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Uber dieses Buch

Pascale Karlin ist ein Gliicksfall: Selbst von Autismus betroffen, steht sie als Beraterin
gleichsam an der Grenze zweier Welten und gibt mit ihrem selbstreflektierenden Vermdogen
wertvolle Einblicke in die Erfahrungsweise autistischer Menschen. Die spezielle Verfassung
des eigenen Selbstes, die besonderen Korperempfindungen, die Art der Wahrnehmungen,
spezielle Verhaltensweisen: Die Autorin gibt einzigartige und fiir AuBBenstehende oft verbliiffende
Beschreibungen des ,,Innenzustands® des Autismus, der sonst oft unverstindlich, ja befremdlich
bleibt.

Dieses Buch bietet ein unschétzbares Werkzeug fiir alle padagogisch und therapeutisch Téitigen
und nicht zuletzt fiir alle, denen ein Verstindnis unserer besonderen Mitmenschen mit Autismus am
Herzen liegt.
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Uber die Autorin

Pascale Karlin wurde 1969 als mittleres von drei Kindern in Basel geboren. Sie ist
Sozialpadagogin und arbeitet seit 2005 mit Menschen mit Beeintrichtigung. Seit 2016 arbeitet sie
als Dozentin zum Thema Autismus und Kommunikation unter erschwerten Bedingungen. Seit 2017
selbstindige Fachberatung. Sie ist Mutter von drei erwachsenen Kindern.
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VYorwort von Nelli Riesen

Ich sage ,,JA®. Und das sage ich oft. Dummerweise ist dies aber das einzige Wort, das ich klar
ausdriicken kann. Zudem ist mein ,,JA* fiir meine Mitmenschen oft verwirrend weil es zustimmend,
genauso gut aber auch ablehnend sein oder sonst irgendetwas bedeuten kann. Jedenfalls kommt es laut
und bestimmt aus meiner Kehle. Sonst sind meine unartikulierten, immer sehr kréftigen Tone eher ein
Schreck fiir die Umgebung. Es kam schon vor, dass eine Basler Tram voller Menschen erschrocken
ist, als ich beim Einsteigen dieses eine Wort, begleitet von einem typischen Eselslaut, von mir gab.
Einige sind vor Schreck aufgesprungen.

Mein Stimmvolumen hitte mir auch eine Karriere als Operndiva ermdglicht. Zwar nur fiir sehr
moderne Kompositionen, denn ob ich will oder nicht, meine Intonation liegt stets einen Halbton
daneben. Dabei liebe ich Musik iiber alles. Oper fiir eine Turteltaube, einen Esel und einen Ochsen
wiirde als Titel meinem Lautiervermdgen am ehesten entsprechen. — Keine Chance, dass jemand
mich so verstehen kann, selbst die Bremer Stadtmusikanten hitte ich in die Flucht geschlagen.

Ubrigens neige ich dazu, mir kriftig an die Stirne oder sonst wo an den Kopf zu schlagen. Sei
es aus Begeisterung oder aus Verzweiflung

Ich verstehe mich selbst nicht immer. Einzig eines ist mir klar — mein Korper macht oft etwas
ganz anderes als mein Geist es bestellt hat. Und zwischen Geist und Korper eingebunden, kommt
meine Seele zwischen die Réader und quietscht: Meine Gefiihle machen Lirm und den habe ich nicht
im QGriff.

Ich bin seit meiner Geburt (vor 53 Jahren) auf Begleitung angewiesen. Ab der ersten Stunde im
Heim aufwachsen, heif3t, viele Begleitpersonen erlebt zu haben. Nicht ganz einfach, wenn man seinen
Willen nicht verstiandlich ausdriicken kann. Zum Gliick fand ich meinen Begleiter/Weggefahrten, mit
dem mich mein Schicksal seit meinem achten Geburtstag zunehmend verbunden hat. Von ihm fiihle
ich mich ernst genommen und verstanden, denn er urteilt nie, erschrickt nie und lisst sich durch keine
Verriicktheiten aus der Ruhe bringen oder gar in die Flucht schlagen.

Heute kann ich mich dank Gestiitzter Kommunikation (Facilitated Communication, abgekiirzt
FC) verstidndlich und einigermafen klar ausdriicken.

