1 Was ist Autismus?

»Ich gehore zum Spektrum Mensch«
(Gee Vero, 2017)

Seit der ersten Erwahnung des Begriffs Autismus 1911 durch Eugen Bleuler und
den Forschungen von Leo Kanner sowie Hans Asperger Ende der 1930er und
Anfang der 1940er Jahre, hat sich die Sicht auf Autismus stark verindert — ein
Prozess, der bis heute anhalt.

Fir die Weltgesundheitsorganisation gehort Autismus zu den tiefgreifenden
Entwicklungsstorungen. Das heiflt, Autismus beginnt friih — schon vor der Ge-
burt bzw. bis zum dritten Lebensjahr. Autismus als eine tiefgreifende Entwick-
lungsstérung zu betrachten heifSst auch, dass Autismus komplex ist und sich auf
alle Bereiche der Entwicklung auswirkt. Der Grad der Beeintrichtigung schwankt
dabei von Mensch zu Mensch teilweise erheblich. Auch die Frage, ob Autismus ei-
nen gewissen Leidensdruck erzeugen kann, ist durchaus unterschiedlich zu beant-
worten (> Kap. 2.1). Bei den autistischen Menschen, die schwer geistig beein-
trachtigt sind und die sich nicht verbal duflern koénnen, ist die Beantwortung
dieser Frage zusatzlich erschwert.

Symptomatik

Sowohl in der Diagnostik als auch in der Forderung und Therapie werden drei
Hauptbereiche oder Schwerpunkte unterschieden: Kontakt, Kommunikation
und Interessen bzw. Handlung. Diese Begriffe sind Vereinfachungen der diagnos-
tischen Kriterien »Storungen der Interaktion«, »Stérungen der Kommunikation«
und »stereotype, repetitive Verhaltensweisen« (Vogeley, 2016, S. 127 ff.).

Bei aller Unterschiedlichkeit der Menschen mit Autismus treten bei der Mehr-
zahl Schwierigkeiten in diesen drei Bereichen auf. In letzter Zeit gerit zudem zu-
nehmend das Thema Stress bei Menschen mit Autismus in den Fokus der Forde-
rung.

Diagnostikmanuale ICD und DSM

In den ablichen Manualen, nach denen Diagnosen international gestellt werden,
gibt es unterschiedliche Entwicklungen. Wurde bislang in unterschiedliche Un-
terdiagnosen unterteilt (> Kasten), geht man heute immer mehr dazu tber, von
»Autismus-Spektrum-Stérung« zu sprechen und auch die Diagnose entsprechend
anzupassen.
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Aktuelle Klassifikation nach ICD-10 (Dilling et al., 2015)

* F 84.0 Fruhkindlicher Autismus: Menschen mit Autismus und geistiger Be-
hinderung, oft auch ohne verbale Sprachentwicklung

e F 84.1 Atypischer Autismus: Menschen mit »ungew6hnlichem« Autismus,
bei denen einer der Hauptbereiche nicht mit betroffen ist und Informatio-
nen fehlen, um eine andere Diagnose stellen zu kénnen aus dem Bereich
Autismus

* F 84.5 Asperger-Syndrom: Menschen mit Autismus und normaler bis tber-
durchschnittlicher Intelligenz, die verbal kommunizieren und deren Sozial-
verhalten unterschiedlich stark beeintrichtigt ist

In der aktualisierten Version der »Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders« (DSM-5; American Psychiatric Association, 2013), ist der Begriff Au-
tismus-Spektrum-Stérung bereits enthalten.

Die neue Version des alternativen Diagnostikmanual »International Classifica-
tion of Diseases«, (ICD), auf dessen Grundlage in Deutschland Diagnosen
aufgeschliisselt werden, befindet sich aktuell in der Uberarbeitung. Der Begriff
Autismus-Spektrum-Stérung wird in die ICD-11 ibernommen werden.

Autismus-Spektrum-Stérung

Autismus folgt dann keiner kategorialen Diagnostik mehr, in der nach »normal«
und »abnormal« unterschieden wird, sondern einer dimensionalen Diagnostik,
die zwischen einer schwachen und starken Ausprigung bestimmter vorliegender
Merkmale unterscheidet. Alle Menschen mit Autismus werden folglich zusam-
mengenommen und nicht mehr einer der — ohnehin schwierig voneinander ab-
zugrenzenden — Unterkategorien »zugeordnet«. Zudem kann auf diese Weise
eine Einschitzung beziglich des Schweregrades der Stérung sowie im Hinblick
auf den Grad des Unterstiitzungsbedarfes getroffen werden (> Abb. 1.1).

