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Der Beginn — ein Vorwort

Zu Beginn der 1970er-Jahre wurde ich als erstes von drei Kindern mei-
ner Eltern in einer hessischen Kleinstadt geboren - in eine Welt, die
mir auch heute noch, im bereits mittleren Erwachsenenalter, {iber weite
Strecken fremd ist. Inzwischen kann ich mein Leben geniefien, doch
bis zu diesem Punkt war es ein weiter Weg, der noch immer zahlreiche
Hiirden bereithalt.

Grofitenteils aber habe ich meinen Platz im Leben gefunden und
mochte mithelfen, eine solch ruhige, befriedigende und durchaus auch
gliickliche Situation ebenso fiir andere Menschen im Autismus-Spek-
trum zu erreichen. Deshalb freue ich mich sehr tiber die Moglichkeiten,
die mir in diesem Bereich gegeben sind, meine Vortrage und Publika-
tionen und dariiber, nun auch eine eigene Autismus-Sprechstunde in
unserer Klinik anbieten zu diirfen. Dort konnte ich bereits zahlreiche
Betroffene und Angehérige beraten und ermutigen.

Das vorliegende Buch richtet sich an Menschen im Autismus-Spek-
trum, ihre Angehorigen und alle, die mit autistischen Menschen arbei-
ten. Es enthilt sowohl eigene Erfahrungen als auch allgemeine Hilfen
fiir die unterschiedlichen Lebensbereiche und Anforderungen. Vieles
davon sind Antworten auf die zahlreichen Fragen, die mir im Rahmen
meiner Aktivititen immer wieder gestellt werden. Mein Buch ist des-
halb ebenso ein Erfahrungsbericht wie eine Sammlung méglicher Lo-
sungen, Strategien und Wege. Es soll dazu ermutigen, die individuell
passende Unterstiitzung zu finden und vor allem nicht aufzugeben. Es
sind immer Hilfen méglich, um ein erfiilltes Leben fithren zu kénnen -
auch mit einer eigenen Autismus-Diagnose oder als Angehériger eines
betroffenen Menschen.

Ich wiinsche Thnen alles Gute und bedanke mich sehr bei den Men-
schen, die mir dabei helfen: meinen lieben Eltern und meinen Thera-

peutinnen aus Psycho- und Ergotherapie, die mich bereits seit vielen



Jahren unterstiitzen. Vielen herzlichen Dank! Und ein herzliches
Dankeschon auch an Frau Dr. Treml vom Verlag Klett-Cotta fiir die

Hilfe bei der Realisierung dieses Buchprojekts.

Darmstadt, im September 2019

Christine Preiffmann
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Autismus — was ist das?

Derzeit wird noch unterschieden zwischen den einzelnen Formen:
* Asperger-Syndrom (F84.5)

* Frihkindlicher Autismus (F84.1)

* Atypischer Autismus (F84.0).

Auch fiir Fachleute ist jedoch die Abgrenzung nicht immer leicht, des-
halb spricht man heute meist von einer Autismus-Spektrum-Stérung,
um zu verdeutlichen, dass die Auffalligkeiten in jedem Einzelfall unter-
schiedlich sind und eine sehr groBe Bandbreite besteht. Es gibt also ein
grolRes Spektrum an typischen Merkmalen, die sowohl Schwierigkeiten
als auch Fahigkeiten umfassen. Wahrend einige autistische Menschen
nur leicht betroffen zu sein scheinen, besteht bei anderen eine schwere
Mehrfachbeeintrachtigung. Ein Kind mit frihkindlichem Autismus zeigt
bereits vor dem dritten Lebensjahr Auffalligkeiten

* im sozialen Umgang mit anderen

¢ in der Kommunikation

* durch sich wiederholende stereotype Verhaltensweisen.

Das Asperger-Syndrom dagegen lasst sich von den anderen Formen ab-
grenzen durch eine mindestens durchschnittliche Intelligenz und das
Fehlen einer sprachlichen bzw. kognitiven Entwicklungsverzégerung. Es
bestehen jedoch Auffalligkeiten in der psychomotorischen Entwicklung
und in der sozialen Interaktion.