Bis zu meinem 37. Lebensjahr war ich zwar nicht stumm, aber all meine AuBerungen waren
vollig unverstindlich, besonders weil ich weder Mimik noch Gestik nutzen kann. Auch hier macht
mein Korper Unsinn: Wenn ich fiir ein Foto ldcheln soll, verziehen die Muskeln mein Gesicht zu
einer Grimasse, beim Zahnarzt bei3e ich die Zihne zusammen, obgleich ich doch genau weil3, dass
ich den Mund 6ffnen sollte.

Ich bin ein widerspenstiges Geschopf in einer doch so gerne geordneten Welt. Meine schier
zwanghafte Ordnung, alles an den Rand, an die Wand zu stellen, treibt meine Mitmenschen oft die
Wiinde hoch.

Naja, es ist aber auch zu erwihnen, die chronisch Normalen, oft mehrfach-chronisch Normalen
oder Neurotypischen machen das genauso mit mir: Es ist schon ein echtes Problem, gut gemeinte,
liebevoll verschnorkelte Ausdrucksweisen zu verstehen. Diese konnen sich je nach Tagesform des
Sprechenden veridndern, zum Teil ,,mit einem Gesicht bis an den Bauch® (Rudolf Steiner). Humor-
und lustlos mir vorgetragen, ist kaum zu erahnen, was der tiefere Sinn ihrer Gerdusche sein konnte.
Wiederholungen bringen auch fremdsprachigen Menschen kein groeres Verstindnis.

Durch das Fehlen der Sprache hatte ich in den ersten 37 Jahren auch keine wirklichen Begriffe.
Mein Denken war eher wie ein Nebel, ein vorbeiziehender Duft oder wie eine feine, von fernher
klingende Musik. Es gibt Ostliche Monche, die gehen, um ihre innere Entwicklung zu foérdern, in
die Jahre der Stille. Sie gebrauchen die Sprache bewusst nicht mehr. Bei mir war das umgekehrt.
Ohne die Sprache, die sich ja nach auflen wendet, verband ich mich mit dem Innern. Ich entdeckte,
dass ich Gedanken und Gefiihle anderer Menschen wahrnehmen konnte. Die geistige Welt war mir
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ndher als die physisch irdische. Das war mein Gliick, denn das ermdglichte mir die Bildung, trotz
des Umstands, dass ich in der Schule nicht zu gebrauchen war. Ich storte den Unterricht, vor allem
die Lehrperson. Aber an Vortrdgen, beim Lesen von Biichern und bei Gesprichen war ich innerlich
dabei. Physisch nicht im selben Raum zu sein war nie ein Problem. Leider hat diese Fihigkeit, die
sich mit dem schriftlichen Spracherwerb etwas zuriickgezogen hat, auch problematische Seiten: Ich
erlebe meine Mitmenschen in oft sehr verstorender Art. Ich hore, was sie sagen, sehe, wie sie sich
geben, und ich erlebe gleichzeitig, wie sie innerlich sind. Ein zuweilen vollig inkongruentes Bild, das
mich zu sogenannten Ausrastern bringt: Schlagen, Zerstéren und Schreien.

Es ist normal, dass wir nicht immer gleich drauf sind. Wer kennt nicht Tage, an denen wir
nicht alles so zustande bringen, wie wir das mochten. Das ist kein Problem. Fiir mich aber ist
es ein schwerwiegendes Problem, mir etwas vormachen zu wollen. Nicht zu sich und der eigenen
Eingeschrinktheit zu stehen, bringt mich vollig aus dem fragilen Gleichgewicht. Das kommt zuweilen
mit dem unsorgfiltigen Gebrauch unserer Sprache zustande:

Wir wollen Mittagessen kochen. Die Mitarbeiterin sagt: ,,Magst du im Keller Kartoffeln holen?*
Das mag hoflich und nett gemeint sein, ist aber eine furchtbare Verzerrung der Wirklichkeit. Ohne
die Kartoffeln gibt es kein Mittagessen, nicht das geplante Menu. Auf eine solche Frage gibt es nur
eins: Sag Nein! (Borchert). Verwirrende Aussagen und sinnloses Gerede wiren zu vermeiden, wenn
eine klare, auffordernde Bitte ausgesprochen wiirde: ,,Hol bitte die Kartoffeln aus dem Keller!*

Mitarbeiter sollen fachlich gut ausgebildet sein. Sie sollen wissen, was die Hintergriinde von
einzelnen Beeintrichtigungen sind. Das ist eine wichtige Voraussetzung fiir die Begleitung von
Menschen mit Unterstiitzungsbedarf. Dazu leisten die Ausbildungsstitten einen grof3en Beitrag.