Der Beobachtungstest CARS-2 (Schopler, van Bourgondien, Wellmann &
Love, 2010) bietet eine Erklarungsmoglichkeit in Form einer Art »Koordinaten-
systems« an mit den zwei Achsen »Autismus-Ausprigung« (mild-schwer) und
»kognitive Fihigkeiten« (beeintrachtigt—intakt) (» Abb. 1.2). Bei einer milden
Form von Autismus beeintrachtigen soziale und verhaltensbezogene Schwierig-
keiten die Anpassung nur minimal, bei einer schweren Form sind die Auswir-
kungen schwerwiegen. Beeintrichtige kognitive Fihigkeiten zeigen sich durch
eine intellektuelle Behinderung und fehlende verbale Fahigkeiten wohingegen
Personen mit intakten kognitiven Fihigkeiten einen (iiber)durchschnittlichen IQ
und verbale Kompetenzen aufweisen. Je nach Ausprigung auf den beiden Ach-
sen lassen sich unterschiedliche Personen bildlich gesprochen wie »Koordinaten-
punkte« auf dem Spektrum abbilden.
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Kontakt/ Handlung/

Kommu- Interessen
nikation

+
Symptome mussen seit friher Kindheit vorhanden sein,
manifestieren sich bei sozialen Anforderungen

+

Symptome flhren zu einer klinisch bedeutsamen
Behinderung im Alltag

+

Symptome lassen sich nicht durch intellektuelle Behinderung oder
globale Entwicklungsstérung erklaren.

Abb. 1.1: Grundbereiche der Diagnose Autismus-Spektrum-Stérung nach DSM-5

11



1 Was ist Autismus?

3
g

Autismus-Auspragung

beeintrachtigt kognitive Fahigkeiten intakt

schwer

Abb. 1.2: Das autistische Spektrum in Anlehnung an die Childhood Autism Rating Scale
(CARS)

Veranderung des Verstandnisses von Autismus und Verschiebung
des Hauptfokus innerhalb des Spektrums

Menschen mit hochfunktionalem Autismus, die Partnerschaften fithren und ei-
nem Beruf nachgehen, werden innerhalb des Autismus-Spektrums »miterfasst«.
Die Grenze zum »Anders-sein« in Bezug auf die entsprechenden Besonderheiten
ist insgesamt fliefend.

Insgesamt lasst sich festhalten, dass sich die Aufmerksamkeit in Bezug auf das
autistische Spektrum gedndert hat. Standen frither Menschen mit Autismus und
geistiger Behinderung besonders im Fokus der Aufmerksamkeit, hat sich diese
Aufmerksamkeit aktuell stirker in Richtung des Asperger-Syndroms verschoben,
d. h. auf Menschen mit normaler bis iberdurchschnittlicher Intelligenz. Die akti-
ve Teilnahme an der Diskussion um das Thema Autismus durch selbst betroffene
Menschen ist hier als ein méglicher Grund zu nennen.

Unabhingig davon, welche »Diagnose« genau vergeben wird bzw. wo sich
ein Mensch mit Autismus auf dem Spektrum vielleicht auch selbst einordnen
wirde, bleibt unbestritten, dass Autismus mit Beeintrichtigungen oder Belas-
tungen einhergeht, z.B. aufgrund von Besonderheiten in der Wahrnehmung,.
Die Suizidrate innerhalb der Gruppe der Menschen mit Autismus ist erhoht
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(Bolte, 2017). Auch treten komorbide Storungen wie Depression, Angststorun-
gen oder Psychosen gehauft auf, was durchaus nahelegt, Belastungen weiter als
eine mit dem Thema Autismus allgemein eng verknipfte Thematik zu betrach-
ten (> Kap. 2.1).

Haufigkeit

Zur Haufigkeit von Autismus gibt es unterschiedliche Schitzungen (> Tab. 1.1).
Weltweit geht man je nach Quelle davon aus, dass bis zu 1 % der Menschheit be-
troffen sein konnte. Laut den Angaben von »Autismus Deutschland« (o. D.) gibt
es keine genauen Angaben zur Haufigkeit von Autismus-Spektrum-Stérungen in
Deutschland. Die entsprechenden Schitzungen beruhen auf Untersuchungen in
Europa, Kanada und den USA.