Der atypische Autismus kann diagnostiziert werden, wenn nicht alle
Diagnosekriterien (s.u.) vorliegen, gleichzeitig aber keine andere Dia-
gnose in Betracht kommt.

Die nicht selten verwendete Formulierung »autistische Zlige« sollte
allenfalls dann ihre Berechtigung haben, wenn zusatzlich eine andere
Form der Behinderung besteht.
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Symptome und Auffilligkeiten

Autistische Menschen nehmen ihre Umwelt anders wahr. Daraus resul-

tiert eine Vielzahl méglicher Symptome, die aber nicht alle in gleicher

Weise bei jedem betroffenen Menschen vorliegen.

Allen Autismus-Spektrum-Stérungen gemeinsam sind jedoch
Beeintrachtigungen in der sozialen Interaktion

Beeintrachtigungen in der Kommunikation

eingeschrankte und stereotype Verhaltensmuster, Interessen und Akti-

vitaten.

Weitere haufige Auffalligkeiten bestehen z.B. in
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motorischer Ungeschicklichkeit (insbesondere beim Asperger-Syndrom)
isolierten speziellen Fertigkeiten und ungleichen Kompetenzen

dem Bediirfnis nach Gleicherhaltung der Umwelt sowie groRBer Angst
vor Veranderungen und allem Unerwarteten

dem Bedirfnis nach strikten Routinen, taglich wiederkehrenden Ri-
tualen und festen Strukturen (eingespielte, immer gleiche Tatigkeits-
abldufe oder bestimmte Speisen, Kleidung etc.)

einer auffalligen Detailwahrnehmung (Kleinigkeiten, winzige Fehler
etc. kdnnen rasch entdeckt werden, das Erkennen lbergreifender Zu-
sammenhange fallt dagegen oft schwer)

Uberempfindlichkeiten hinsichtlich verschiedener Sinnesreize (z.B.
konnen leichte Bertihrungen, Sonnenlicht, Gerdusche oder Gertiche
manchmal nicht nur unangenehm sein, sondern regelrecht Schmer-
zen bereiten)

dagegen evtl. Unempfindlichkeiten gegentiber Schmerz- oder Tempe-
raturwahrnehmung

eingeschranktem Fantasiespiel

Schlafstérungen (Ein- oder Durchschlafstérungen, verschobener Tag-
Nacht-Rhythmus etc.).



Neben Schwachen und Schwierigkeiten besitzt jeder Mensch mit Au-

tismus aber auch eine ganz individuelle Kombination aus Starken und

Fahigkeiten. Es ist wichtig, auch diese Seite zu betrachten. Haufige Res-

sourcen sind:

Ehrlichkeit, Direktheit: Viele autistische Menschen liigen nicht, sie sa-
gen offen, ehrlich und direkt, was sie denken. Hintergedanken, List und
Tauschung sind ihnen fremd.

Perfektionismus: Die Betroffenen erledigen das, was sie tun, sehr exakt
und genau.

Plinktlichkeit, Verlasslichkeit: Akzeptierte Regeln werden verldsslich
befolgt, ein vereinbarter Termin meist sehr piinktlich eingehalten (die
Regeln missen dafiir aber manchmal detailliert erlautert werden!).
Hartnackigkeit, Entschlossenheit: Viele Betroffene verfolgen ihre Ziele
sehr hartnackig und sind hier auch nicht zu Kompromissen bereit.
Detailwahrnehmung: Menschen mit Autismus bemerken oft kleine
Einzelheiten, die anderen Menschen gar nicht auffallen. Wenn es z.B.
im beruflichen Umfeld darum geht, winzige Abweichungen, Fehler etc.
herauszufinden, konnen sie haufig ihre Starken ausspielen.

Sensible Sinneswahrnehmung: Oft werden z.B. Gerausche erkannt, die
andere Menschen nicht horen.

Gutes Gedachtnis: Es besteht nicht selten eine sehr gute Merkfahigkeit
flir eine grofRe Anzahl von Fakten.