Das Wissen reicht aber nicht, so wenig mein Wissen geniigt, dass ich fiir eine verniinftige
Zahnbehandlung den Mund aufmachen sollte. Die innere, menschliche Entwicklung ist fiir Menschen
wie mich wesentlich. Wenn ich etwas nicht wei3, dann kann ich mir das notwendige Wissen erwerben.
Aber meine innere Entwicklung, mein Streben, den anderen Menschen addquat und auf Augenhdhe
auf seinem Weg zu begleiten, das kann ich nicht googlen. Ich muss mir selbst gegeniiber, wenn ich
eine Begleitperson sein will, streng und freudig auf das noch in mir zu Entwickelnde schauen. Ich
muss mich um meine innere Entwicklung selbst bemiihen. Da hilft jede Ausbildung nur bedingt.

Denn was brauche ich? Auf jeden Fall keine Besserwisser, keine noch so wissenschaftlich
tausendfach Gescheiten, die bringen nur den Untergang. Das, was ich brauche, ist Sicherheit, trotz
aller Unsicherheiten auf dieser Welt. Er oder sie miissen nicht alles konnen, aber ehrlich zu sich
und zu mir miissen sie sein. Sie miissen Interesse haben an mir, so, wie ich bin. Verlisslichkeit, was
auch als Néchstes geschehen mag, ist unerlisslich. Ich muss sie kennen diirfen, denn ich kann meiner
Wahrnehmung oft nicht vertrauen, da bin ich darauf angewiesen, in meiner Begleitung zu lesen, was
ich vom Wahrgenommenen halten kann.

Pestalozzi prigte die Begriffskombination: Kopf-Herz-Hand. Das, vorwirts und riickwirts
verinnerlicht, ist neben der fachlichen Ausbildung eine perfekte Ausgangslage, um zu einer Haltung
zu kommen, die mein Leben sicher und sinnvoll macht.

Vertieft sich das Interesse, kann Liebe entstehen. Nicht die erotische und auch nicht die
altruistische ist hier gemeint, sondern die Menschen verbindende Liebe. Die brauchen wir alle. Davon
haben wir alle ganz viel. Autismus spielt da keine Rolle.

Ich bin gliicklich iiber mein Schicksal, auch wenn die autistischen Storungen sehr nerven und
mir das Leben oft schwer machen. Ich habe mich vor langer Zeit entschieden, dieses Leben zu leben.
An die genauen Umstéinde erinnere ich mich nicht mehr. Aber ich weil3, dass dies vollig stimmig ist.
Dadurch habe ich eine Aufgabe auf dieser Welt. Es ist mir wichtig, meinen Beitrag zu leisten, damit
sich die Menschen besser verstehen.

Pascale Karlin hat den nachfolgenden Text sehr mutig verfasst. Ohne die iibliche Absicherung
auf wissenschaftliche Grundlagen beschreibt sie die aus eigenen Erfahrungen moglich gewordenen
Beobachtungen. Reflektiert und differenziert, wie mir das nicht moglich ist, beschreibt sie, was
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sich hinter dem heute Autismus Spektrum Storung (ASS) genannten Phdnomen verbirgt: Immer ein
Mensch, der mitempfindend mit der Welt sein Leben gestalten und sich mit ihr verbinden will.

Pascale Karlin gibt keine fertigen Antworten, sie ist keine Besserwisserin, sondern stoit
aufmerksam und liebevoll Tiiren auf. Tiiren, die zu Fragen fiihren, die es ldngst zu stellen gibt. Thre
Anregungen sollten bedacht und mit dem Herzen durchdrungen werden, wenn etwas davon durch die
Hinde flielen wird, ist dies ein Gewinn fiir uns alle.

Ich danke Pascale!

Und dem Leser, der Leserin dieser Schrift wiinsche ich den Mut, sich darauf einzulassen.

