Vorwort

Wer die Entwicklung im Bereich der Behin-
dertenhilfe verfolgt, wird unschwer erken-
nen, dass in den letzten Jahren auf dem Ge-
biete des Autismus vieles in Bewegung ge-
raten ist. Wohl in keinem anderen Bereich
gibt es eine so dynamische Entwicklung,
aber auch kontrovers gefiihrte Diskussion,
die sich sowohl innerhalb unterschiedli-
cher Disziplinen wie Medizin/Psychiatrie,
Neurowissenschaften, Psychologie, Reha-
bilitations-, Heil- oder Sonderpiadagogik als
auch zwischen den verschiedenen Fachge-
bieten vollzieht.

Neuere Statistiken aus fihrenden In-
dustrienationen zeigen auf, dass Autis-
mus heute nicht mehr als eine eher selte-
ne Behinderungsform in Erscheinung tritt.
Nach US-amerikanischen Untersuchungen
nimmt Autismus im Kontext von Behin-
derungen (developmental disabilities) der-
zeit am starksten zu. So hat kirzlich, im
Mirz 2012, das National Institute of Men-
tal Health, eine Unterabteilung des U.S. De-

partments of Health and Human Services,
neueste Zahlen veroffentlicht, nach denen
davon ausgegangen werden kann, dass
unter 88 Neugeborenen ein autistisches
Kind ist. Diese aktuellen Zahlen bestitigen
den bislang auf der Grundlage von Statisti-
ken des US-Centers for Disease Control and
Prevention konstatierten Trend, dass sich in
den letzten Jahren die Anzahl von autisti-
schen Kindern drastisch erhoht hat'.

Wie in den USA wird gleichfalls in Grof3-
britannien Autismus wesentlich haufiger
diagnostiziert als noch vor einigen Jahren.
Wahrend in Grof$britannien eine Prava-
lenzrate von etwa 1% zugrunde gelegt wird,
weist eine Erhebung aus Stidkorea gar einen
Wert von 2,64% aus®. Vor diesem Hinter-
grund kann auf jeden Fall einer im Lancet®
veroffentlichten Studie gefolgt werden, die
mit einer Pravalenzrate von tiber 1% an au-
tistischen Menschen rechnet.

Dieser Wert wird gleichfalls fiir Deutsch-
land vermutet.
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Interessant ist die Frage nach den Griin-
den fur den genannten Trend. Neben einem
wachsenden gesellschaftlichen Bewusstsein
und einer hoheren Sensibilitit in Bezug auf
Autismus, vor allem im Hinblick auf so-
genannte Asperger- oder hochfunktiona-
le Autist(inn)en, wird auf verinderte und
erweiterte Kriterien zur Diagnostizierung
von Autismus, auf eine frihere Diagnosti-
zierung im fruhkindlichen Alter sowie auf
verfeinerte, genauere Instrumente zur Er-
fassung autistischer Verhaltensweisen ver-
wiesen. Ferner spielen Interessen und die
Hoffnung von Eltern eine Rolle, durch eine
neue oder exaktere Diagnose aus dem Au-
tismus-Spektrum bzw. durch die Diagnose
Autismus-Spektrum-Storung (autism spec-
trum disorders) anstelle einer sogenannten
geistigen Behinderung (intellectual disabili-
ty) bessere Unterstutzungsleistungen zu be-
kommen. In dem Falle scheint die Zunah-
me von Autismus-Diagnosen auch artifiziell
zu sein.

Nichtsdestotrotz spielt fur betroffene
Personen, reprasentiert durch Selbstvertre-
tungsgruppen, die Uberwindung einer un-
zureichenden Erfassung von Autismus und
den damit verkniipften Besonderheiten und
Problemen (u.a. im Bereich der Aktivititen
des alltaglichen Lebens) eine zentrale Rolle.
So haben sich beispielsweise in den letzten
Jahren immer mehr Personen zu Wort ge-
meldet, die urspringlich als »geistig behin-
dert« oder »gefiihls- und verhaltensgestort«
und erst im Erwachsenenalter als sogenann-
te Asperger- oder hochfunktionale Au-
tist(inn)-en diagnostiziert wurden.

