer Stérungsbilder
(z.B. Depressionen, Angst-, Ess-, Zwangsstérungen), zu Persdnlichkeitsstd-
rungen und zum Umgang mit traumatischen Erfahrungen, Stress, Krisen
und herausforderndem Verhalten. Abgerundet wird dieser Teil der Schrift mit
Fragen zum Altern und zu schweren neurokognitiven Stérungen (Demen-
zen) als die hiufigsten psychischen Erkrankungen im Alter.

Das dritte Kapitel befasst sich mit Unterstiitzungssystemen und pidagogi-
schen Hilfen, die im Hinblick auf autistische Personen mit komplexen Beein-
trichtigungen als tragfihig betrachtet werden kénnen. Hierzu werden Fragen
zur Wirksamkeit diskutiert und Konzepte, Methoden oder Interventionen
in einer Ubersicht zusammengestellt, die eine reflektierte Einschitzung und
Auswahl von Angeboten fiir eine ,,gute Praxis” erleichtern soll.

Insgesamt ist die Schrift als ein Lehrbuch fiir die Heilerziehungspflege und
Heilpidagogik konzipiert worden. Dafiir wurde eine didaktische Gestaltung
vorgenommen, die durch kleine, zwischengeschaltete Textblocke zu pida-
gogischen Hinweisen oder Tipps sowie Beispiele aus der Praxis das gesamte
Buch auflockert und leicht zuginglich macht. Zugleich waren wir um eine
verstindliche Sprache bemiiht, die oft bei Fachbiichern vermisst wird.
Englischsprachige Zitate wurden daher zumeist ins Deutsche iibersetzt. Bei
unserer Buchkonzeption standen wir vor der Wahl, entweder der Lesbarkeit
halber Fachliteratur méglichst sparsam anzugeben oder wie bei wissenschaft-
lichen Abhandlungen Aussagen, Ansichten, Befunde oder Erkenntnisse mit
Quellenangaben zu belegen und anzureichern. Da ein Lehrbuch nicht nur
zum Mitdenken, Reflektieren und Nacharbeiten, sondern auch zu einer
vertieften Auseinandersetzung mit bestimmten Themen oder Fragen motivie-
ren soll, entschieden wir uns fiir einen Mittelweg. Dort, wo wir es fiir wichtig



Vorwort zur zweiten Auflage

hielten (vor allem bei neueren Erkenntnissen und Themen, die bislang kaum
beachtet werden), wurde relevante Bezugsliteratur quasi als Nachschlageange-
bot fiir neugierige, wissensbediirftige und engagierte Leser:innen aufgefiihrt.

Alles in allem hoffe ich somit ein attraktives Lehrbuch vorgelegt zu haben, das
fiir die Unterstiitzung (Assistenz) von autistischen Menschen mit komplexen
Beeintrichtigungen eine wichtige Orientierungsgrundlage und Hilfe sein soll.

Bedanken méchte ich mich wiederum bei Gee Vero, diesmal fiir Thr beein-
druckendes Bild ,, The me in the I of the Self*, bei Isabell Drescher fiir die
Mitarbeit und Unterstiitzung des Buchprojekts sowie bei Frau Winkler vom
Lambertus-Verlag fiir die ausgezeichnete Zusammenarbeit.

Georg Theunissen (Freiburg i. Br.)
Juli 2022



KAPITEL |

Einfiihrung zum Versténdnis der Leitbegriffe

Unser erstes Kapitel greift mit Autismus und komplexen Beeintrichtigungen
die Leitbegriffe unserer Schrift auf, diskutiert unterschiedliche Vorstellun-
gen und Konzepte, die mit den Begriffen einhergehen und befasst sich mit
Parallelbezeichnungen. Herausgestellt werden neben klinischen Sichtweisen
die Auffassungen aus Selbstvertretungsbewegungen autistischer Personen
und Menschen mit Lernschwierigkeiten. Die Frage des Autismus als primire
Behinderung rundet das Einfiihrungskapitel ab.

Autismus

Der Begriff , Autismus® ist vom griechischen Wort ,autos abgeleitet. Ins
Deutsche iibersetzt wird er mit ,selbst” in Verbindung gebracht. Im Jahr
1911 wurde er von dem Schweizer Psychiater Eugen Bleuler zunichst zur
Beschreibung eines Merkmals der Schizophrenie benutze. Damit sollte aber
nicht zwangsliufig etwas Pathologisches gekennzeichnet werden. Vielmehr
versuchte Bleuler mit Autismus den von ihm bei seinen schizophrenen Pati-
enten beobachteten Kontaktverlust mit der Umwelt und den Riickzug aus
der Wirklichkeit als eine menschliche Eigenschaft zu beschreiben (Theunis-
sen & Sagrauske 2019, 14).

Daran ankniipfend wurde der Begriff in den 1940er-Jahren von Leo Kanner
und Hans Asperger benutzt, die als ,Pioniere” des Autismus bezeichnet
werden. Allerdings hatten sie durch Zuarbeiten der Psychologin Anni Weiss-
Frankl und des Psychiaters Georg Frankl erheblich profitiert (vgl. Theunis-
sen 2021d). Zudem gibt es noch eine dritte , Erstbeschreibung™ autistischer
Merkmale und autistischen Verhaltens. Sie stammt von der russischen



Autismus

Kinderpsychiaterin Grunja Ssucharewa, die um 1920 autistische Merkmale
und Verhaltensweisen von Jugendlichen unter der Bezeichnung ,schizoide
Psychopathie® gefasst hatte (vgl. Theunissen 2021a).

Heutzutage begegnen wir verschiedenen Versuchen, die betroffene Personen-
gruppe zu kennzeichnen und zu beschreiben. Die beiden weltweit anerkann-
ten Klassifikationssysteme ICD' und DSM? sowie viele Fachleute benutzen
den Begrift ,Autismus-Spektrum-Storung‘. Dagegen wenden sich nicht
wenige Betroffene, die Autismus weder als Krankheit noch per se als eine
psychische Stérung betrachten. Threr Ansicht nach ist Autismus Ausdruck
menschlichen Seins, weshalb sie die Bezeichnungen Autist:in, autistische
Person oder auch Mensch im Autismus-Spektrum bevorzugen (vgl. Kenney
et al. 2015). Folgerichtig lehnen sie ebenso wie die von Eltern betroffener
Menschen eingebrachte Bezeichnung ,Mensch mit Autismus® ab. Einige
weltweit renommierte Autismusforscher (z.B. S. Baron-Cohen et al. 2009)
haben darauf reagiert, indem sie die Bezeichnung ,,autism spectrum condition”
favorisieren. Damit soll der Blick auf Defizite oder Stérungen und zugleich
auf spezifische Stirken und Fihigkeiten autistischer Personen gelenkt werden.

