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Vorwort

Susanne von Mach fiihrte fiir ihren Blog vonmachzumensch.de ein
Interview mit mir. Ich hatte mich auf »typische« Fragen, wie es sich
z.B. anfiihlt, autistisch zu sein, oder was die spite Autismusdia-
gnose fiir mich bedeutet, eingestellt. Aber es kam anders. Ein span-
nendes Gespriach zwischen zwei Frauen - die eine »anders, die an-
dere »normal« —, das an die Stelle eines Vorworts treten soll:'

Ich war iiberrascht, wie tief Sie in Ihren Podcasts in die Materie ein-
steigen und wie unglaublich viele Ansdtze Sie finden. Das hat mich
sehr beeindruckt.

Das muss ich fiir mich selbst machen. Dadurch, dass meine Dia-
gnose Asperger-Autismus erst spét gestellt worden ist, wollte ich das
selbst verstehen, und nicht nur als Gefiihl, sondern ich wollte wis-
sen, was dahintersteckt und was wissenschaftlich belegt ist. Das ist
fir mich die Rechtfertigung, dass ich so sein darf, wie ich bin. So

war meine Vorgehensweise schon immer, auch in der Schule.

Braucht es denn diese Rechtfertigung? Zu sein, wie man ist?

Ja, es braucht sie. Ich denke, der wichtigste Aspekt ist, dass mir
meine Gefiithle und Wahrnehmungen in der Kindheit und Jugend
abgesprochen worden sind. Das nimmt man ja mit, und dann ist
da dieses innere Kind, dessen Bediirfnisse nicht versorgt worden

sind, das sich im Erwachsenenalter immer weiter meldet. Davon
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musste ich mich 16sen, und dafiir reichte es nicht, zu fithlen, dass
meine Wahrnehmung echt und richtig ist, sondern ich brauchte
eine handfeste Erkldrung, moglichst auch, dass mein Gehirn an-
ders arbeitet und strukturiert ist.

Wie sehen Sie es: Ist diese »handfeste Einordnung« des eigenen Seins
wichtig, nicht nur fiir Sie selbst, sondern auch gesamtgesellschaft-
lich gesehen?

Ja, natiirlich. Das triftt auf hochbegabte, hochsensible Menschen zu,
auf alle, die ein bisschen anders sind und aus der Masse herausra-
gen, die andere Bediirfnisse haben. Gerade in der Schule habe ich als
Lehrerin erlebt, dass ein Anders-Sein des Schiilers nicht akzeptiert
wird. Es braucht etwas Schriftliches, eine Diagnose, und selbst dann
wird diese oft nicht akzeptiert und respektiert. Das fillt den meis-
ten Menschen sehr, sehr schwer. Deshalb braucht es aus meiner Sicht
diese »handfesten« Beweise, damit z. B. die Diagnose Autismus nicht

als Vorteilserschleichung abgetan wird oder als schlechte Erziehung.

Nun ist ja das Bild, das wir heute von Autismus haben, ein ganz an-
deres, als es in Ihrer Kindheit und Jugend war.

Ja, damals gab es Asperger-Autismus als Diagnose noch gar nicht.
Frither war Autismus eher gleichgesetzt mit Intelligenzminderung.
Es gab den frithkindlichen Autismus nach Kanner, das hat man un-
ter Autismus verstanden. Erst als die englische Autismusforsche-
rin Lorna Wing Aspergers Habilitation ins Englische iibersetzt hat,
hat man mehr und mehr gemerkt, dass es daneben auch autistische
Menschen gibt, die eine durchschnittliche oder iiberdurchschnittli-
che Intelligenz haben und keine Sprachentwicklungsstérung zeigen.
Asperger, der wiahrend der Zeit des Nationalsozialismus in Wien
gewirkt hat und historisch sicher kritisch einzuordnen ist, wurde

nach dem Zweiten Weltkrieg nicht gelesen, weil er nur auf Deutsch
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publizierte. Seine Beobachtungen sind aber immer noch sehr zu-
treffend. Erst durch die Ubersetzung ist der Asperger-Autismus in
die Internationale Klassifikation der Krankheiten ICD aufgenom-
men worden. Erst dann sind Kinder und Jugendliche mit autisti-

schem Verhalten ohne Intelligenzminderung in den Blick geraten.

Interessanterweise wird heute Autismus insbesondere mit Hochbe-
gabung in Verbindung gebracht!

Ja, das ist die Kehrtwende. Dieses Bild wird in den Medien, in Fil-
men, in Serien verbreitet. Man kann ja heutzutage fast wochent-
lich einen Film sehen, in dem auch autistische Menschen eine Rolle
spielen, und sie haben immer eine besondere Fahigkeit. Dieses Bild
finde ich total falsch.

Diese Hdufigkeit ist mir noch gar nicht aufgefallen! Sie sind sehr sen-
sibilisiert fiir das Thema.