Zugleich wird ein weiterer Aspekt von
Betroffenen kritisch gesehen — namlich die
Pathologisierung autistischen Verhaltens.
Bis heute scheint es eine nahezu weltwei-
te Gepflogenheit zu sein, Autismus als psy-
chische Krankheit oder Storung wahrzu-
nehmen. Auch wenn derzeit immer mehr
Disziplinen, Forscher/innen und Fachleute
dazu tibergehen, den Begriff des Autismus
durch den der Autismus-Spektrum-Stérung
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(autism spectrum disorders) zu ersetzen, ist
eine grundsitzliche Anderung dieser Sicht-
weise nicht erkennbar. Die beiden weltweit
verbreiteten Klassifikationssysteme ICD-
10 (ab dem Jahr 2015 ICD-11) und DSM
5 (vor dem Jahr 2013 DSM-IV) sind me-
dizinischer Art und fiihren uns ein entspre-
chend symptomorientiertes Bild vor Au-
gen.

Gegen diese einseitige Konnotierung
richtet sich die Kritik. So schreibt zum Bei-
spiel die Autistin Nicole Schuster in ihrem
Buch »Ein guter Tag ist ein Tag mit Wir-
sing« (2007, S.326): »Fir mich ist mein
Autismus keine Krankheit, die es zu hei-
len gilt ... Menschen, die wie autistische
Menschen »anders< sind, machen unse-
re Gesellschaft erst bunt und interessant
... Leider definiert man ihre Andersartig-
keit in erster Linie tiber negative Attribu-
te... Es werden Stirken ausgeblendet und
Schwichen tberbetont.« Unmissverstand-
lich ist ebenso die Stimme aus dem Lager
der Selbstvertretungsgruppen autistischer
Menschen: »Die Art, wie wir anders sind
als andere Menschen, zu pathologisieren,
empfinden wir als Diskriminierung«, und
»wir wehren uns dagegen, dass Autismus
nur Uber Defizite definiert wird« (Aspies
e.V.2008).

Hinter der Selbstorganisation in Grup-
penzusammenschlissen verbirgt sich eine
weltweit operierende  Empowerment-Be-
wegung von Personen aus dem Autismus-
Spektrum (autism rights movement), die als
Experten in eigener Sache auftreten. Von
zentraler Bedeutung ist dabei ihr Hinweis
auf personliche Stirken, der zu einem ra-
dikalen fachlichen und wissenschaftlichen
Umdenken herausfordert.

Trotz der oben genannten, dominie-
renden Perspektiven lassen sich zuneh-
mend Personlichkeiten aus der Fachwelt,
der Autismusforschung und der professio-
nellen Praxis auf dieses Undenken ein. So
scheint sich allmahlich die Einsicht durch-
zusetzen, dass heilpadagogische oder the-

© 2014 W. Kohlhammer, Stuttgart



Vorwort

rapeutische Konzepte, die das Defiziti-
re fokussieren und auf symptomzentrierte
Interventionen hinauslaufen, letztlich kei-
nen angemessenen Beitrag zur Entfaltung
der Personlichkeit und Unterstiitzung eines
selbstbestimmten Lebens autistischer Men-
schen leisten. Der zentrale Bezugspunkt,
der diese Auffassung fiihlbar durchdringt,
ist die Starken-Perspektive. Diese zeigt sich
beispielsweise in Beschreibungen autisti-
scher Menschen, wie sie Oliver Sacks vor-
gelegt hat, vor allem aber in einer wachsen-
den Zahl an Autobiographien oder Erzih-
lungen, die direkt von Personen aus dem
Autismus-Spektrum stammen. Diese Werke
offnen der Bezugs- und Mitwelt die Augen
durch eine »Innenansicht«, die Autismus in
all seinen Facetten beleuchtet und eklatan-
te Missverstandnisse und Fehlinterpretatio-
nen im Hinblick auf autistische Verhaltens-
und Erlebensweisen aufzeigt.