Merkbox

Statt Autismus-Spektrum-Stérungen sollen Bezeichnungen wie Autismus oder
Autismus-Spektrum bevorzugt werden. Autismus gilt als Ausdruck menschli-
chen Seins. Daher bezeichnen sich Betroffene als Autist:innen.

Lur Klassifikation von Autismus nach DSM-5 und ICD-11

Bisher war es iiblich, Autismus nach den Klassifikationssystemen ICD-10
und DSM 1V als ,tiefgreifende Entwicklungsstérung® zu beschreiben und
in verschiedene klinische Bilder oder Typen zu unterteilen: frithkindlicher
Autismus (nach L. Kanner), Asperger-Syndrom, atypischer Autismus, nicht
niher bezeichnete tiefgreifende Entwicklungsstérung. Mit dieser Einteilung
gingen all die Jahre diagnostische Unsicherheiten und Probleme einher. Dies
fithrte dazu, dass einzelne Personen im Laufe ihres Lebens unterschiedliche
Autismus-Diagnosen erhielten. In dem Zusammenhang wurde deutlich,
dass - wie bereits aus den , Erstbeschreibungen® hervorgeht (vgl. Theunissen
2021d) - zwischen dem frithkindlichen Autismus und dem Asperger-Syn-
drom mehr Gemeinsamkeiten als Unterschiede bestehen. Darauthin wurden

1 International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems/Internationale
statistische Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme (hrsg. von der
Weltgesundheitsorganisation [WHO]).

2 Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders/Diagnostisches und Statistisches Manual
Psychischer Stérungen (hrsg. von der American Psychiatric Association [APA]).
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abgeleitet vom frithkindlichen Autismus die Begriffe hochfunktionaler
Autismus (mit einer Nihe zum Asperger-Syndrom) und niedrigfunktionaler
Autismus (als schwere Form assoziiert mit komplexer, vor allem intellektu-
eller Beeintrichtigung) in die Fachdiskussion eingefithrt. Aber auch dieser
Schritt war unbefriedigend.

So wurde im Rahmen der Revision und Aktualisierung des DSM IV zu

DSM-5 der Beschluss gefasst, zukiinftig unter der Bezeichnung ,Autis-

mus-Spektrum-Stdrung (Autism Spectrum Disorder) auf die bisherige Eintei-

lung zu verzichten und die verschiedenen klinischen Bilder von Autismus
unter zwei Kernbereiche einzuebnen:

A. Anhaltende Defizite in der sozialen Kommunikation und sozialen Inter-
aktion iiber verschiedene Kontexte hinweg. Diese manifestieren sich in
allen folgenden aktuell oder in der Vergangenheit erfiillten Merkmalen
(die Beispiele sind erliuternd, nicht vollstindig):

1. Defizite in der sozial-emotionalen Gegenseitigkeit. Diese reichen z. B.
von einer abnormen sozialen Kontaktaufnahme und dem Fehlen von
normaler wechselseitiger Konversation sowie einem verminderten
Austausch von Interessen, Gefiihlen oder Affekten bis hin zum Unver-
mogen, auf soziale Interaktion zu reagieren bzw. diese zu initiieren.

2. Defizite im nonverbalen Kommunikationsverhalten, das in sozialen
Interaktionen eingesetzt wird. Diese reichen z.B. von einer schlecht
aufeinander abgestimmten verbalen und nonverbalen Kommunika-
tion bis zu abnormem Blickkontake und abnormer Kérpersprache
oder von Defiziten im Verstindnis und Gebrauch von Gestik bis hin
zu einem vollstindigen Fehlen von Mimik und nonverbaler Kommu-
nikation.

3. Defizite in der Aufnahme, Aufrechterhaltung und dem Verstindnis
von Beziehungen. Diese reichen z. B. von Schwierigkeiten, das eigene
Verhalten an verschiedene soziale Kontexte anzupassen, iiber Schwie-
rigkeiten, sich in Rollenspielen auszutauschen oder Freundschaften zu
schliefSen, bis hin zum vollstindigen Fehlen von Interesse an Gleich-
altrigen.

B. Eingeschrinkte, repetitive Verhaltensmuster, Interessen oder Aktivititen,
die sich in mindestens zwei der folgenden aktuell oder in der Vergangen-
heit erfiillten Merkmalen manifestieren (die Beispiele dienen der Erliute-
rung und sind nicht vollstindig):

1. Stereotype oder repetitive motorische Bewegungsabliufe, stereoty-
per oder repetitiver Gebrauch von Objekten oder von Sprache (z. B.
einfache motorische Stereotypien, Aufreihen von Spielzeug oder das
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Hin- und Herbewegen von Objekten, Echolalie, idiosynkratrischer
Sprachgebrauch).

2. Festhalten an Gleichbleibendem, unflexibles Festhalten an Routinen
oder an ritualisierten Mustern verbalen oder nonverbalen Verhaltens
(z.B. extremes Unbehagen bei kleinen Verinderungen, Schwierig-
keiten bei Ubergingen, rigide Denkmuster oder BegriifSungsrituale,
Bediirfnis, tiglich den gleichen Weg zu gehen oder das gleiche Essen
zu sich zu nehmen).

3. Hochgradig begrenzte, fixierte Interessen, die in ihrer Intensitit oder
ihrem Inhalt abnorm sind (z. B. starke Bindung an oder Beschiftigen
mit ungewohnlichen Objekten, extrem umschriebene oder persever-
ierende Interessen).

4. Hyper- oder Hyporeaktivitit auf sensorische Reize oder ungewshn-
liches Interesse an Umweltreizen (z.B. scheinbare Gleichgiiltigkeit
gegeniiber Schmerz/Temperatur, ablehnende Reaktion auf spezifische
Geriusche, Strukturen oder Oberflichen, exzessives Beriechen oder
Beriihren von Objekten, visuelle Faszination fiir Licht oder Bewegun-
gen) (zit. n. Falkai & Wittchen 2018, 64f.).