Ja, das denke ich auch. Das Spannende ist, und ich oute mich jetzt,
wenn man das so sagen will, ich schaue gerne die seichten Filme um
Viertel nach acht. Dort sind die Autist*innen im Mainstream ange-
kommen. Die ZDF-Familienserie Ella Schén ist sicher das pragnan-

teste Beispiel, in dem die Hauptrolle eine autistische Figur ist.

Wie erkldren Sie sich diese mediale Hiufung?

Ich habe einmal ein Vorwort des bekannten Autismusforschers und
Psychiaters Ludger Tebartz van Elst gelesen, in dem er von der Exo-
tik und Faszination von Autist*innen sprach. Das hat mich erst ein-
mal aufgeregt, denn Faszination und Exotik erinnert ein wenig
an Tiere im Zoo, aber ich glaube auch, dass gerade Autist*innen
mit Inselbegabungen eine gewisse Faszination ausiiben, aber auch
Schrullen und Macken haben, mit denen sie sich einfach gut dar-

stellen lassen. Das ist aber nur ein ganz kleiner Teil von Autismus.
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Meinen Sie, man sieht dem autistischen Menschen sein autistisches
Sein eher nach, weil er ja auch was Tolles kann?

Ja, dafiir kann man ihn bewundern. Und die Fihigkeiten bringen
der Gesellschaft was! Man muss eben immer noch der Gesellschaft
nitzlich sein, und da ist der Faktor wichtig, dass der autistische
Mensch uns voranbringen kann.

Wo finden denn die »normalen« Autist*innen ihren Platz in diesem
Spannungsfeld zwischen Minderbegabung und Hochbegabung?

Genau. Das ist wirklich eine grofie Schwierigkeit, weil durch die
verzerrte Darstellung die »normalen« Autist*innen doppelt stigma-
tisiert werden. Einmal, weil sie autistisch sind - und weil sie nichts

Besonderes kénnen. Und das ist aber die grofie Mehrheit.

Ihr Slogan ist ja »Autismus braucht Aufkldrung«. Ist es Ihr Ziel, hier
einen Platz zu schaffen fiir ebendiese Mehrheit?

Autismus ist nichts, was man in zwei Minuten erklirt hat, weil es
das gesamte menschliche Sein betrifft und sehr komplex ist. Es ist
wichtig, dass man das versteht, die Verhaltensweisen versteht, ge-
rade die auffilligen. Sie haben einen ganz konkreten Hintergrund,
sind Bewiltigungsstrategien, die alle Menschen in irgendeiner
Weise ergreifen.

Autismus lasst sich nicht reduzieren auf Klischees, und er erfor-
dert ganz viel Auseinandersetzung. Die Diagnose zwingt den autis-
tischen Menschen dazu, sich intensiv mit sich selbst zu beschiftigen.
Sie zwingt aber genauso die Menschen aus seinem Umfeld - Fami-
lienmitglieder, Freund*innen, Arbeitskolleg*innen — dazu, was im-
mer auch eine Auseinandersetzung mit dem eigenen Ich, dem eige-
nen Sein bedeutet. Ganz viele Menschen wollen das aber gar nicht,

weil dann auch unschéne Dinge hochkommen kénnten.
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Wie kam der Schritt von »Ich bekomme eine Diagnose« zu »Ich gehe
an die Offentlichkeit und informiere«?

Der hat sich langsam entwickelt. Erst einmal hat die Diagnose mir
unheimlich viel Erleichterung gebracht. Dann habe ich viel Fach-
literatur gelesen, biografische Werke von Autist*innen, in denen
ich mich ganz wunderbar wiederfinde. Die wissenschaftliche Sicht-
weise muss um die Innensicht ergdnzt werden. Mir ist es wichtig,

beide Aspekte zusammenzubringen.
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Einleitung

Wie »geht« autistisch? Diese Frage hatte ich mir nach meiner Au-
tismusdiagnose gestellt. Wie »normal« nicht »gehtc, hatte ich in bis
dahin 47 Jahren mehr oder weniger leidvoll erfahren. »Normalc
kann ich nicht gut, also wollte ich wenigstens autistisch richtig gut
kénnen. Ich machte mich auf die Suche nach einer Anleitung - und
musste feststellen, dass es eine solche nicht gibt, obwohl man in der
Literatur tiber Autismus geradezu untergehen kann. Ich habe in un-
zéhligen Biichern - Fachliteratur, wissenschaftliche Studien, bio-
grafische Erzdhlungen von Autist*innen - sehr viele Impulse ge-
funden, Wichtiges und Spannendes gelesen und versucht, das alles
zu verstehen und dann zusammenzubringen. Langsam bekam ich
im Abgleich mit meinen eigenen Erfahrungen eine Ahnung davon,
wie autistisch »geht«. Das Ganze ist auf jeden Fall wesentlich kom-
plexer, als ich gedacht hatte.