Besonderer Humor: Manchmal werden autistische Menschen als hu-
morlos beschrieben, was aber nicht stimmt. Vielmehr haben sie oft
einen ganz einzigartigen Humor, der sich jedoch meist von dem an-
derer Menschen unterscheidet und deshalb manchmal nicht richtig
erkannt werden kann.

Begeisterung: Wenn sie sich flr ein Thema oder eine Tatigkeit interes-
sieren, kdnnen sich Menschen mit Autismus mit groBer Begeisterung
und Ausdauer darin vertiefen und sich viel Wissen dariiber aneignen.
Manche Betroffene kennen sich auf speziellen Gebieten besser aus
als alle anderen Menschen, und sie sind oft ausgesprochen motiviert,

wenn es um diese »ihre« Bereiche geht.
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Haufigkeit

Die Haufigkeit von Autismus-Spektrum-Stérungen wird mit etwa 1% an-
gegeben, es ist also von mehreren Hunderttausend unmittelbar betrof-
fenen Menschen in Deutschland auszugehen. Die deutliche Zunahme
an Autismus-Diagnosen lasst sich nach Ansicht von Experten aber eher
nicht durch eine Zunahme des Autismus als solchem erklaren, sondern
vielmehr durch die besseren Kenntnisse der Fachleute. Das Bewusstsein
fiir den Autismus hat also zugenommen, vor allem aber auch das Wis-
sen, dass bei einer solchen Diagnose auch Hilfen méglich sind.

Das mannliche Geschlecht ist haufiger betroffen; friihere Angaben
von 8:1zulasten der Jungen scheinen jedoch zu hoch gegriffen. Die Dun-
kelziffer ist vor allem bei Madchen und Frauen sehr hoch, denn diese
sind in ihrem Verhalten oft ruhiger, wirken weniger auffallig, sodass man
ihre Schwierigkeiten haufig nicht oder zumindest nicht auf Anhieb er-
kennt und sie deshalb nicht selten erst als Jugendliche oder als erwach-
sene Frauen eine Diagnose und somit eine angemessene Unterstiitzung

erhalten kbnnen.

Ursachen

Der Autismus resultiert aus dem Zusammenspiel mehrerer Faktoren, ins-
besondere die Genetik spielt eine groRBe Rolle. Man geht davon aus, dass
zahlreiche Gene beteiligt sind. Die exakten Gene konnte man jedoch
noch nicht identifizieren. Diskutiert wird aber vor allem eine genetische
Pradisposition in Verbindung mit dem Auftreten bestimmter Umwelt-
faktoren (z.B. Pestizide, Weichmacher, pra- und perinataler Stress, prana-
tale virale Infektionen wie R&teln-, Masern- oder Zytomegalie-Infektion).

Daneben wurden in Untersuchungen strukturelle und funktionelle
Gehirnveranderungen gefunden (u.a. eine schlechtere »Verschaltung«
der einzelnen Hirnbereiche untereinander und als Folge eine verringerte

Kommunikationsfahigkeit zwischen den Hirnarealen).
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Wichtig vor allem fiir die Bezugspersonen autistischer Menschen ist
die Tatsache, dass der Autismus nicht durch etwaige Fehler bei der Er-
ziehung oder durch familiare Konflikte ausgelost wird. Und er hat auch
nichts mit Unvermdgen oder schlechtem Benehmen der betroffenen
Menschen selbst zu tun. Menschen mit Autismus finden sich auBerdem

in allen sozialen Schichten, samtlichen Landern und Kulturen.

Verlauf und Diagnostik

Friherwurden Autismus-Spektrum-Stérungen als typische Stérungen des
Kindesalters angesehen, heute jedoch ist unbestritten, dass auch fiir das
Jugend- und Erwachsenenalter eine gute Unterstlitzung notwendig ist.