Bemerkenswert ist, dass die genannten Symptome nicht mehr wie bisher in
den Klassifikationssystemen vor dem dritten Lebensjahr, jedoch in der frithen
Entwicklung vorhanden sein miissen. Allerdings kénnen sie sich erst zu einem
spiteren Zeitpunkt voll ausbilden, wenn sie ,in klinisch bedeutsamer Weise“
zu einem Leiden oder zu Beeintrichtigungen in sozialen, beruflichen oder
anderen wichtigen Funktionsbereichen fithren. Ferner miissen Ausschluss-
diagnosen beachtet werden, so diirfen z.B. die genannten Symptome nicht
durch Lernschwierigkeiten (Intelligenzminderung), ADHS, Personlichkeits-
stérungen oder psychische Erkrankungen erklirbar sein (dazu spiter).

Wie die US-amerikanische Psychiatriegesellschaft hat ebenso die Weltge-
sundheitsorganisation (WHO) ihr bisheriges Klassifikationssystem ICD-10
tiberarbeitet und als ICD-11 aktualisiert. Seit Januar 2022 hat sie den Weg
fiir die Einfiihrung der ICD-11 frei gemacht. In Hinblick auf Autismus liegt
eine Version aus dem Jahr 2023 vor, auf die im Folgenden Bezug genommen
wird (vgl. WHO 2023a). In Anlehnung an das DSM-5 ist in dieser Version
gleichfalls die bisherige Unterscheidung von Autismusformen unter dem
Begriff der ,Autismus-Spektrum-Stérung” aufgehoben worden, die unter
dem Code 6A02 den neurologischen Entwicklungsstérungen (,neurodevelop-
mental disorders“) zuordnet wurde.

Nach ICD-11 wird ,Autismus-Spektrum-Stérung charakeerisiert durch
anhaltende Defizite in der Fihigkeit, wechselseitige soziale Interaktionen
und soziale Kommunikation zu initiieren und aufrechtzuerhalten, sowie



Kapitel | - Einfilhrung zum Versténdnis der Leitbegriffe

durch eine Reihe von eingeschrinkten, sich wiederholenden und unflexiblen
Verhaltensmustern, Interessen oder Aktivititen, die fiir das Alter und den
soziokulturellen Kontext der Person eindeutig untypisch oder exzessiv sind.
Der Beginn der Storung erfolgt wihrend der Entwicklungsphase, typischer-
weise in der frithen Kindheit, aber die Symptome kénnen sich erst spiter
vollstindig manifestieren, wenn die sozialen Anforderungen die begrenzten
Kapazititen iibersteigen. Die Defizite sind so schwerwiegend, dass sie eine
Beeintrichtigung in persdnlichen, familiiren, sozialen, erzieherischen, beruf-
lichen oder anderen wichtigen Funktionsbereichen verursachen, und sind in
der Regel ein allgegenwirtiges Merkmal der individuellen Funktionsweise,
das in allen Lebensbereichen zu beobachten ist, auch wenn sie je nach sozia-
lem, erzieherischem oder anderem Kontext variieren konnen. Personen, die
dem Spektrum angehéren, kénnen unterschiedliche Ausprigungen der Intel-
ligenz und der sprachlichen Fihigkeiten aufweisen® (zit. n. WHO 2023a;
Ubersetzung des Autors).

Ferner unterscheidet ICD-11 in Anlehnung an das DSM-5 gleichfalls zwei

sessentiell notwendige Merkmalsbereiche® mit untergruppierten Kriterien.

Die beiden Merkmalsbereiche erfordern jedoch abweichend vom DSM-5 fiir

die Diagnoseerstellung keine Mindestanzahl an Symptomen:

(1) ,Anhaltende Defizite bei der Initiierung und Aufrechterhaltung sozialer
Kommunikation und wechselseitiger sozialer Interaktionen, die je nach
Alter und intellektuellem Entwicklungsstand des Einzelnen auflerhalb
des erwarteten Bereichs typischer Funktionen liegen. Spezifische Mani-
festationen dieser Defizite variieren je nach chronologischem Alter, ver-
balen und intellektuellen Fihigkeiten sowie der Schwere der Storung.

(2) ,Anhaltend eingeschrinkte, sich wiederholende und unflexible Verhal-
tens-, Interessen- oder Aktivititsmuster, die fiir das Alter und den sozi-
okulturellen Kontext der Person eindeutig untypisch oder tibertrieben
sind.“

Dariiber hinaus werden zwei weitere Merkmale hervorgehoben,

(1) ,Die Stérung beginnt wihrend der Entwicklungsphase, typischerweise
in der frithen Kindheit, die charakteristischen Symptome kommen
jedoch méglicherweise erst spiter vollstindig zum Ausdruck, wenn die
sozialen Anforderungen die begrenzten Kapazititen iibersteigen.”

(2) ,Die Symptome fithren zu einer erheblichen Beeintrichtigung per-
sonlicher, familidrer, sozialer, padagogischer, beruflicher oder anderer
wichtiger Funktionsbereiche. Manche Menschen mit Autismus-Spek-
trum-Storung sind in der Lage, in vielen Kontexten durch auflerge-
wohnliche Anstrengung ein angemessenes Funktionsniveau zu zeigen,
sodass ihre Defizite fiir andere moglicherweise nicht erkennbar sind.
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In solchen Fillen ist die Diagnose einer Autismus-Spektrum-Stdrung
immer noch angemessen® (iibersetzt n. ebd.).

Bemerkenswert ist eine zusitzliche Einteilung sogenannter Spezifizierer zur

Charakterisierung spezieller Aspekte innerhalb des Autismus-Spektrums:

* Autismus-Spektrum-Stérung ohne Beeintrichtigung der geistigen Ent-
wicklung (im Original: ,,Stérung der Intelligenzentwicklung®) und mit
geringer oder ohne Einschrinkung der funktionalen Sprache

* Autismus-Spektrum-Stérung mit Beeintrichtigung der geistigen Ent-
wicklung und mit geringer oder ohne Einschrinkung der funktionalen
Sprache

* Autismus-Spektrum-Stérung ohne Beeintrichtigung der geistigen Ent-
wicklung und mit Beeintrichtigung der funktionalen Sprache

* Autismus-Spektrum-Stérung mit Beeintrichtigung der geistigen Ent-
wicklung und mit Beeintrichtigung der funktionalen Sprache

* Autismus-Spektrum-Stérung ohne Beeintrichtigung der geistigen Ent-
wicklung und mit fehlender funktionaler Sprache

* Autismus-Spektrum-Stérung mit Beeintrichtigung der geistigen Ent-
wicklung und mit fehlender funktionaler Sprache.