So kam ich auf die Idee, einen Podcast zu starten. Unter dem Ti-
tel Autismus braucht Aufklirung ging er Anfang 2021 an den Start.
Vorher hatte ich versucht, iitber Grafiken oder kurze Statements auf
Instagram und Facebook Autismus zu erkldren, doch das funkti-
onierte nicht, weil das autistische Sein dadurch eine Reduzierung,
eine Einengung erfuhr, die ihm nicht gerecht wurde. Der Podcast
erschien mir besser geeignet, denn er ermdglicht mir, die in den
einzelnen Folgen beschriebenen Aspekte des autistischen Seins ein-

zuordnen. Inzwischen berichte ich schon iiber 70 Folgen lang tiber

14



Leseprobe aus Meer-Walter, Autistisch? Kann ich flielend!, ISBN 978-3-407-86762-9 © 2023 Beltz Verlag,
Weinheim Basel

mein autistisches Sein im Speziellen und Autismus im Allgemeinen.
Und doch gehen die Themen fiir weitere Folgen nicht aus.

Immer wieder erhalte ich Riickmeldungen von Zuhérer*innen,
dass sie sich in meinen Beschreibungen erstmals wiederfinden, sich
erstmalig wirklich verstanden fithlen wiirden. Oder dass sie das Er-
leben und Verhalten ihrer autistischen Kinder oder Partner*innen
jetzt besser nachempfinden kénnen. Ich freue mich, mit meinem
Podcast zu einem besseren Verstandnis von Autismus beitragen zu
konnen. Gleichzeitig bin ich erschiittert iiber die vielen Missver-
standnisse und das Leid in den Lebensldufen so vieler autistischer
Menschen.

Die Essenz aus knapp 40 Stunden Podcast wollte ich in einem
Buch zusammenfassen, in das all meine Erfahrungen und Erkennt-
nisse einflieen sollten. Denn diese mdchte ich mit anderen teilen,
seien sie selbst Autist*innen, Nahestehende von Betroffenen oder
schlicht Interessierte. Beim Schreiben verstand ich immer mehr:
Autistisch »geht gegen den Strich« und braucht deshalb Aufkla-
rung! Dieses Buch richtet sich an Betroffene und deren Umfeld.

An dieser Stelle ein erkldrender Einschub: Beim Schreiben setzte
ich Redewendungen oder sprachliche Bilder in Anfithrungszeichen,
um so auf die verschiedenen Ebenen hinzuweisen, die mitgedacht
werden miissen, was fiir uns Autist*innen zu einem erheblichen
Mehraufwand bei der Arbeit des Verstehens fiihrt.

Autistisches Sein ist weit mehr, als die klinischen Diagnosekrite-
rien zu definieren versuchen. Man kann es mit einem Raderwerk
vergleichen: Die einzelnen Rédchen greifen ineinander und kén-
nen nicht isoliert fiir sich stehen. Sie funktionieren nur im Gesam-
ten und konnen auch nur im Ganzen verstanden werden. Mit dem
Buch, das Sie gerade in Thren Handen halten, weil Sie wissen wollen,
wie autistisch »geht«, werden Sie die Réddchen des autistischen Gan-
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zen in den einzelnen Kapiteln beschrieben finden. Wenn Sie es bis
zum Ende lesen, was ich natiirlich hoffe, werden Sie das autistische
Réderwerk zusammensetzen konnen. Die Kapitel konnen Sie ein-
zeln lesen, Sie miissen dabei keine bestimmte Reihenfolge einhalten.
Sie beziehen sich im Sinne der Metapher des Riderwerks aufeinan-
der, aber das geschieht im Hintergrund. Je nach Interesse konnen
Sie so zwischen den Kapiteln hin und her springen. Sie konnen das
Buch natiirlich auch von vorne bis hinten durchlesen, was ich emp-
fehle, weil das Ineinandergreifen der einzelnen Riddchen dadurch
am verstiandlichsten wird.

Ich schreibe aus der Perspektive einer Autistin ohne Intelligenz-
minderung und ohne Sprachentwicklungsverzogerung, die erst
mit 47 Jahren diagnostiziert worden ist. Ich kann nicht fiir alle Au-
tist*innen sprechen. Es ist mein subjektives Erleben und Empfin-
den, fiir das ich in der wissenschaftlichen Literatur nach Erklarun-
gen, Rechtfertigungen, Bestitigung gesucht habe. Mein Blickwinkel
ist also ein anderer als z. B. der eines nonverbalen Autisten oder ei-
ner nonverbalen Autistin. Meine Wahrnehmung ist dartiber hinaus
durch meine spite Diagnose dadurch geprégt, dass ich mich wahr-
scheinlich mehr als die Hilfte meines Lebens als »autistische Nicht-
Autistin« durch das Leben kimpfen musste. Auch dass ich eine Frau
bin, spielt eine Rolle, ist doch der klinische Blick nach wie vor ein
am ménnlichen Autisten orientierter.

Mit dem Spruch »Kennst du einen Autisten, kennst du genau ei-
nen Autisten« soll damit deutlich gemacht werden, dass autistische
Menschen keine homogene, einheitliche Gruppe darstellen, son-
dern jeder autistische Mensch individuell und einzigartig ist — wie
alle Menschen. Das Verbindende sind die Kernsymptome, die allen
Autist*innen in unterschiedlicher Auspragung gemein sind. Nicht
umsonst hat sich der Begriff des Autismus-Spektrums durchgesetzt.