Der Autismus wachst sich namlich nicht aus, sondern besteht le-
benslang. In den meisten Fallen kommt es aber liber die Lebensspanne
zu teils deutlichen Verbesserungen, auch noch jenseits der Jugendzeit.
Deshalb unterscheidet sich die Symptomatik im Erwachsenenalter in
einigen Punkten im Vergleich zu Kindheit und Jugend, weil die betroffe-
nen Menschen im Laufe der Zeit viele Strategien erlernt haben, um ihre
Auffalligkeiten moglichst gut zu kompensieren. Als Erwachsene stol3en
sie vor allem dann an ihre Grenzen, wenn Flexibilitat und Einfihlungs-
vermoégen in komplexeren sozialen Situationen gefordert sind, vor allem
am Arbeitsplatz oder im Hinblick auf Freundschaft bzw. Partnerschaft.

Fir eine spezifische Hilfe und Unterstiitzung ist eine entsprechende
Diagnose notwendig. Im Kindes- und Jugendalter ist der Kinderarzt die
erste Anlaufstelle fiir eine orientierende Einschatzung, danach kann
eine Vorstellung bei einem spezialisierten Zentrum (Autismus-Thera-
piezentrum bzw. Sozialpadiatrisches Zentrum) oder einem Kinder- und
Jugendpsychiater erfolgen mit dem Ziel, eine spezifische Diagnostik
durchzufiihren. Diese umfasst standardisierte Verfahren in Form eines
Interviews mit den Eltern sowie eines Spielinterviews mit dem Kind.
Hierflr werden Situationen geschaffen, die normalerweise soziale Inter-

aktionen hervorrufen (Geburtstagsfeier etc.). Je nach Alter und kogniti-
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ver sowie sprachlicher Entwicklung des Kindes konnen unterschiedliche
Module angewandt werden.

Bei Erwachsenen ist die Diagnostik komplizierter. Einerseits gibt es
bislang keine standardisierten Diagnoseinstrumente, zudem sind einige
typische Symptome nur noch sehr abgeschwacht oder durch gute Kom-
pensationsmaBnahmen auch gar nicht mehr vorhanden. Das macht die
Diagnosestellung durch einen Psychiater oder Psychotherapeuten oft zu
einer groken Herausforderung.

16



Das Vorschulalter

Routinen und Rituale

»Ich mochte alles, was einem ritualisierten Ablauf folgte. Katholisch
erzogen, liebte ich sehr den bis ins Kleinste vorhersehbaren und struk-
turierten sonntaglichen Gottesdienst. Spater wurde ich Ministrantin,
die kirchliche Zeremonie gab mir viel Halt und war vor allem in an-
strengenden Zeiten eine grofe Hilfe fiir mich.

Auch zu Hause folgte der Ablauf grofitenteils einer taglichen oder
zumindest wochentlichen Routine. Meine Eltern gehorten nicht zu der
Sorte Mensch, die durch ihr sprunghaftes Verhalten und kurzfristige
Plandnderungen auffiel, wofiir ich ihnen unendlich dankbar war. Auch
im weiteren Leben suchte ich mir zur Unterstiitzung ausschliefllich ru-
hige, strukturierte Menschen, da mir spontane (und damit fiir mich
chaotisch erscheinende) Zeitgenossen sehr viel Stress bereiteten.

Es durfte sich also moglichst nichts verdndern. Verspitungen meiner
Eltern, etwa zu den Mahlzeiten, endeten oft im Streit - ein Indiz da-
fiir, mit welchem Stress und welcher Angst diese Situationen fiir mich
verbunden waren. Haufig war ich danach verzweifelt, weil ich Ausein-
andersetzungen nicht mochte und nicht als »bose« wahrgenommen
werden wollte, denn das war ich nicht. Aber meine Verzweiflung blieb
meist unbemerkt, ich teilte mich nicht mit, denn ich wusste nicht, dass
und wie man das tat. Besonders schwer war es fiir mich jedoch, wenn
meine Eltern ihre Bekannten einluden. Ich wollte unser Zuhause nicht
mit Fremden teilen miissen, vor allem aber stérte mich deren Geruch.
Manche Besucher rochen nach Zigarettenrauch, andere hatten eine fiir
mich iibelriechende Kleidung. Noch heute bin ich sehr empfindlich,
was den Geruchssinn oder auch andere Sinnesreize betrifft.