Durch diese Spezifizierer sollen gleichzeitig auftretende Beeintrichtigungen
der Intelligenz und sprachlichen Fihigkeiten erfasst werden, um zu ange-
messenen individualisierten Behandlungsplinen, Interventionen und Unter-
stiitzungsleistungen fiir Personen aus dem Autismus-Spektrum zu gelangen.
Zudem wird darauf verwiesen, dass bei einer gleichzeitig auftretenden
Beeintrichtigung der Intelligenz eine separate Diagnose einer ,,Storung der
intellektuellen Entwicklung® mit dem entsprechenden Schweregrad (leicht,
miflig, schwer, tiefgreifend, vorliufig) erfolgen sollte. AufSerdem sollte, ,da
soziale Defizite ein Kernmerkmal der Autismus-Spektrum-Stérung sind,
(...) bei der Beurteilung des adaptiven Verhaltens als Teil der Diagnose einer
gleichzeitig auftretenden Stdrung der intellektuelle, konzeptionelle und prak-
tische Bereich des adaptiven Funktionsniveaus stirker beriicksichtigt werden
als soziale Fihigkeiten (skills)“ (iibersetzt n. ebd.).

Gleichwohl ist die Spezifizierer-Einteilung mit der Exponierung der geisti-
gen (intellektuellen) Entwicklung kritisch zu sehen. Denn die Erfassung der
Intelligenz ist bei psychischen Stérungen (Psychosen, Schizophrenie, affek-
tiven Storungen, Angststdrungen etc.) oder Persdnlichkeitsstorungen uniib-
lich und wirft die Frage nach dem Nutzen und Schaden auf: Was geschieht,
wenn sich z.B. eine Person der Intelligenzerfassung verweigert oder wenn
keine adiquate, verlissliche Beurteilung méglich ist? Wieweit werden
durch eine diagnostische Zuschreibung oder Annahme einer ,Stérung der
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Intelligenzentwicklung” (Intelligenzminderung) bei einer betroffenen Person
Vorurteile, negative Prognosen und Prozesse sozialer Diskriminierung oder
Stigmatisierung befordert? Bislang ist das ICD-11 noch nicht im Gebrauch,
insofern bleibt abzuwarten, wie damit umgegangen wird.

Positiv ist zu vermerken, dass ICD-11 wie DSM-5 mégliche psychische
Begleitstorungen beriicksichtigt, zudem die Maglichkeit einer ,autistischen
Regression” ab dem dritten Lebensjahr (z.B. Verlust an zuvor erworbenen
sprachlichen und sozialen Fihigkeiten, an Darm- und Blasenkontrolle) in
Betracht zieht und ,,Grenzen zur Normalitit” (z.B. in Bezug auf Kommuni-
kation, Interaktion, repetitives Verhalten), kulturelle, normative Unterschiede
(z.B. in Hinblick auf soziale Kommunikations- und Interaktionsformen,
Interessen, Aktivititen) sowie geschlechts- und/oder geschlechtsbezogene

Merkmale reflektiert.

Als wiederum fragwiirdig kann der Hinweis auf eine mégliche Verwendung

von zwei weiteren diagnostischen Codes fiir ,,Autismus-Spektrum-Stérung”

betrachtet werden:

(1) ,Sonstige spezifizierte Autismus-Spektrum-Stdrung (...) wenn die oben
genannten Parameter nicht zutreffen (6A02.Y).

(2) ,Autismus-Spektrum-Storung, nicht niher bezeichneg, (....) wenn die
oben genannten Parameter unbekannt sind“ (6A02. Z).

Diese beiden Codes sind nimlich fiir die Bildung von ,,Subtypen® im Bereich
von Autismus wegbereitend und widersprechen der urspriinglichen Inten-
tion im Lager der Autismusforschung, mit dem Konzept eines Spektrums
Typisierungen oder Unterscheidungen durch bestimmte Bilder zu vermei-
den. Bedenklich sind Entwicklungen im europiischen Raum, vor allem in
Grof3britannien, wo es vonseiten einiger Elternorganisationen und Fachleute
Bestrebungen gibt, durch ,,Profound Autism“ und ,Pathological Demand
Avoidance (PDA)“ zwei neue Subtypen im Bereich von Autismus zu begriin-
den und zu legitimieren. Beide Typen werden als ,schwere“ Formen des
Autismus beschrieben, die bisher in Hinblick auf spezielle und umfingliche
Unterstiitzungsleistungen zu wenig beachtet und unterfinanziert worden
seien. Diese Begriindung sollte jedoch nicht zur Bildung neuer Subtypen
fithren, da die Notwendigkeit besonderer Unterstiitzungsleistungen sehr wohl
durch eine personenzentrierte Planung zum Ausdruck gebracht werden kann,
die kein eng umschriebenes Bild (Besonderung) im Bereich von Autismus
bedarf. Hinzu kommt, dass die beiden Subtypen wissenschaftlicher Seriositit
entbehren, indem sie den flexiblen, individualisierten Umgang mit Merk-
malsausprigungen innerhalb des Autismus-Spektrums verkennen, Aspekte
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sozialer Zuschreibung (Bewertung) auf der Grundlage eines unreflektierten
Normalititsverstindnisses und fliefende Ubergiinge zwischen ,autistischem*
und ,normalem* Verhalten sowie schweren und leichten Formen an Verhal-
tensauffilligkeiten missachten, dadurch eine statische Sicht auf Personen,
Festschreibungen, Pathologisierung, Stigmatisierung und Diskriminierung
erzeugen sowie letztlich voreiligen Schliissen und einer selbsterfiillenden
Prophezeiung Vorschub leisten, indem sie negative Prognosen bei Betrof-
fenen, Angehérigen und Professionellen bewirken (vgl. Kapp 2023; Woods
2024). Wissenschaftlichen Untersuchungen und Erkenntnissen ist unschwer
zu entnehmen, dass der auch im deutschsprachigen Raum zusehends disku-
tierte Typ des PDA kein autismusspezifisches Profil darstellt, sondern jenseits
von Autismus ebenso bei anderen Bildern (z.B. ADHS, Angststorungen,
Personlichkeitsstdrungen, Stérungen des Sozialverhaltens, affektiven Storun-
gen) beobachtet werden kann (vgl. Kamp-Becker, Schu & Stroth 2023;
Woods 2024).