Das Spektrum ist grof3, es reicht von Autist*innen mit komplexen
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Beeintrachtigungen bis hin zu Autist*innen mit einer Hochbega-
bung, seltener auch Inselbegabung. Ich kann somit nur von einem
Punkt in diesem weiten Spektrum aus schreiben. Dabei versuche
ich, Stimmen anderer Autist*innen zu integrieren, aber ich kann
nicht fiir sie sprechen. Es bleibt mein personlicher Blickwinkel.

Die ehemals kategoriale Unterscheidung in frithkindlichen Au-
tismus, Asperger-Syndrom und Atypischen Autismus sowie in
hoch- und niedrigfunktional ist auch in der neueren Fachliteratur
noch sehr haufig anzutreffen. Das kann sehr verwirrend sein. Ich
nehme diese Unterscheidungen nur dann vor, wenn ich auf Studien
oder Autor*innen/Forscher*innen eingehe, die sie explizit verwen-
den. Ein Satz zu den zitierten Studien: Ihre Vergleichbarkeit unter-
einander ist sehr schwierig, die Zahlen sind immer nur relativ, nicht
absolut zu interpretieren. Die meisten Studien beziehen sich tiber-
wiegend auf médnnliche Autisten mit durchschnittlicher Intelligenz,
Autist*innen mit komplexen Beeintrachtigungen nehmen hingegen
selten an Studien teil. Allein deshalb schon konnen diese nicht re-
prisentativ sein. Die Ergebnisse der Studien werden jedoch haufig
auf alle Autist*innen tibertragen, was auch dem Spektrum-Ansatz
geschuldet ist. Die Vielfalt bzw. Heterogenitat des Autismus macht
die Forschung und die Einordnung der vielen Studien schwieriger.

In der Auseinandersetzung mit Autismus geht es immer um Ab-
grenzungen. Inwieweit grenzt sich autistisches Verhalten von nicht
autistischem Verhalten ab? Oder ist es genau andersherum: Gren-
zen sich nicht autistische Menschen von autistischen ab? Es geht
um »Andersheit«, um »normal« und »nicht normal«. Mit den An-
fithrungszeichen mochte ich zum Ausdruck bringen, dass es sich
um konstruierte Kategorien handelt, die Wertungen implizieren.
»Anders« wird zu einem Synonym fiir schlechter, komisch, abartig,
nicht wiinschenswert, von dem sich die »Normalen« abzugrenzen
suchen. Als autistischer Mensch befinde ich mich immer, ob ich will
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oder nicht, in diesem Spannungsfeld, unterscheide ich mich doch
von der mehrheitlichen »Normalitét«.

Und Sie - wie »normal« sind Sie? Ich kann Thnen versprechen:
Sie werden nicht nur viel iiber mein autistisches Sein und tiber Au-
tismus insgesamt lesen, Sie werden mindestens genauso viel {iber
sich selbst erfahren, denn die Auseinandersetzung mit dem Sein an-
derer erfolgt immer im Vergleich und in Abgrenzung zum eigenen
Sein.

18
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1.

Plotzlich ist nichts mehr
»normal«

Die Stunde null

Es gibt ein Davor und ein Danach. Das Davor und das Danach wird
durch meine Diagnose als Asperger-Autistin im Alter von 47 Jahren
markiert. In dem Moment, als mir die Diagnose mitgeteilt wurde,
verlor ich meine Sicherheit und gewann sie gleichzeitig wieder. Es
war die Stunde null, in der sich mein »Normal-Sein« verabschiedete
und mein »Anders-Sein« die Bithne betrat.

Wer oder was bin ich jetzt? Jetzt, wo ich nicht mehr »normal« bin,
»anders« bin? Was bedeutet eigentlich Autismus? Was ist das? Was
ist das Asperger-Syndrom? Wer war, wer bin ich? Kann ich das selbst
bestimmen? Selbstbestimmt, unabhingig, frei? Oder ist es nicht
doch vielmehr so, dass mir ein Sein von auflen tibergestiilpt wird?

Die Autismusdiagnose machte, macht immer noch etwas mit
mir. Ob es mir passt oder nicht, ich muss mich mit ihr auseinander-
setzen. Im Wirrwarr der verschiedenen Autismusbilder muss ich
mich selbst orten und gleichzeitig bei jeder Begegnung mit anderen
Menschen herausfinden, welche Vorstellung {iber Autismus sie in
sich tragen, um meine innere Schutzarmee in Bereitschaft zu verset-
zen und die Rechtfertigungstruppen in Position zu bringen. Es sind
stets Kdmpfe darum, nicht verletzt, herabgesetzt, in der Existenz
bedroht zu werden. Na, jetzt tibertreibe ich aber! Nein, ich tber-

treibe nicht, leider.
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Wer bin ich, ich »un-normaler« Mensch?