Es lohnt sich!

Ich kann nur ,,JJA* sagen.

Nelli Riesen
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PS: Nur ein Augenblick — noch
eine kleine Geschichte aus dem Zen

Ein Weiser wurde gefragt, wie es gelingen konne, den Augenblick auszukosten, um etwas davon
festhalten zu konnen. Schlielich sei der Augenblick zu wertvoll und unwiederbringlich, als dass man
ihn einfach so entschwinden lassen konnte.

»Was denkst du®, fragte der Weise den Fragesteller, ,wenn du versuchst, den Augenblick
festzuhalten?*

,Ich denke: Jetzt!“, antwortete dieser.

,und dann?, fragte der Weise.

,In dem Moment, in dem ich ,Jetzt!* denke, ist er auch schon vorbei und ich habe nichts mehr
davon. Festhalten kann ich nichts.*

,,Du hast recht“, erwiderte der Weise. ,,In dem Moment, in dem du ,Jetzt! denkst, ist das ,Jetzt!*
schon voriiber. ,Jetzt!* sagen, niitzt gar nichts.*

»Aber was soll ich tun?“, fragte der andere. ,,Ganz gleich, was ich denke, es ist sofort verflogen.*

,»Du tduschst dich®, sagte der Weise. ,,Ich will dir ein Geheimnis anvertrauen. Versuch es einmal
ganz anders: ,,Atme tief ein und tief aus. Hore auf den Schlag deines Herzens. Schau, was ,Jetzt!*
gerade ist und dann sag ganz einfach und ruhig ,Ja‘. In diesem ,Ja‘ kostest du den gegenwirtigen
Augenblick voll aus. Viele vergangene Augenblicke und viele Augenblicke, die noch kommen werden.
Das ,Ja‘ verfliegt nicht wie das fliichtige ,Jetzt!*. Es bleibt bei dir. Das ,Ja‘ ist stirker als die Zeit.
Es hat Teil an dem, was nicht vergeht“. Der Weise lichelte: ,In jedem ,Ja* wohnt ein Augenblick
Ewigkeit. Du kannst es fiihlen.“
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Einleitung

Als ich mir die ersten Notizen zu dieser Betrachtung des Autismus gemacht hatte, wusste ich
noch nicht, wie komplex die ganze Arbeit werden wiirde, sobald ich nicht einfach meine Erfahrungen
beriicksichtigte, sondern versuchen wiirde, ein moglichst breites Band an Wahrnehmungen und
Lebenswelten von Menschen mit Autismus zu beachten und verstindlich zu erkldren. Mein Ziel ist
es nicht, die Symptomatik in all ithren Details zu beschreiben, sondern den Hintergrund, warum diese
Symptome auftauchen, verstindlich zu machen. Bei meinen Recherchen ist mir aufgefallen, dass
von Autismus betroffene Menschen sehr wohl imstande sind, ihre Wahrnehmung und Lebenswelt
teilweise sehr genau zu schildern, was ithnen aber fehlt, ist die Reflexion dariiber, die Frage nach dem
Warum. Diese Liicke will die vorliegende Abhandlung schlieen, und zwar nicht auf der Grundlage
wissenschaftlicher Erklidrungen, sondern auf der Ebene des individuellen Menschen, mit der wir
tagtiglich praktisch arbeiten konnen.

Lese ich wissenschaftliche Ergebnisse zur Autismus-Forschung, dann hat auch diese
Lautistische Ziige®. Es sind lauter kleine Puzzleteile, die aber nicht miteinander in Verbindung zu
stehen scheinen und sich teils eher widersprechen, als ein zusammenhidngendes Geflige erkennen zu
lassen. Den Grund dafiir vermute ich in den unterschiedlichen Meinungen dariiber, was Autismus
sei und was alles in dieses Spektrum gehort. Da sich das Spektrum aber aus ganz unterschiedlichen
»Beeintrichtigungen zusammensetzt, wird es auch in Zukunft schwierig sein, Autismus tatséchlich
zu beschreiben. Ich halte diese Vermischung deshalb nicht fiir sinnvoll, weil sie mehr Verwirrung
als Klarheit schafft. Die gleiche Ansicht vertritt auch die Autismus-Betroffene und Autorin Temple
Grandin, wenn sie sagt: ,,Ungliicklicherweise zwingt das gegenwirtige diagnostische System alle
Formen des Autismus in dasselbe Diagnoseschema. Aus medizinischer Sicht ist das so, als vermische
man Apfel und Orangen.* (Ich bin die Anthropologin auf dem Mars, Miinchen 1997).