Von dieser Entwicklung, die unter ande-
rem auch ethisch bedeutsam ist, indem sie
die Notwendigkeit einer veranderten Ein-
stellung gegenuiber autistischen Menschen
signalisiert, gehen wichtige Impulse fur
weitreichende Anderungen in der Sozial-
und Bildungspolitik, Autismusforschung
und praktischen Arbeit aus. Wurde zum
Beispiel bisher behauptet, dass etwa 75%
aller autistischen Personen zugleich geistig
behindert seien, so scheint nach neuesten
Studien aus dem angloamerikanischen
Sprachraum der Zusammenhang zwischen
Autismus und geistiger Behinderung mit
30 - 50% weitaus geringer zu sein®,

Das bedeutet zum Beispiel fiir die schu-
lische Bildung, dass nicht mehr wie bis-
her Forderschulen, vor allem Schulen mit
dem Forderschwerpunkt geistige Entwick-
lung, als zentrale Lernorte fiir Kinder und
Jugendliche im Autismus-Spektrum in Be-

tracht gezogen werden durfen. Autisti-
sche Schiler/innen haben genauso wie an-
dere behinderte Kinder und Jugendliche
nach der von Deutschland soeben ratifi-
zierten UN-Behindertenrechtskonvention
ein Recht auf einen Unterricht in einer all-
gemeinen Schule. Geschieht eine Platzie-
rung in Forder- oder Sonderschulen gegen
ihren Willen (bzw. den Willen ihrer Erzie-
hungsberechtigten), steht dies im Wider-
spruch zur Behindertenrechtskonvention.
Darauf haben inzwischen die meisten Bun-
deslinder mit spezifischen Grundsitzen
der Unterrichtung von autistischen Schiile-
rinnen und Schiilern in allgemeinen Schu-
len reagiert. Was jedoch fehlt, sind ent-
sprechende Qualifizierungsangebote fiir
Lehrerinnen und Lehrer an allgemeinen
Schulen.

Es sehen sich aber nicht nur Lehrkrifte,
sondern gleichfalls professionell Tatige in
der aufSerschulischen, therapeutischen oder
heilpadagogischen Praxis sowie Angehori-
ge, wie vor allem Eltern autistischer Kin-
der und ebenso nicht-autistische Mitbuirger,
vor zahlreiche neue Herausforderungen ge-
stellt. Dabei miissen die bisherigen, traditio-
nellen Einstellungen zu Autismus tiberdacht
und die Formen der Kommunikationen und
Interaktionen, der Zusammenarbeit und
Unterstiitzung neu bestimmt werden. Per-
sonen aus dem Autismus-Spektrum mus-
sen als Biirger/innen mit Rechten und Wiin-
schen anerkannt werden.

Insgesamt gesehen machen die aktuellen
Entwicklungen deutlich, dass bisher vertre-
tene Grundpositionen revidiert und um die
Betroffenen-Sicht erweitert werden miissen,
wobei immer auch Fragen nach den Kon-
sequenzen fiir Forschung, Lehre und Pra-
xis neu zu stellen sind. Eine solche Situation
ist durch eine Vielzahl von neuen Fach- und

4 Theunissen, G. (2014): Autismus und Geistige Behinderung, in: Zeitschrift fiir Heilpadagogik, 65. Jg.,
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Schlisselbegriffen und der Neuinterpre-
tation oder Bedeutungsverschiebung be-
stehender Begriffe gekennzeichnet.

Um diese zu uberschauen ist ein Nach-
schlagewerk hilfreich, das durch eine Bun-
delung zentraler Aspekte, Positionen und
Wissensbestinde im Rahmen der aktuel-
len Diskussion sowie durch eine Reduk-
tion auf das Wesentliche des Arbeitsgebiets
eine Orientierungshilfe verspricht, ohne da-
bei spezifische Differenzierungen oder her-
kommliche Theorien zu sehr einzuebnen
oder Bewihrtes auszublenden.