Tab. 1.1: Geschatzte Haufigkeit von Autismus-Spektrum-Stérungen (Autismus Deutsch-

land, 0. D.),
Autismus-Spektrum-Stérungen Haufigkeit in Deutschland (in Personen)
Alle Autismus-Spektrum-Stérungen: 6-7 pro 1000
Frahkindlicher Autismus: 1,3-2,2 pro 1000
Asperger-Autismus: 1-3 pro 1000

Andere tiefgreifende Entwicklungsstérun- 3,3 pro 1000
gen:

Die Zahl der Autismusdiagnosen wichst (Vogeley, 2016; Bolte, 2015). Dieser An-
stieg kann unterschiedliche Griinde haben. Einer davon ist sicherlich, dass es bes-
sere Diagnosemoglichkeiten fir die Betroffenen gibt, als noch vor zehn Jahren
(Vogeley, 2016). Dartiber hinaus stimmen die meisten Fachleute »darin tberein,
dass es keine gute Erkliarung dafiir gibt, dass die tatsichliche Zahl autistischer
Stérungen zunehmen kénnte » (Vogeley, 2016, 156).

Verhaltnis Mdnner und Frauen mit Autismus

Autismus betrifft mehr Ménner als Frauen. Vogeley schreibt hierzu: »Im Erwach-
senenalter iberwiegen Angaben zur Geschlechtsverteilung im Bereich von 2:1,
wahrend im Kindesalter Verhaltniszahlen von 4:1, im Fall von Kindern mit As-
perger-Syndrom sogar Verhiltniszahlen von bis zu 11:1 berichtet wurden« (2016,
S.160).

Die Ungleichheit bei den Diagnosestellungen in Bezug auf das Verhaltnis zwi-
schen Minnern und Frauen kdnnten fiir Vogeley darauf zuriickzufiihren sein,
»dass Madchen im Kindesalter und/oder Manner im Erwachsenenalter >iiberse-
hen< werden.« (Vogeley, 2016, S.162). Uber die Griinde dieser Ungleichheit
kann nur spekuliert werden. Vogeley nennt als méglichen Grund fiir eine h6he-
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re Zahl von Diagnosestellungen bei erwachsenen Frauen, dass sie erst spét auffie-
len, wenn sie kein Interesse fuir die »klischeehaft typisch genannten >Frauenthe-
men« (Partnerschaft, Kinder, duferes Erscheinungsbild) aufbringen kénn[tlenc
(Vogeley, 2016).

Ursachen von Autismus

Aktuell geht man davon aus, dass es nicht eine, sondern mehrere Ursachen fiir
Autismus gibt. Genetik spielt hierbei eine Rolle (vgl. auch Bernard, 2018). Bei
95,7 % eineiiger Zwillingspaare sind beide Geschwister betroffen (Dzikowski,
1996). So gibt es Familien, in denen mehrere Kinder und auch ein Elternteil Au-
tismus haben konnen. In anderen Familien wiederum ist es nur ein Erwachsener
oder ein Kind, alle anderen sind nicht betroffen.

Eine weitere Komponente sind hirnorganische Besonderheiten. Die Informa-
tionsverarbeitung lduft bei Menschen mit Autismus nachweislich anders ab. Au-
tismus ist eine Reiz- und Informationsverarbeitungsstorung. Die Gehirne von
Menschen mit Autismus »funktionieren« oft anders. Informationen werden in
anderer Weise verarbeitet bzw. gelangen in Zentren, in denen eigentlich andere
Informationen verarbeitet werden sollten und kénnen folglich auch nur unzurei-
chend ausgewertet werden.

Neuropsychologische Untersuchungen

In der Neuropsychologie sind im Zusammenhang mit dem Thema Autismus vor
allem drei Konzepte und Modelle wichtig: Die »Theory of Mind (ToM)«, das
Konzept der »schwachen zentralen Kohidrenz« und das Modell der »Exekutiven
Funktionen (EF)«.

Theory of Mind

Unter dem Begriff »Theory of Mind« versteht man die Fahigkeit, sich gedanklich
und emotional in andere Menschen hineinversetzen zu kénnen. Dziobek und
Bolte beschreiben dieses Modell als »das bislang einflussreichste neuropsychologi-
sche Modell zur Erklirung autistischer Symptomatik« (Dziobek & Bolte 2015,
S.132). Schwierigkeiten empathisch zu denken und zu handeln sind also laut
dieser Theorie die Ursache dafiir, dass Menschen mit Autismus haufig selbstbezo-
gen handeln und durch andere als wenig ricksichtsvoll erlebt werden.