Anhand des vorhandenen Materials — Berichte von Betroffenen und Studien — Autismus
zu erkldren, kann daher nur fragmentarisch gelingen. So habe ich nach einem anderen Weg
gesucht, der zwar nicht mit wissenschaftlichen Belegen iiberzeugen kann, dafiir aber dem Bediirfnis
der Betroffenen und ihrer Begleitpersonen, tatsidchlich verstanden zu werden beziehungsweise zu
verstehen, wohl niherkommen diirfte. Ich bemiihe mich darum, die Lebenswelten der Menschen zu
verstehen und hier den gemeinsamen Nenner der von Autismus betroffenen Menschen zu finden.

Dieses Gemeinsame, mit dem alle Menschen mit Autismus zwar individuell, aber dennoch
kollektiv konfrontiert sind, ist ithre Art der Selbstwahrnehmung. Auf diese Weise lassen sich dann
auch Widerspriiche miteinander verbinden und verstehen. Wenn von Selbstwahrnehmung die Rede
ist, dann ist es notwendig, dass wir einen gemeinsamen Nenner der Begriffe finden, damit nicht neue
Missverstidndnisse entstehen. Daher will ich kurz schildern wie die Begriffe ,,Ich®, ,,Selbst“ und ,,Ego*
in dieser Betrachtung zu verstehen sind:

Mit ,Ich® bezeichne ich das eigene Selbst und verwende es immer dort, wo ich im Sinne von
Ich-im Unterschied zu einem anderen Ich (Du) auf mich selbst (objektiv) hinweisen mochte. Fiir
mich als Menschen mit Autismus ist ,,Ich* nicht ein gefiihltes Selbst, sondern es ist lediglich als erste
Person Singular im Sinne des Personalpronomens zu verstehen.

Mit ,,Selbst“ meine ich ein einheitliches, konsistent fiithlendes, denkendes und handelndes
Wesen. Es hat die Fihigkeit zur Selbstbeobachtung in Bezug auf Empfindungen und ist eine
Verstiarkung zur Reflexion und Betonung des Begriffs ,,Ich®.

,Ego® — das lateinische Wort bedeutet ,,Ich* und ist nicht mit Egoismus gleichzusetzen.

Wie es mir moglich ist, diese Art der ,,Beobachtung des Autismus® zu betreiben, hat mit meiner
eigenen autistischen Wahrnehmung zu tun. So wie Temple Grandin, die als Autistin eine Expertin fiir
Tierhaltung wurde, sich ganz in die Perspektive von Rindern hineinversetzen kann, so kann ich mich
ganz in die Perspektive unterschiedlicher Lebenswelten von Menschen (und Tieren) hineinversetzen.
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Was ich dabei erlebe, sind nicht in erster Linie gedankliche, also kognitive Schlussfolgerungen.
Es ist so, dass ich die unterschiedlichen Ebenen des Menschen in einer Art Struktur bildlich
wahrnehme. Die grofle Herausforderung besteht darin, diese Bilder in Worte zu iibersetzen. Friiher
habe ich nur Menschen ohne Autismus auf diese Weise gescannt, heute tue ich es vor allem
auch bei Menschen mit Autismus. Die erhaltenen Bilder lege ich wie ,transparente Landkarten“
tibereinander und vergleiche die Strukturen. Anhand der Abweichungen kann ich versuchen, die
unterschiedlichen Lebens- und Wahrnehmungswelten zu vergleichen, um so zu verstehen, wo die
Missverstandnisse entstehen konnen. Die Art, wie Grandin ,,methodisch” bei der Konstruktion von
Viehzuchtanlagen vorgeht, kann mancher Wissenschaftler als unwissenschaftlich bezeichnen. Auch
meine Art der Arbeit ist in diesem Sinne nicht wissenschaftlich, sondern phianomenologisch. Ob
meine Wahrnehmung tatsdchlich zutrifft, kann nur in der Praxis festgestellt werden.