Grundsitzlich kann — nicht zuletzt auch vor dem Hintergrund der ,Erstbe-
schreibungen iiber Autismus — die Einebnung der bisherigen Autismusbilder
(frithkindlicher Autismus, Asperger-Syndrom, atypischer Autismus) begriift
werden. Gleichwohl sind einige Aspekte kritisch zu sehen:

Fiir die Bedingungen in Deutschland ist der Riickgriff auf das ICD-11 zur
Diagnostizierung von Autismus zweifellos verlockend, weil dadurch im
Unterschied zum DSM-5 Zuweisungen fiir Leistungstriger vermeintlich
leichter erfolgen kénnen: Liegt Autismus und intellektuelle Beeintrichtigung
(Intelligenzminderung) vor, ist bei Kindern und Jugendlichen der Leistungs-
triger der Sozialhilfe zustindig; Autismus ohne Intelligenzbeeintrichtigung
fallt hingegen bei Kindern- und Jugendlichen in den Zustindigkeitsbereich
der Kinder- und Jugendhilfe. Diese Zweiteilung ist jedoch fachwissenschaft-
lich iiberholt und sollte ebenso im Sinne der Inklusion iiberwunden werden.
Erfreulich ist, dass dies vonseiten der Bundesregierung bis 2028 angestrebt
wird.

Padagogischer Hinweis

Unter Inklusion verstehen wir die unmittelbare Zugehtrigkeit oder Nicht-Aus-

sonderung aller behinderten Menschen. Mit dieser Definition orientieren wir

uns an der LIN-Behindertenrechtskonvention, die den Zugang zum Verstandnis

von Inklusion durch fiinf zentrale Aspekte genauer kennzeichnet:

1) Personale Wertschatzung und Respekt vor der behinderten Person und
ihrem So-Sein

2

<
)
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2) Iuganglichkeit (Barrierefreiheit, sodass z.B. behinderte Menschen
Ressourcen nutzen oder Orte aufsuchen kinnen, die nicht-behinderten
Personen ungehindert zuganglich sind)

3) Einbindung in wechselseitigen, gegenseitig abhangigen Beziehungen im
persinlichen Nahbereich und in gesellschaftlichen Kontexten

4)  Selbstbestimmung (persinliche Wahl- und Entscheidungsfreiheit)

a) Partizipation (Teilhabe im Sinne von Mitsprache, Mithestimmung und
Mitgestaltung)

Weitere Kritikpunkte, die beide Klassifikationssysteme betreffen, beziehen
sich auf die unzureichende Beachtung von Besonderheiten bei Midchen/
Frauen?, auf die mangelnde Beriicksichtigung einer Entwicklungsperspektive
(Erwachsenenalter) sowie auf die einseitige, negative Auslegung sogenann-
ter ,restriktiver Interessen und repetitiver, stereotyper Verhaltensweisen®.
Hierbei kann es sich nimlich auch um eine Quelle von Freude und Gliick
(Flow), um ein ,informationssuchendes” oder um ein subjektiv bedeutsames,
kompensatorisches Verhalten zur psychischen Beruhigung handeln. Manche
Autist:innen betrachten ein solches Verhalten als ,iiberlebensnotwendig"
(vgl. Schmidt 2020, 53 ff., 60; Vero 2020, 87f., 92). Umso wichtiger ist eine
verstehende Sicht dieses Verhaltensbereichs, um die Funktion von repetiti-
vem Verhalten oder eingeschrinkten Interessen zu erfassen.

Padagogischer Hinweis
JAutismus zu verstehen, ist die Voraussetzung dafiir, um als AuBenstehender
die dringenden Bediirfnisse autistischer Menschen anzuerkennen” (Schmidt

2020, 130).

Ferner ist es einerseits begriiffenswert, dass Hyper- oder Hyposensitiviti-
ten beachtet werden, andererseits ist es schwer nachvollziehbar, dass dieser
Bereich den ,eingeschrinkten, repetitiven Verhaltensmustern, Interessen
oder Aktivititen” untergeordnet wird. Wahrnehmungsbesonderheiten stellen
nimlich ein zentrales Merkmal von Autismus dar, das zu ,eingeschrinkten,
repetitiven Verhaltensmustern, Interessen oder Aktivititen” fithren kann,
aber nicht umgekehrt.

3 Nach neueren Forschungsstudien scheinen bei Autistinnen repetitives Verhalten und Spezialinter-
essen weniger und das Bedrfnis nach sozialen Kontakten starker ausgeprégt zu sein als bei Autis-
ten. Zudem kdnnen Madchen/Frauen dem Anschein nach den Autismus besser tarnen als Jungen/
Manner (vgl. Szalavitz 2021).

C
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Zu einer einseitigen Betrachtung verleiten dariiber hinaus die sogenannten
,Defizite in der sozial-emotionalen Wechselseitigkeit”. Damian Milton
(2018), ein Gelehrter und Dozent aus dem Autismus-Spektrum, sieht hier
ein ,,doppeltes Empathie-Problem®. Was damit gemeint ist, signalisiert unter
anderem die folgende Beobachtung:

»Wenn sie (die autistische Tochter eines Bekannten von H. Markram) unter
die Dusche sollte, wuchs es sich zum Drama aus. Wie eine Katze wehrte
sie sich, Kratzen, Beiflen, Wasserschlacht, und der Vater, wiitend, schimpfte
mit ihr: Kannst du nicht mal eine Dusche nehmen! Nur eine Dusche! Jeder
duscht. Stell dich nicht so an! Es ist nur Wasser! Allein, sie stellte sich nicht
an. Die Tropfen fielen nicht wie Tropfen, sie fielen wie heifle Nadeln, folter-
ten sie, und da sie wie viele Autisten nicht sprach, redete sie mit Hinden und
Fiifden, sie versuchte nur ihre Haut zu retten, mit verzweifelter Gewalt. War
das denn so schwer zu verstehen? (...) Wir sagen, Autisten fehlt Empathie.
Nein. Uns fehlt sie. Fiir die Autisten” (Markram zit. n. Wagner 2018, 135, f.).

Tatsichlich fillt es nicht-autistischen Personen sehr oft schwer, sich in das
Denken und Handeln von Autist:innen hineinzuversetzen und die Bedeu-
tung ihres Verhaltens nachzuvollziehen. Dies betont auch die Autistin Gabri-
ele Schmitt-Lemberger (2020, 49), Mutter eines nicht-sprechenden Autisten
mit ADHS. Leid entsteht oftmals erst dadurch, dass autistische Personen
nicht verstanden werden und dass gegeniiber ihrem Verhalten und ihren
Sichtweisen Unverstindnis zum Ausdruck gebracht wird.