Eine bis heute anhaltende Vorliebe entstand bereits in frither Kind-
heit: Ich liebe das Weihnachtsfest. Zunéchst waren es die Weihnachts-
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markte, die es mir angetan hatten, denn ich erstellte mir immer einen
Plan, in dem ich aufzeichnete, an welcher Stelle welcher Weihnachts-
marktstand zu finden war. Jedes Jahr lief ich mit meinem Plan dorthin
und freute mich, wenn alles in Ordnung und jeder Stand an dem Ort
war, den mein Plan und ich ihm zugedacht hatten.

Ja - und dann haben meine Eltern das wohl sehr gut gemacht und
versucht, diese meine doch sehr isolierte Vorliebe zu einem ganz um-
fassenden Interesse fiir das Weihnachtsfest insgesamt auszubauen, also
fiir die Lieder und Geschichten, Geriiche, Dekorationen und Bastel-
arbeiten, Weihnachtsgeback, religiose Aspekte — und fiir die Menschen,
die Weihnachten feiern.

Das mochte ich auch heute immer als Anregung nennen: Oft ist es
moglich, aus einem eng umschriebenen Interessengebiet den Blick auf
das groflere Ganze zu richten und die betroffenen Kinder zu motivie-
ren, sich auch mit Neuem und vor allem mit anderen Menschen zu
beschaftigen. Aber hierfiir sind eben Anleitung und Begleitung nétig.
Falsch ist es dagegen, die Beschaftigung mit dem Spezialinteresse vollig
zu unterbinden, denn sie dient ja der Beruhigung, Entspannung und
Erholung.

Auch in meiner Lieblingszeit, der Adventszeit, gab es aber schwie-
rige Situationen, die fiir mich besonders schlimm waren, weil ich diese
Wochen so gern mochte. So liebte ich es, mit meiner Mutter Plitzchen
zu backen, und brauchte nicht viele Formen dafiir. Vielmehr wollte ich
immer nur Sterne backen, denn Enten, Herzen oder Kleeblitter passten
ja eigentlich gar nicht so recht zu Weihnachten. Ich erinnere mich gut
an meine Verzweiflung, als mein Bruder einmal eine »Zimtente« aus-
gestochen hatte. Ich konnte mich kaum beruhigen, es gehorte sich nun
einmal nicht, aus dem Zimtstern-Teig eine Entenfigur auszustechen.
Mein Bruder dagegen wusste gar nicht, was eigentlich los war. Heute
lachen wir manchmal gemeinsam, wenn wir uns an die »Zimtente«
erinnern.

Auflerdem war es schwer fiir mich, tiberrascht zu werden, auch

dann, wenn es sich eigentlich um etwas Schones und Positives han-
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delte. Ich bekam gern Geschenke, die ich mir gewiinscht hatte, aber
ich wollte eben vorher wissen, was es sein wiirde. In meinen ersten
Lebensjahren war es deshalb sehr anstrengend an Weihnachten, wenn
die Packchen ausgepackt werden sollten. Ich wusste nicht, was mich er-
wartete; das bedeutete fiir mich deutlich mehr Stress als Gliicksempfin-
den. Irgendwann fand ich durch Zufall die Verstecke, an denen meine
Eltern die Weihnachtsgeschenke fiir mich und meine beiden Briider
autbewahrten, und lief dann jedes Jahr kurz vor Weihnachten in ihr
Schlafzimmer, wenn sie gerade nicht zu Hause waren, um im Schrank
nachzusehen, was ich diesmal wohl bekommen wiirde. Fiir mich war
das eine grofe Hilfe, so konnte ich voller Vorfreude auf die Bescherung
an Heiligabend warten.