Um herauszufinden, wer oder was ich nun bin, wollte ich als »zer-
tifizierte« Autistin zunédchst einmal wissen, was Autismus {iber-
haupt ist. »Am besten wird es sein, wenn ich einfach in der ICD
nachschaue«, dachte ich mir. ICD steht fiir International statistical
Classification of Diseases and related health problems, auf Deutsch
Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und ver-
wandter Gesundheitsprobleme. Die elfte, tiberarbeitete Auflage ist
seit dem 1. Januar 2022 in Deutschland einsetzbar. Die ICD ist das
amtliche Diagnosemanual, mit dem Krankheiten und verwandte
Gesundheitsprobleme klassifiziert werden. Es versammelt alle Dia-
gnosen, die zum jeweiligen Zeitpunkt gestellt werden konnen. Dort
hoffte ich also, eine Antwort darauf zu erhalten, was Autismus ist.
Dem Titel entsprechend musste es sich um eine Krankheit oder ein
verwandtes Gesundheitsproblem handeln. Erste Erkenntnis: Ich
bin krank.

Die Autismus-Spektrum-Stérung wird mit dem Code 6A02 bei
den neuronalen Entwicklungsstérungen eingeordnet. Ich bin nicht
nur krank, schlimmer, meine Entwicklung ist gestort! Ich hatte
mich eigentlich bis dahin fiir vollig normal entwickelt gehalten, nie
irgendwelche Zweifel daran gehabt. Neuronal verweist auf meine
Nervenzellen. Hilfe! »Neuronale Entwicklungsstorungen sind Ver-
haltens- und kognitive Storungen, die wahrend der Entwicklungs-
phase auftreten und mit erheblichen Schwierigkeiten beim Er-
werb und der Ausfithrung bestimmter intellektueller, motorischer,
sprachlicher oder sozialer Funktionen verbunden sind«', heif3t es
dazu in der ICD-11. Erst einmal tief durchatmen. Was habe ich mir
unter Funktionen vorzustellen? Was ist eine soziale Funktion? Die-
ser Bereich interessiert mich am meisten, weil im Sozialen meine

Schwierigkeiten am grofiten sind.
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Ich mochte an dieser Stelle kurz auf das Gehirn eingehen, denn
das »normale« und das autistische Gehirn scheinen in vielerlei Hin-
sicht unterschiedlich zu funktionieren. Deshalb ist es gut, eine un-
gefdhre Vorstellung von diesem Organ, das unser Sein bestimmt
und - vollig erntichternd! - durch chemische und physikalische
Prozesse gesteuert wird, zu haben. Unser Gehirn® ist kein festes Or-
gan, sondern es besteht aus 100 Milliarden voneinander getrennten
Neuronen, den Nervenzellen. Sie bilden ein komplexes Nervensys-
tem, das wir uns wie einen dichten Wald vorstellen konnen. Jedes
einzelne Neuron verfiigt iiber 10000 bis 20000 Synapsen, iiber die
es mit anderen Neuronen verbunden ist. Die Synapse ist eigentlich
ein Spalt zwischen den Neuronen, iiber den sie mittels Neurotrans-
mitter — chemischen Stoffen, die elektrische Signale zwischen den
Neuronen weiterleiten — miteinander kommunizieren kénnen. Auf
diese Weise vollzieht sich der stindige Austausch von Informatio-
nen in unserem Gehirn.

Das Gehirn selbst ist Teil eines riesigen Nervensystems und da-
durch mit jedem Kérperteil verbunden. Uber unsere Sinne nehmen
wir unsere Umwelt wahr. Die Informationen, die wir so erhalten,
werden von unseren Neuronen in unserem Gehirn verarbeitet, und
diese senden danach Signale aus, um unserem Kérper mitzuteilen,
wie er reagieren soll.

Diese wenigen Sétze geben ganz grob einen Einblick in die Funk-
tionsweise des menschlichen Gehirns. Auf die Kommunikation der
Neuronen untereinander werde ich an verschiedenen Stellen zu-
riickkommen, denn vor allem die Neurowissenschaft konnte he-
rausfinden, dass die autistischen Neuronen diese anders handhaben.

Zuriick zur ICD. Nach der bedngstigenden Feststellung, dass
meine Nervenzellen irgendwie »gestort« sind, sprang ich zur Be-
schreibung der Autismus-Spektrum-Stérung, in der Hoffnung, hier
die Antworten auf meine Fragen zu finden:

21



Leseprobe aus Meer-Walter, Autistisch? Kann ich flielend!, ISBN 978-3-407-86762-9 © 2023 Beltz Verlag, Weinheim
Basel