Das zeigt sich nicht nur bei der Empathie, sondern ebenso bei sozialen Inter-
aktionen. Interessant sind hierzu Forschungsstudien, die Zhnlich wie bei dem
»doppelten Empathie-Problem® den Schluss eines ,doppelten Interaktions-
problems nahelegen (vgl. Sasson et al. 2016; Fontenot 2020; Theunissen
2024). Demzufolge sollten wir es vermeiden, nur autistischen Personen
Schwierigkeiten in der sozialen Interaktion zu attestieren. So zeigen z. B. viele
autistische Personen im Zusammensein mit anderen autistischen Menschen
ein hohes Mafd an sozialer Interaktion und Kommunikation (dazu auch Seng
2021).

Merkbox

Nicht wenige autistische Menschen berichten, dass sie nicht unter ihrem Autis-
mus leiden, sondern unter psychischen Begleiterscheinungen (z. B. depressiven
Stiirungen) und vor allem unter den Reaktionen ihres Umfeldes (unter Mobbing,
Hanseleien, Diskriminierung, Anfeindungen, mangelndem Zutrauen, lgnoranz
individueller Fahigkeiten oder Starken). Ein Leidensdruck entsteht nicht selten
aus Missverstandnissen und resultiert seltener aus dem Autismus.

23
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Betroffene wenden sich daher gegen die noch weit verbreitete Pathologi-
sierung autistischen Verhaltens: ,Die Art, wie wir anders sind als andere
Menschen zu pathologisieren, empfinden wir als Diskriminierung®, und
»wir wehren uns dagegen, dass Autismus nur {iber Defizite definiert wird“
(Aspies e. V. 2008). Wie aktuell diese Kritik ist, zeigt die Auseinandersetzung
mit dem vermeintlichen Autismus-Subtyp PDA (vgl. Woods 2024).

Ebenso wird die Defizitorientierung der Klassifikationssysteme scharf kriti-
siert; und es wird nicht akzeptiert, dass nur persénliche Defizite als Ursache
fiir Beeintrichtigungen in verschiedenen Lebensbereichen betrachtet werden.
Diese einseitige Sicht untergribt die Wechselwirkungen zwischen persénli-
chen und Umweltfaktoren und missachtet externe Einfliisse auf autistisches
Verhalten.

Autismus aus der Betroffenensicht

Die Auseinandersetzung mit der medizinischen Betrachtung von Autismus,
die sich in den Klassifikationssystemen widerspiegelt, hat viele Betroffene,
insbesondere Aktivist:innen aus Selbstvertretungsgruppen, dazu veranlasst,
sich selbst mit Autismus zu befassen und eigene Positionen zu entwickeln.
Warum dies wertvoll ist, fithrt uns die Autistin Jasmine O‘Neill (2001, 12f)
vor Augen:

,Zu viele Eltern und Betreuer autistischer Menschen schenken schriftlich
oder miindlich weitergegebenen Fehleinschitzungen Glauben. Was Arzte
oder Psychologen sagen, braucht nicht immer wahr zu sein. Manche so
genannte Experten sind schlichtweg inkompetent. (...) Viele Aussagen
Auflenstehender tiber autistische Menschen sind reine Spekulation. (...)
Besonders empfehlenswert ist es, medizinische Texte mit anderen Quellen
zu kombinieren.“

Erginzend dufert sich der Autist Hajo Seng (zit. in: Kohl, Seng & Gatti
2017, 358f.):

,In den Erfahrungen autistischer Menschen stehen dagegen andere Aspekte
im Zentrum, vor allen Dingen ihre Wahrnehmung und ihr Denken betref-
fend. Thre Erfahrungen und Reflexionen erméglichen andere, bislang kaum
beachtete und vermutlich auch fiir das Leben autistischer Menschen relevan-
tere Zugdnge zum Autismus.”

Vor diesem Hintergrund wurden von uns autobiografische Schriften und
insbesondere Erkenntnisse aus der Sicht Betroffener wissenschaftlich aufbe-
reitet. Eine fithrende Rolle kommt im Hinblick auf Umgang mit Autismus
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dem weltweit agierenden Autistic Self Advocacy Network (ASAN) zu (vgl.

Kapp 2020; Theunissen & Sagrauske 2019; Theunissen 2020). Zentrale

Anliegen dieser politisch einflussreichsten Selbstvertretungsorganisation sind:

* Nichts iiber uns ohne uns! (Empowerment im Sinne von Selbstvertre-
tung, Mitsprache, Mitbestimmung und Mitgestaltung)

* Wertschitzung der Neurodiversititshypothese (Diese besagt, dass es
keine ,,normale Gattung von Mensch® gibt, sondern eine breite Palette
an Maglichkeiten, wie das menschliche Gehirn neuronal angelegt und
vernetzt sein kann)

* Verabschiedung vom Heilungsgedanken und Verbot aversiver (bestrafen-
der) Therapiemethoden oder Interventionen

* Verzicht auf restriktive Therapiemethoden (z.B. in Bezug auf direktiv
angelegte ABA-Formate® einer intensiven Verhaltenstherapie) zugunsten
unterstiitzender Mafinahmen fiir ein ,Leben mit Autismus“

e DPartizipative Autismusforschung” und Unterstiitzung von Forschungs-
projekten und Mafinahmen, die die Erhéhung von Lebensqualitit und
Verbesserung der Lebenssituation von Autist:innen zum Ziel haben: z. B.
inklusive Bildung; inklusives (ggf. unterstiitztes) Wohnen, (ggf. unter-
stittzte) Beschiftigung (Jobcoaching) auf dem 1. Arbeitsmarke, gesell-
schaftliche Teilhabe)

* Peer Counseling (Betroffenen-Beratung, z.B. Autist:innen beraten
Autist:innen)

Als richtungsweisend fiir ein zeitgemifles Autismus-Verstindnis kénnen
sieben von ASAN (2012) vertretene ,,autismustypische Merkmale“ betrachtet
werden, die wir bereits in anderen Schriften mit vielen Beispielen aufgegrif-
fen und ausfiihrlich beschrieben haben (vgl. Theunissen 2020; Theunissen &
Sagrauske 2019). Daher fassen wir uns im Folgenden kurz:

(1) Unterschiedliche sensorische Erfahrungen

Die Sinneswahrnehmung bei autistischen Personen weist oftmals eine Hyper-
oder Hyposensibilitit auf, wobei jeder Sinn betroffen sein kann (vgl. Kap. II:
sensorische Besonderheiten). Mogliche Reaktionen auf eine Reiziiberflutung