Schwache zentrale Koharenz

Menschen mit Autismus weisen eine Tendenz auf, »Reize in der Umwelt eher
einzelheitlich, isoliert und detailliert als gestalthaft, geschlossen und ganzheit-
lich wahrzunehmen« (Dziobek & Bolte, 2015, S.143). Auch wenn nachgewie-
sen werden konnte, dass es bei Menschen mit Autismus kein generelles globa-
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les Wahrnehmungsdefizit gibt, kann dieses Konzept doch zeigen, dass von ei-
ner »natirliche Priferenz fiir Details« und einer »lokalorientierte Informations-
verarbeitung bei ASS« gesprochen werden kann (Dziobek & Bolte, 2015,
S.144). Das Konzept der schwachen zentralen Kohdrenz kann also zeigen, wie die
Wahrnehmungsverarbeitung bei Menschen mit Autismus in Bezug auf die Rei-
ze aus der Umgebung verlauft und warum es fiir viele schwierig sein kann, ihre
detailreiche Wahrnehmung so zu organisieren, dass der Gesamteindruck einer
bestimmten Situation durch die vielen Einzelinformationen nicht verloren
geht.« (> Kap. 2.1).

Exekutive Funktionen

Das Konzept der »exekutiven Funktionen« (EF) untersucht die Fahigkeit, sich im
Alltag auch an unvorhergesehene Ereignisse anzupassen und diese zu meistern.
Die EF stellen »ein multidimensionales, uneinheitlich definiertes Konstrukt dar
und schliefen viele unterschiedliche Funktionen wie kognitive Flexibilitit, Reak-
tions- und Antworthemmung, Arbeitsgedichtnis, Problemlésen und Planen, zeit-
liche Organisation und Interferenzanfalligkeit ein« (Dziobek & Bélte, 2015,
S.141).

Bei Menschen mit Autismus zeigt sich ein uneinheitliches Bild: Teilweise fin-
den sich durchaus Stirken in den EF, allerdings sind einige Funktionen oftmals
auch beeintrichtigt. »Insgesamt legen die Befunde bei ASS ein Profil exekutiver
Dysfunktionen mit relativen Stirken der Reaktionshemmung und beim Arbeits-
gedachtnis und relativer Schwichen bei kognitiver Flexibilitit, beim Planen und
der Denkflissigkeit nahe« (Dziobek & Bolte, 2015, S. 142). Dieses Konzept kann
folglich Erklarungen liefern, warum Menschen mit Autismus héufig z. B. mit der
selbststaindigen Planung bestimmter Aktivititen und dem vorausschauenden Pro-
blemloésen Schwierigkeiten haben (> Kap. 2.1).

Ist Autismus heilbar?

Wenn Autismus als eine tiefgreifende Entwicklungsstorung und somit als Behin-
derung definiert wird, schlieSt dies eine Heilung aus. Versteht man unter Hei-
lung »Symptomfreiheit« bzw. die Reduktion von Beeintrichtigungen bei Men-
schen mit Autismus, die unter den Auswirkungen ihrer Entwicklungsstorung
leiden, fande sich hier mdglicherweise eine sinnvolle »Umdeutung« des Begriffes
»Heilung«. In diesem Sinne sind auch einige Fordermethoden zu verstehen, die
spater vorgestellt werden (> Kap. 4.1).

Viele erwachsene Menschen mit Autismus berichten, dass ihnen ein Leben im
Alter besser gelinge, da sie mehr Moglichkeiten im Umgang mit spezifischen
Herausforderungen gefunden hatten. Durch bestimmte Therapie- und Forderme-
thoden kénnen Menschen mit Autismus ja eben auch mehr oder weniger unauf-
fillig werden in Bezug auf die Auswirkungen ihrer besonderen Wahrnehmung
(» Kap. 2.1). Grundsitzlich geht es also darum, m:f dem Autismus zu denken
und zu handeln und nicht gegen den Autismus.
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Selbsthilfe, positive Sicht auf Autismus und »Umkehrung
des Betrachter-Blickes«

Viele der weniger eingeschrinkten Menschen mit Autismus organisieren sich seit
vielen Jahren in verschiedenen Selbsthilfegruppen und steuern ihren Teil zu den
Diskussionen bei (> Abb. 1.1). Fir viele von ihnen ist es ein zentrales Anliegen,
Autismus nicht mehr nur als Stérung anzusehen, sondern als eine andere und
durchaus besondere Art der Wahrnehmung und des Seins zu begreifen. Sie keh-
ren die Perspektive um und sprechen von Menschen obne Autismus als sog.
»Neurotypische« (NT).