»Die Autismus-Spektrum-Storung ist gekennzeichnet durch anhal-
tende Defizite in der Fihigkeit, wechselseitige soziale Interaktionen
und soziale Kommunikation zu initiieren und aufrechtzuerhalten,
sowie durch eine Reihe von eingeschrinkten, sich wiederholenden
und unflexiblen Verhaltensmustern, Interessen oder Aktivititen, die
fiir das Alter und den soziokulturellen Kontext der Person eindeu-
tig untypisch oder exzessiv sind. Der Beginn der Storung liegt in der
Entwicklungsphase, typischerweise in der frithen Kindheit, aber die
Symptome konnen sich auch erst spdter vollstandig manifestieren,
wenn die sozialen Anforderungen die begrenzten Fihigkeiten iiber-

steigen.«’

Einmal kurz schlucken. Im néchsten Satz folgt, dass meine Defizite
schwerwiegend sind, das muss bedeuten, dass es schlimm um mich
steht. Meine Art der sozialen Interaktion und Kommunikation ist
wohl auch von minderer Qualitat, sozusagen zweite Wahl, B-Ware.
Meine Verhaltensmuster, Interessen oder Aktivitdten sind fiir mein
Alter und den soziokulturellen Kontext untypisch oder gar exzessiv.
Meine Defizite fithren jedenfalls dazu, dass ich in wichtigen Funkti-
onsbereichen beeintrichtigt bin, also nicht richtig funktioniere. Ich
»falle aus dem Rahmenc, werde den sozialen Anforderungen nicht
gerecht, weil ich nur begrenzte Fahigkeiten habe. Das ist hart. Das
fihlt sich nicht gut an. Aber es steht so in der ICD-11, schwarz auf
weifl. Sollten meine Schwierigkeiten mit den Menschen damit zu-
sammenhangen? Hatte ich hier den Schliissel gefunden?

Ich ahnte, dass es so ist. Aber ich war trotzdem schockiert. Ich
war doch Lehrerin, Schulleiterin, Fachberaterin, Fachmoderato-
rin - wie war das denn moglich, wenn ich so schwerwiegende Defi-
zite hatte? Nachdem ich zuerst ablehnend darauf reagierte, musste
ich mir eingestehen, dass ich schon grofe Probleme im privaten wie
im beruflichen Bereich hatte und habe, die stets sehr dhnlich gela-
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gert sind. Ich wusste noch nicht, worin sie genau bestehen, aber ich
tithlte, dass da etwas dran war. Trotzdem: Irgendetwas in mir rebel-
lierte. Wer legt die Anforderungen fest, wer steckt den Rahmen fiir
den sozialen Kontext? Wer beurteilt, ob sie iiberhaupt sinnvoll sind?
Wer sagt mir, dass meine Funktionsweise — welch ein schreckliches
Bild, das mein Menschsein auf mein Funktionieren reduziert —
nicht richtig ist, dass sie un-normal ist? Das macht mich stutzig und
hinterldsst ein mulmiges Gefiihl.

Meine Storung, meine »schwerwiegenden« Defizite werden als
offensichtlich, als beobachtbar charakterisiert, aber es gibt keine
anderen Diagnosekriterien, keine Bluttests oder anderen Tests, die
Autismus nachweisen konnen. Ab wann wird das beobachtete Ver-
halten als auffillig eingeordnet? Diese Interpretation hingt vom
Beobachter/von der Beobachterin und vom Diagnostiker/von der
Diagnostikerin ab: Wie schitzen sie mein Verhalten ein? Welche
Vorstellungen haben sie von »normal« und »un-normal«? Und wie
ist ihre eigene soziokulturelle Pragung? Sind sie in der Lage, diese
zu reflektieren und zu hinterfragen? Wird er/sie mich richtig inter-
pretieren (konnen), wo meine Wahrnehmung doch eine ganz an-
dere ist und ich gerade in der sozialen Interaktion und Kommu-
nikation Defizite aufweise? Ich bin davon abhingig, ob mir mein
Gegeniiber glaubt, ob er/sie versucht, mich zu verstehen.

Diese Abhingigkeit von der Beurteilung und Einschitzung an-
derer werde ich nicht mehr los. Es bleibt eine zutiefst subjektive
Einschitzung nach vermeintlich objektiven Kriterien, die von der
ganzen Person des Diagnostikers/der Diagnostikerin, von seinem/
ihrem Lebensweg und seinen/ihren Erfahrungen abhéngig ist. Es ist
wichtig, sich das klarzumachen. Gleichwohl sind die Beurteilungen
nicht beliebig. Das macht es so schwierig und deshalb ist die Aus-
einandersetzung mit Autismus nicht einfach und in fiinf Minuten
abzuhandeln.
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Der Spektrums-Ansatz

Die ICD-11 lehnt sich in ihren Diagnosekriterien der Autismus-
Spektrum-Storung an den Diagnostischen und statistischen Leit-
faden psychischer Storungen (Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, kurz DSM - herausgegeben von der amerikani-
schen psychiatrischen Gesellschaft) an. In den USA erfolgt die Di-
agnostik nach dem DSM. ICD und DSM sind die zwei anerkannten
Klassifikationssysteme psychischer Stérungen.* Die 2013 heraus-
gegebene fiinfte Auflage fithrte die Autismus-Spektrum-Stérung
erstmals als Diagnose ein. Zuvor wurde Autismus kategorial in die
Subtypen frithkindlicher Autismus (nach dem Kinder- und Jugend-
psychiater Leo Kanner), Asperger-Syndrom (nach dem Kinder- und
Jugendpsychiater Hans Asperger) und Atypischer Autismus unter-
teilt. Die Diagnose des Asperger-Syndroms wurde vergeben, wenn
keine Sprachentwicklungsstérung vorlag.