4 ABA heiBt Ubersetzt ,Applied Behavior Analysis” (Angewandte Verhaltensanalyse) und steht einer-
seits fiir einen Oberbegriff, unter dem verhaltensorientierte Ansatze gefasst werden, bei denen zur
Interventionsplanung auslésende Bedingungen fiir ein unerwinschtes Verhalten sowie Konse-
quenzen erfasst werden. Andererseits hat sich unter dem Kuirzel ABA im Arbeitsbereich Autismus
eine restriktive (friher bestrafende) Vorgehensweise als intensive Verhaltenstherapie ,verselbst-
standigt”, die sich durch Fremdbestimmung auszeichnet, ethisch umstritten ist und von Autist:in-
nen scharf kritisiert wird. Der Autist Peter Schmidt (2020, 246) bezeichnet diese zweite Form als
,ABA Forte” und als ,eine abzulehnende Therapie, weil sie streng um jeden Preis ohne jede
Bericksichtigung individueller Voraussetzungen auch Verhalten dressiert, das fur ein Wohlbefin-
den und ein moglichst selbststandiges Leben nicht unbedingt notwendig ist, wie z. B. das Halten
des Blickkontaktes.”
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und -iiberlastung (Overload) kann beispielsweise das fluchtartige Verlas-
sen der Situation, selbstverletzendes Verhalten, Panik, Schreien usw. sein.
Gerade Einkaufszentren, Restaurants, dffentliche Verkehrsmittel - also Orte,
an denen sich viele Menschen gleichzeitig authalten und viele Reize iiber
verschiedene Sinneskanile einstromen - kénnen zur Belastung werden. Auf
der anderen Seite konnen gesellschaftlich nicht anerkannte Verhaltensweisen
wie das Beschnuppern von Gegenstinden dazu dienen, Reize zu verstirken,
um die Hyposensibilitit zu kompensieren. Ebenso denkbar ist, dass mit dem
Beschnuppern, Anfassen und unter die Nase halten von Dingen, die einem
begegnen, ,eine Briicke zur Wirklichkeit” (Johansson 2019, 176) hergestellt
wird, in der sich nicht-autistische Menschen befinden. Diese Briicke befor-

dert ,,dann das Gefiihl, dabei zu sein® (ebd.).

Padagogischer Hinweis

Nach individuellen Wahrnehmungsbesonderheiten Ausschau halten und ankniip-
fend an den Befunden ein Unterstitzungsprogramm entwickeln. Hierzu kiinnen
raumliche Anpassungen, zeitliche Strukturierungshilfen, Angebote sensari-
scher Integration sowie Strategien zur Prévention und Bewaltigung von Stress
sehr hilfreich sein.

(2) Uniibliches Lernverhalten und spezielles Denken

Beobachtbar ist, dass Autist:innen hiufig eigene Losungswege fiir Aufgaben
und Lernstrategien entwickeln. Visualisierung und Logik stellen dabei oft
ein wichtiges Vehikel fiir kognitive Leistungen dar. Ebenso kénnen spezielle
Interessen der Person zum selbststindigen Lernen anregen und letztendlich
zu Erfolgserlebnissen und Steigerung des Selbstwertgefiihls fiihren. Einige
»Selbstlerner” verspiiren ,,in ihrem Inneren® kaum Impulse, das zu tun, was
ihnen gesagt oder beigebracht wird. So schreibt die Autistin Iris Johansson
(2019, 45): ,,Mir war nicht klar, was ich mit all dem machen sollte, was von
anderen Menschen kam. (...) Das alles sah ich, und ich begriff es auf meine
eigene Weise, doch etwas damit zu machen oder daran teilzunehmen, das war
in meiner Welt nicht vorgesehen®; und ebenso gibt es , fiir uns keine Neigung
und keinen Ehrgeiz, Dinge zu iibernehmen, um selbststindig zu werden®
(ebd., 400). Daher sollten die selbsterschlossenen und selbstbestimmten
Lern- und Lésungswege von nicht-autistischen Personen vor allem in pidago-
gischen Bereichen (Schule) und Arbeitsfeldern anerkannt werden. Notwen-
dig ist ein gewisses Mafd an Gelassenheit und Vertrauen in die Fihigkeit und
Bereitschaft autistischer Menschen, die Grenzen ihrer Selbstbezogenheit zu
6ffnen, wenn dies aus der Betroffenensicht als sinnvoll erachtet wird. Voraus-
setzung fiir eine solche Offnung gegeniiber der Welt der Nicht-Autist:innen

Q)
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ist eine kommunikative Basis, die das autistische Personsein respektiert und
achtet. Anderenfalls fiihlen sich autistische Personen entwertet und verletzt,
was ,,schnell zu einer Flucht-, Kampf- oder Starre-Reaktion“ (Vero 2020, 87)
fiihren kann, bei der es nur noch um das ,,Uberleben® geht. Bei Kindern
mit dem sogenannten frithkindlichen Autismus kann es dabei ,zur Unter-
schitzung ihrer kognitiven Fihigkeiten (kommen, d.A.). Die meisten friih-
kindlichen Autisten befinden sich stindig im Uberlebensmodus, in welchem
sie nur noch einen begrenzten Zugriff auf die Basisprogramme® haben. Dies
ist durchaus von auflen sichtbar, wird aber von der Umgebung als geistige
Behinderung interpretiert. Das fithre schnell dazu, dass Menschen mit
frithkindlichem Autismus damit fast jede Kompetenz abgesprochen wird*

(ebd., 88).

Padagogischer Hinweis

Vertrauen Sie den individuellen Fahigkeiten und selbsterarbeiteten Lernwegen
Bei mangelnder Lernbereitschaft sollten Starken und Interessen aufgegriffer
werden. Sie haben eine ,Briickenfunktion”, um Mativation fiir den Erwerb neuey
Informationen oder die Ausfihrung wiinschenswerter Tatigkeiten zu wecken.

(3) Stérken, auBergewiihnliche Fahigkeiten und spezielle (individuelle)
Interessen

signalisieren ein Ressourcenpotenzial, das jeder autistischen Person zuge-
schrieben werden kann. So lassen sich z.B. bei nicht wenigen autistischen
Personen, die als kommunikationseingeschrinkt (nicht-sprechend) und
intellektuell beeintrichtigt gelten, bereits im frithen Kindesalter hyperlexie-
dhnliche Fihigkeiten wie das Erkennen und Legen von Mustern oder Buch-
staben sowie das Schreiben und Lesen von Wortern beobachten; aufSerdem
zeigen viele von ihnen neben auflergewohnlichen Gedichtnisleistungen
besondere Stirken beim Figuren- oder Puzzlelegen. Weitere Stiirken, die der
groflen Mehrheit autistischer Personen attestiert werden, beziehen sich auf
Zuverlissigkeit, Loyalitit, Genauigkeit, Ehrlichkeit, Piinkelichkeit, Sorgfalt,
Beharrlichkeit oder Durchhaltevermogen.