16



2 Was bewirkt Autismus?

2.1 Was bewirkt Autismus bei den Betroffenen?

»Was ist das Schlimmste, was Sie sich vorstellen konnen?«
»Uberraschungen« (Frau mit Autismus)

Die diagnostischen Kriterien legen fest, wann eine Autismus-Stérung vorliegt.
Wie der DSM-5 von einem Autismus-Spektrum zu sprechen, macht allerdings
schon deutlich, dass sich auf diesem Spektrum sehr diverse Menschen finden las-
sen, die ganz unterschiedliche »Besonderheiten« mit sich bringen.

Aufgrund ihrer hohen Intelligenz und der im Laufe des Lebens wachsenden
Fahigkeiten in verschiedenen Bereichen, sind Menschen mit dem »Asperger-Syn-
drom, vor allem im Bereich der sprachlichen Entwicklung, durchaus lern- und
anpassungsfahig (Vogeley, 2016). Sie wissen um ihre Besonderheiten und sind
oftmals zu bewundernswerten Leistungen in der Lage. Menschen mit »Frith-
kindlichem Autismus« verfiigen hingegen in der Regel nicht tber entsprechen-
de Fahigkeiten. Thre Entwicklung verlduft anders — vor allem in Bezug auf das
selbstbestimmte Erlernen von Bewiltigungsstrategien fiir den Umgang mit Her-
ausforderungen.

Wie »schwer« die entsprechenden Menschen beeintrichtigt sind, muss je nach
Blickwinkel unterschiedlich beantwortet werden.

Zu bericksichtigen bei der Beurteilung des Schweregrades sind auch die vor-
herrschenden Vorstellungen dartber, welchen Einfluss die Diagnose auf das wei-
tere Leben hat. Wird dieser als gering eingeschitzt, wird eine Person vermutlich
angeben, dass sie »leicht betroffen« ist. Geht die Diagnosestellung mit erhebli-
chen (einschrinkenden) Auswirkungen einher — z.B. Schwierigkeiten beim Fin-
den einer Anstellung oder Bedarf an intensiver Unterstiitzung aus dem Umfeld —
konnte dies die Einschitzung »schwer betroffen« zur Folge haben

Allein anhand der Frage nach dem Vorliegen einer »geistiger Behinderung«
oder einer »normalen bis tberdurchschnittlichen Intelligenz« lasst sich die Ein-
schatzung beziglich der »Schwere« der Beeintrachtigung durch die Diagnose Au-
tismus also nicht treffen (» Abb. 2.1).
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Kontakt

Wahrnehmung/Stress

Kommunikation

Interessen/Handlung

Abb. 2.1: Grundbereiche Autismus plus Wahrnehmung/Stress

Diagnosestellung

Der Impuls zu einer diagnostischen Abklirung kann erfahrungsgemafl unter-
schiedliche Griinde haben. Eltern von Kindern mit Verdacht auf Autismus ent-
scheiden sich oftmals zu diesem Schritt, weil sie entsprechende Hinweise aus ih-
rem Umfeld bekommen haben, sie selber Auffilligkeiten im Verhalten des
Kindes beobachten oder weil sie einen Antrag auf Unterstiitzung stellen wollen
und die diagnostische Abkliarung hierfiir Grundlage ist. Meist schwingt die Hoff-
nung auf Antworten mit — Antworten auf Fragen zu den spezifischen Herausfor-
derungen in ihrem Alltag.

Auch bei erwachsenen Menschen, die bei sich selbst eine Autismus-Diagnose
vermuten, ist die Hoffnung auf Einsicht und Klarung eigener Problemstellungen
oftmals ausschlaggebend fiir die Abklarung. Einige lehnen eine diagnostische Ab-
klirung aber auch bewusst ab, z. B. aus Sorge vor etwaigen Nachteilen, die ihnen
daraus entstehen konnten oder aber, weil sie keine Einschrinkungen im Alltag
erleben bzw. keine Unterstiitzung wiinschen.

Grundsatzlich ist zu bemerken, dass nicht alle Personen, die nach Maf§stab der
gangigen diagnostischen Kriterien Teil des Spektrums wiaren, auch tatsichlich
eine Diagnose erhalten. Neben dem genannten vorsitzlichen Verzicht einer Ab-
klirung, kommt es gerade bei Kindern und Jugendlichen immer wieder vor, dass
die Diagnostik ohne entsprechende Expertise erfolgt oder uneindeutig bleibt.

Je nach Verfiigbarkeit entsprechender Einrichtungen bzw. Kapazititen dieser
kann der Prozess der diagnostischen Abklirung schnell gehen (direkte Termin-
vergabe bei der ersten Kontaktaufnahme) oder aber mit lingeren Wartezeiten
bzw. Kontakt mit verschiedenen Stellen verbunden sein.
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