In der Offentlichkeit wird mit dem Asperger-Autismus eine nor-
male oder tiberdurchschnittliche Intelligenz verbunden, wahrend
der frithkindliche oder Kanner-Autismus mit Intelligenzminde-
rung gleichgesetzt wird. Beides stimmt so nicht. Fiir mich sind diese
Unterscheidungen nur dann wichtig, wenn es um Unterstiitzungs-
angebote und Hilfen geht, denn es werden jeweils unterschiedliche
Bedarfe sein. Entscheidend bleibt die gemeinsame Kernsymptoma-
tik. In empirischen Studien sowie in der Praxis hatte sich heraus-
gestellt, dass sich die Subkategorien des Kanner- und Asperger-Au-
tismus nicht eindeutig voneinander abgrenzen lieflen, was nicht
iberrascht, denn legt man die Beschreibungen Kanners und Asper-
gers iibereinander, so ergeben sich mehr Gemeinsamkeiten als Un-
terschiede.’

Deshalb haben sich DSM-5 und ICD-11 entschieden, die unter-

schiedlichen Ausprigungen des Autismus nicht mehr kategorial zu
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unterscheiden, sondern durch den Ansatz des Spektrums dimensi-
onal, um die verschiedenen Ausprigungen besser abbilden zu kon-
nen: Beide Diagnosemanuale lassen erstmals auch Zusatzdiagnosen
zu, z. B. Autismus und AD(H)S.°

Wie mit der Heterogenitit des Autismus umzugehen ist, ist noch
nicht entschieden. So berechtigt der Ansatz des Spektrums auch ist,
bringt er eben doch auch Schwierigkeiten mit sich. Die Autismusex-
pertin Inge Kamp-Becker und der Autismusexperte Sven Bolte kri-
tisieren, dass der »Phédnotyp« Autismus durch die vor der Einfiih-
rung der Autismus-Spektrum-Storung haufig vergebene Diagnose
des Atypischen Autismus immer heterogener geworden sei.” Ob
dies durch die neuen Diagnosekriterien umgekehrt werden konne,
sei noch nicht absehbar.

Fiir einen radikalen Wechsel in der Autismusforschung wirbt der
bekannte Autismusforscher Laurent Mottron, der eine Riickbesin-
nung auf den autistischen »Prototypen« fordert.® Dieser entspricht
seinen Vorstellungen nach in etwa den Kindern, die Leo Kanner
beschrieben hat, also dem ehemals frithkindlichen Autismus. Mot-
tron halt die aktuellen Kriterien des DSM-5 fiir Forschungszwecke
als zu weit gefasst, weil sie Autist*innen, deren Symptome quasi un-
sichtbar seien, bis hin zu autistischen Menschen, die komplett von
ihrem Umfeld abhangig seien und nicht selbststindig leben konn-
ten, vereine. Das habe auch Einfluss auf die Erforschung des Au-
tismus, die sich infolgedessen an Autist*innen, die immer weniger
die »typischen« autistischen Symptome zeigten, richten wiirde. Er
ist iberzeugt, dass dies ein Fortschreiten des Verstehens von Autis-
mus behindere.

Die Autismusforscherin Monica Biscaldi-Schéfer und die Au-
tismusforscher Andreas Riedel und Ludger Tebartz van Elst hin-
gegen betonen, dass es wichtig sei, »leichtere Varianten des Au-

tismus«’ besser zu erkennen und ihre Bedeutung fiir sich daraus
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entwickelnde psychische Stérungen zu verstehen. Erst durch das
Verstandnis dieser Zusammenhidnge konne eine Therapie entspre-
chend angepasst werden.

Mir scheint, dass das Autismus-Spektrum nicht die letzte Anna-

herung an das »Phdnomen« Autismus bleiben wird.

»Faktencheck«

Nach der intensiven Lektiire der Diagnosemanuale war ich nicht in
der Lage, Autismus zu erkldren oder mein autistisches Sein zu be-
schreiben. Ein vages Gefiihl, eine Ahnung - immerhin - hatte sich
eingestellt. Aber reicht das als Wissen aus? Nein, nicht mal ansatz-
weise. Es sind Diagnosekriterien in medizinischer Fachsprache, mit
denen ich ohne weitere Erklarungen nicht weiterkomme, die mehr
verunsichern als fiir Klarheit sorgen. Also arbeitete ich mich durch
die zahlreich vorhandene Fachliteratur.