Gut 50 % aller Menschen aus dem Autismus-Spektrum werden ,moderate
Savant-Fihigkeiten“ nachgesagt, die aufergewdhnliche Teilleistungsfahigkei-
ten und —fertigkeiten betreffen, die jedoch angesichts intellektueller Beein-
trichtigungen eher selten im Rahmen der Verrichtungen des alldiglichen

5 Gemeint sind damit im Gehirn abgespeicherte Programme, um z. B. die von Lehrkraften abverlang-
ten Aufgaben zu erfillen.
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Lebens genutzt werden (z. B. genaue Kenntnisse von Fahrplinen, aber keine
offentlichen Verkehrsmittel eigenstindig nutzen kénnen; mit einer Hand ein
Skatkartenspiel mischen, aber nicht Skat spielen konnen).

Zudem imponiert die grofle Mehrheit der Autist:innen mit speziellen (indi-
viduellen) Interessen, die nicht nur zur selbstbestimmten Aneignung einer
Sache (fokussiertes Denken und Lernen) beitragen, sondern ,,,nutzenfrei'
allein dem Erlebnis und der Befriedigung und Verarbeitung von Gefiihlen
dienen® (Schmidt 2020, 55) und ,.eine Art Sicherheitsnetz“ (Vero 2020, 140)
sein konnen. Da die intensive Pflege von Interessen aus der Betroffenensicht
zur Steigerung der Lebensqualitit beitragen, sollten sie weder ignoriert noch
mit entwertenden Bezeichnungen wie ,,pathologisch® oder ,stereotyp“ beti-
telt werden: Stattdessen sollten sie Wertschitzung erfahren und nicht unter-
bunden werden.

Padagogischer Hinweis

Es ist fruchtbarer, an dem anzusetzen und das zu unterstiitzten, was eine
Person kann und wofiir sie sich interessiert, als ihr Defizite oder Fehlverhalten
durch eine rigide, direktive Verhaltenssteuerung (wie bei den eng gestrickten
Lernformaten nach ABA) vor Augen zu fithren.

(4) Motorische Besonderheiten

Dieses Merkmal gilt meist als motorische Auffilligkeit, da Personen im
Autismus-Spektrum oftmals steif in ihrer Kérperhaltung, motorisch unge-
schicke wirken oder Schwierigkeiten haben, ihr Denken und Wollen hand-
lungspraktisch (automatisch) umzusetzen (dazu Zéller 2020). Auflerdem
kénnen Verhaltensweisen wie z. B. mit dem Oberkdrper schaukeln, auf den
Fiiflen wippen, Kreisdrehen oder mit den Hinden flattern auftreten, die nach
auflen hin, gerade im schulischen Umfeld als von der Norm abweichend und
mitunter stdrend empfunden werden.

Von Autist:innen werden diese (repetitiven, stereotypen) Verhaltensmuster
als ,,Stimming" (selbst-stimulierendes Verhalten) bezeichnet (vgl. Vero 2020,
921f), da sie dem Stressabbau dienen und der Person Sicherheit geben
kénnen. Solche Verhaltensmuster sind von Tics und Zwangsverhalten zu
unterscheiden, die fiir autistische Menschen weniger mit positiver Stimula-
tion und Vergniigen verbunden sind, sondern unter denen sie leiden (vgl.
Kap. II: Psychische Begleitstdrungen). Stimming kann insofern als Bewilti-
gungsstrategie betrachtet werden.

C
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Eine weitere positive Sicht motorischer Besonderheiten ergibt sich an der
Stelle, wo Menschen im Autismus-Spektrum ein sehr hohes Maf§ an Geschick
aufweisen. Dies konnten wir z. B. bei autistischen Erwachsenen mit kogniti-
ver Beeintrichtigung beobachten.

Padagogischer Hinweis

Repetitives, stereotypes Verhalten nicht per se therapieren, sondern in seiner
Bedeutung erschlieBen. Daran ankniipfend kann nach einem alternativen
Verhalten Ausschau gehalten werden. Nicht selten kinnen sportliche oder
kirperliche Aktivititen und physisch-psychische Entspannungsangebaote
weiterhelfen.

(5) Bediirfnis nach Besténdigkeit, Routine und Ordnung

Dieses Merkmal ist eng verbunden mit Schwierigkeiten, die autistische
Menschen im Umgang mit (unerwarteten) Verinderungen, beispielsweise
im Tagesablauf, haben kdnnen. Gleichzeitig weist es aber auf eine Fihigkeit
hin, sich selbst zu organisieren. Zudem geht es um das Bediirfnis, ,Angste
und Unsicherheiten unter Kontrolle zu halten® (Schmitt-Lemberger 2020,
29). Eine grofle Rolle spielen Routine und Ordnung fiir das Sicherheits- und
Vertrautheitsgefiihl autistischer Menschen. Damit Regeln und Strukturen fiir
autistische Personen einen Sinn ergeben, kann es von Vorteil sein, wenn die
Betroffenen sich ihren Ablauf- oder Tagesplan selbst erstellen. Wenngleich
solche Pline Halt geben, kann ,ein allzu rigides Festhalten an Strukturen
(...) dazu fithren, dass der Autist sich selbst im Weg steht und seine eigene
Weiterentwicklung so blockiert. Meistens ist ihm dies nicht einmal bewusst*
(Schmidt 2020, 53). Daher macht es Sinn, frithzeitig ein flexibles Denken
und Handeln zu trainieren, das aber braucht freilich , keinen Druck, sondern

Zeit, Geduld und Verstindnis“ (ebd., 53).

Padagogischer Hinweis

Leitliche und inhaltsbezogene Strukturierungspléne sollten mit Alternativen
versehen werden, z.B. Plan A, Plan B, Plan C. Dadurch kéinnen einige unvor-
hergesehene Situationen vermieden oder plitzlich notwendige Programman-
derungen erfasst werden. Hilfreich fiir Situationswechsel ist zudem der Einsatz
gines Timetimers.
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