Auch heute noch machen wir uns dies im Kreis der Familie zunutze,
indem wir uns rechtzeitig vor dem Fest gegenseitig unsere » Wunsch-
zettel« schicken. So kann jeder sicher sein, Geschenke zu finden, die
dem anderen auch wirklich gefallen. Das ist also eine Mafinahme, von
der wir alle profitieren. Vor allem aber habe ich eine gewisse Sicherheit

und kann mich auf das einstellen, was mich erwarten wird.

Spielverhalten und abweichende Interessen

Zu Hause ging es mir insgesamt aber gut. Problematisch wurde es fiir
mich vor allem dann, wenn ich mit Gleichaltrigen zusammen war. Im
Kindesalter spielte ich meist allein, konnte nur wenig mit den anderen
Kindern anfangen, aber das stérte mich damals noch nicht sehr. Lange-
weile kannte ich nicht, ich konnte mich immer beschiftigen und wirkte
auch auf andere Menschen ausgeglichen. Ein gemeinsames Spiel aber
war schwierig, es musste alles nach meinen Vorstellungen und Regeln
geschehen, dabei war ich auch durchaus kreativ, wollte aber selbst die
Vorgaben machen. Ich ordnete meine Spielsachen lieber nach ihrer
Grof3e, als sie so zu benutzen, wie es vorgesehen war. Andere Kinder

waren da eher ldstig, weil sie diese meine Ordnung zerstorten. Der
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Kontakt zu meinen beiden jiingeren Briidern war vermutlich auch des-
halb recht unproblematisch, weil ich als Alteste eben meist bestimmen
konnte, was nach welchen Regeln gespielt wurde.

Da ich das erste Kind meiner Eltern war, hatten diese natiirlich auch
keine Vergleichsméglichkeiten. Viele meiner Auffélligkeiten wurden
deshalb als selbstverstidndlich hingenommen. Das hatte Vor- genauso
wie Nachteile, war aber sicher mit dafiir verantwortlich, dass es nur
wenig Konflikte mit meinen beiden jiingeren Briidern gab. Mein Ver-
halten wurde nicht weiter hinterfragt, ich war einfach so, wie ich war.
Hinzu kam, dass ich kein »typisches Madchen« war. Wenn andere sich
mit Puppen, Schminkkoffern, schonen Kleidern oder Pferdebiichern
beschiftigten, ging ich lieber mit meinen Briidern nach drauflen, um
Fufball zu spielen oder mit der Laubsdge zu hantieren. Fantasiespiele
gelangen mir nicht, viel lieber widmete ich mich meinen konkreten
Interessen, den Abflugplinen des Frankfurter Flughafens oder meinen
Weihnachtsmarktpldnen. Stets lernte ich den neuen Flugplan oder das
Telefonbuch unserer Stadt auswendig. Das gab mir Sicherheit und ent-
spannte mich. Aber ich beschiftigte mich damit allein und teilte meine
Freude daran nicht mit anderen, auch nicht mit meinen Eltern.

Anfangs storte es mich nicht, allein zu spielen, nach und nach aber
hitte ich gern auch mal mitgemacht, wenn sich die anderen Kinder
miteinander beschiftigten. Schon als Kleinkind analysierte ich manch-
mal meine Situation. Irgendwann fiel mir auf, dass es wichtig ist, ver-
schiedene Fahigkeiten zu besitzen, um zumindest zeitweise »dabei
sein« zu konnen, ich selbst diese Fahigkeiten aber offenbar nicht besafi.

Wenn ich heute meiner kleinen Nichte bei ihrem Spiel zusehe, so
fallen mir deutlich die Unterschiede im Spielverhalten auf. Sie hantiert
in ihrer Puppenkiiche, kocht fiir die Piippchen in einem winzigen Topf
eine »Suppe, reicht ihnen die imaginére Fliissigkeit, iberlegt sich eine
Unterhaltung fiir sie und legt sie schliefSlich schlafen. Dies alles wére
mir nie gelungen, und heute noch fallt es mir schwer, mich auf dieses
Spiel einzulassen. Meine Nichte ist mir mit ihren nicht einmal finf

Jahren auf diesem Gebiet ein ganzes Stiick voraus.
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