Autismus ist eine tiefgreifende Entwicklungsstorung. So oder so
ahnlich fangen viele Beschreibungen des Autismus-Spektrums an.
Es wird von einer Privalenz von insgesamt 0,9 bis 1,1 Prozent" aus-
gegangen, das Geschlechterverhiltnis wird mit zwei bis drei Autis-
ten auf eine Autistin angegeben.

Die Pravalenz ist schwierig anzugeben, weil die Studien dazu
zum Teil eine grole Streuung der Zahlen aufweisen. Sie sind nicht
miteinander vergleichbar aufgrund unterschiedlicher Methoden
und auch Diagnosekriterien." In den letzten Jahren ist eine deutli-
che Zunahme der Privalenz zu beobachten. Die Griinde dafiir wer-
den unterschiedlich interpretiert. Verwiesen wird auf erweiterte
Diagnosekriterien, verbesserte Diagnostik-Instrumente, besseres
Wissen, optimierte Fritherkennung auf der einen Seite, aber auch

auf erhohte gesellschaftliche Aufmerksamkeit, gesteigertes mediales
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Interesse, grofiere Akzeptanz der Autismusdiagnose im Vergleich
zu anderen psychischen Storungen."

Fiir die Entstehung des Autismus gibt es nicht die eine Ursa-
che. Gesichert ist derzeit, dass er genetisch bedingt und damit erb-
lich ist, so wie schon seine Entdecker Kanner und auch Asperger
vermutet hatten. Autismus kann Teil eines tibergeordneten Syn-
droms sein und wird dann als syndromaler oder sekundirer Autis-
mus bezeichnet. Etwa 10 bis 15 Prozent der diagnostizierten autis-
tischen Syndrome sind dem syndromalen Autismus zuzuschreiben.
Die anderen diagnostizierten autistischen Syndrome entsprin-
gen dem idiopathischen oder primiren Autismus. Dazu gehore
ich. Auch hier wird von genetischen Ursachen ausgegangen, aller-
dings kann kein einzelnes Gen ausgemacht werden, es sind viel-
mehr mehrere Genvarianten im Spiel. Die miteinander interagie-
renden »Risiko- oder Anfilligkeitsgene« sind im Zusammenspiel
mit Umwelteinfliissen ursachlich fiir Autismus - so der momen-
tane Erkenntnisstand. Ich vermute Autismus bei meinen Vorfah-
ren - es gibt zumindest Hinweise darauf. Auch das Alter der Eltern
bei der Geburt kann die neuronale Entwicklung beeinflussen: Die
Wabhrscheinlichkeit fiir ein autistisches Kind ist bei einer Mutter ab
40 Jahren und bei einem Vater ab 50 Jahren jeweils um das Zehn-
fache erhoht.”

Ein tiberraschender Umweltfaktor, der jedoch noch nicht wei-
ter untersucht worden ist, scheint die Zuwanderungsgeschichte von
Eltern zu sein. Bei Kindern, deren Eltern zugewandert sind und
die im Zuwanderungsland geboren werden, ist die Wahrschein-
lichkeit, autistisch zu sein, grofler. Auch bei einem schlechten so-
ziodkonomischen Status der Eltern scheint die Wahrscheinlichkeit
von Autismus erhoht zu sein. Weitere Umweltfaktoren sind soma-
tische Vorerkrankungen der Eltern (z.B. Allergien, Typ-I-Diabetes

oder andere Autoimmunerkrankungen), vor allem der Mutter, und
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besonders psychiatrische sowie neurologische Vorerkrankungen
(z.B. fokale Epilepsie, Depression), wiederum vor allem der Mut-
ter. Dariiber hinaus spielen mit Schwangerschaft assoziierte Risi-
kofaktoren eine Rolle, wie beispielsweise Rételn-Infektionen oder
die Einnahme von Medikamenten wie Antidepressiva, SSRI (Sero-
tonin-Wiederaufnahme-Hemmer) oder Valproinsiure/Valproate."

Die im Zuge der Corona-Impfungen wieder aufgekommene Be-
hauptung, Impfungen verursachten Autismus, ist klar widerlegt,”
trotzdem halt sie sich hartnéckig. Ebenso wie jene der Nahrungs-
mittelunvertréaglichkeiten oder des Alkoholkonsums der Mutter
wihrend der Schwangerschaft, die genauso wenig verantwortlich
fiir Autismus sind.” Diese und andere Fehlinformationen tauchen
immer wieder auf, auch in Filmen, Serien, Biichern, Artikeln oder
Talkshows etc.

Wenn mich nach meiner Diagnose meine Umgebung fragte, was
denn nun Asperger-Autismus bedeuten wiirde, ratterte ich anfang-
lich die zuvor genannten Fakten herunter. Und ich wunderte mich
anschlieflend, warum mich immer noch keiner so richtig verstand.
Ich hatte doch alle Eckdaten aufgezéhlt, hatten sie mir etwa nicht
zugehort? Doch, hatten sie. Aber die Merkmale allein bleiben an der
Oberfliche, bleiben sozusagen klinisch steril. Die anderen konnten

mich gar nicht verstehen. Ich verstand mich ja auch noch nicht.
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