Genau an dieser Stelle hat das vorliegen-
de Handlexikon seinen Platz. Es ist zwi-
schen einem lexikalischen Worterbuch und
einem umfassenden Lehr- und Handbuch
anzusiedeln.

Es soll vor allem ein Nachschlagewerk
fur praktisch Tatige, Lehrende, Studieren-
de, Angehorige, betroffene Personen und
Interessenten sein, die sich iiber das Autis-
mus-Spektrum kundig machen, einen Uber-
blick des Arbeitsfeldes gewinnen sowie zu
unterschiedlichen Fragen oder Problemen
im Hinblick auf Autismus Antworten fin-
den mochten.

Im Unterschied zu bereits vorhande-
nen Worterbtuichern der Heil- oder Son-
derpiddagogik sowie zum Handlexikon
der Behindertenpadagogik soll ein strin-
genter interdisziplindrer Bezug zu Men-
schen im Autismus-Spektrum vorgenom-
men werden. Es geht um Schlusselbegriffe,
die in Bezug auf Autismus beziehungswei-
se in der Arbeit mit autistischen Personen
aus medizinisch-psychiatrischer, neuro-
wissenschaftlicher, psychologischer, the-
rapeutischer, soziologischer, sozialpoli-
tischer, sozial-, heil- oder sonderpadago-
gischer Sicht eine prominente Rolle spie-
len. Dabei mochten wir uns nicht nur auf
die Terminologie und Autismusforschung
im deutschsprachigen Raum beschran-
ken, sondern gleichfalls Schliusselbegriffe,
Theorien, Forschungsergebnisse, Erkennt-
nisse und praktische Konzepte aus dem
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angloamerikanischen Sprachraum bertck-
sichtigen, die als »state of the art« zu be-
trachten sind und die fir die Entwicklung
der hiesigen Autismusforschung, Theo-
riebildung und Praxis von hohem Erfah-
rungswert sind.

Die Begriffe sollen in ihrer Gesamtheit
einen wissenschaftlich fundierten und fach-
lichen Uberblick bieten. Sie sollen bedeutsa-
me Zusammenhinge vermitteln und dabei
aktuelle Themen, Fragen, Probleme oder
Herausforderungen fokussieren.

Einige Schliisselbegriffe lassen sich hier-
zu wie lexikalische Stichworter abhandeln.
Manche benotigen hingegen mehr Raum
und eine Aufbereitung als Fachartikel.

Durch eine grofSe Anzahl an Querverwei-
sen bei den einzelnen Stichwortern sollen
enge Bezlge aufgezeigt sowie Vernetzungen
und Beziehungen hergestellt werden.

Viele der Stichworter wurden von aus-
gewiesenen Expertinnen und Experten aus
dem In- und Ausland verfasst, die jeweils zu
den ausgewihlten und zugeordneten The-
men arbeiten oder geforscht haben bzw. mit
bestimmten Begriffen aufgrund ihrer For-
schungen, Publikationen, praktischen Ti-
tigkeiten und Erfahrungen unmittelbar in
Verbindung gebracht werden.

Neben diesen etablierten Fachleuten, zu
denen auch Reprdsentanten von Fachorga-
nisationen zdhlen, werden gleichfalls Bei-
trage von Nachwuchswissenschaftler(inne)n
und insbesondere von autistischen Person-
lichkeiten als Experten in eigenen Angele-
genheiten berticksichtigt.

Alle Beitrage von Autorinnen und Auto-
ren aus dem angloamerikanischen Sprach-
raum wurden von Henriette Paetz ins Deut-
sche tibersetzt.

Als Herausgeber hoffen wir mit dieser
Auswahl an Autorinnen und Autoren unter-
schiedlicher Provenienz der Meinungsviel-
falt innerhalb des Arbeitsfeldes und dem
breiten Spektrum von wissenschaftlichen
und fachlichen Positionen Rechnung zu
tragen.
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