Die Missverstdndnisse sind nicht einseitig. Bis vor Kurzem bin ich davon ausgegangen, dass
alle Menschen diese ,,Fahigkeit” der Wahrnehmung haben miissen. Wenn dann ,,Ergebnisse* geduf3ert
wurden, die meinen eigenen ,,Erkenntnissen® erheblich widersprachen, verlor ich immer wieder die
Geduld. Zum Beispiel war fiir mich nicht verstiandlich, wie sehr Begleiter und Begleiterinnen in ihren
Handlungen bei Menschen mit Unterstiitzungsbedarf ihre eigenen Emotionen, Gefiihle von Zu- und
Abneigung hineinflieBen lassen. Andererseits war meine akribische Sachlichkeit fiir viele Menschen
ein Zeichen von fehlender Empathie.

Das Ziel dieser Abhandlung ist, zu erkennen, dass alle Menschen grundsitzlich dieselben
Bediirfnisse haben: Sie wollen geliebt, verstanden, respektiert und in ihrem So-Sein ohne Wenn und
Aber angenommen werden.
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Autismus, ein individueller Lebensweg

Jeder Mensch geht seinen ganz eigenen, individuellen Lebensweg und davon sind Menschen
mit Autismus nicht ausgeschlossen, auch sie haben einen biographischen Lebenslauf und eine stetige
Entwicklung. Daher dndert sich die Wahrnehmung im Laufe eines Lebens teilweise sogar erheblich.

Wenn es darum geht, wie Menschen mit Autismus ithre Umwelt erleben, dann handelt es sich
immer auch um Sinneswahrnehmung und ganz besonders auch um die Selbstwahrnehmung. Und die
Selbstwahrnehmung von vielen Menschen mit Autismus ist genau der Grund, warum ich fiir diese
Betrachtung den Titel Das fragile Gleichgewicht zwischen Sein und Nichtsein gewihlt habe.

Die Fragen, denen ich in diesem Buch nachgehen mdochte, sind folgende:

* Warum ist es so schwierig, Autismus zu verstehen?

* Was sind alternative, ,,Autismus-geeignete“ Kommuni kationsmodelle?

* Wie sieht eine ,,Autismus-freundliche® Begleitung aus?

* Darf Autismus sein?

So genannte autistische Symptome wie etwa selbstverletzendes Verhalten, Schreien,
ununterbrochene stereotypische Handlungen sind von auflen gesehen unglaublich einschneidend und
nicht selten schrecklich mit anzusehen. Da die Erkldrung, warum das alles geschieht, meist fehlt,
sind Begleitpersonen in solchen Situationen oft iiberfordert und stehen dem Ganzen ohnméchtig
gegeniiber. Schon das allein ist ein schreckliches Gefiihl. Die schwerwiegendste Folge davon ist
aber die, dass diese Verhaltensweisen ohne verstindliche Erklidrung einen grofen Spielraum fiir
MutmaBungen, Interpretationen, Phantasien und Vorurteilen 6ffnen.

Haben Sie sich schon einmal gefragt, wie es sich anfiihlen muss, als Mensch mit Autismus
zu leben und das Leid, den Schmerz, die Angst und Verunsicherung der Menschen um sich herum
miterleben zu miissen? Wie fiihlt es sich an, als Kind die Verzweiflung der Eltern zu spiiren und dabei
zu wissen, dass die Eltern meinetwegen und wegen meines Verhaltens verzweifelt sind?

Ein weiteres Problem fiir Menschen mit Autismus liegt darin, dass sie selten als eigenstindige
Individuen gesehen werden, sondern einfach als Autist*innen, wie sie im Buch stehen oder in
einem Film vorkommen. Erschreckend finde ich, dass seit einiger Zeit das Wort ,,Autismus® oder
wautistisch® im Journalismus, aber auch in der Fachliteratur gerne benutzt wird, um Misssténde in
Politik, Wirtschaft und Gesellschaft, die ein egoistisches Ziel verfolgen, zu beschreiben. Hier zeigt
sich zugespitzt, was ich mit Interpretationen, Phantasien und Vorurteilen meine.

Niemandem wiirde es in den Sinn kommen, die heute verbreitete Leseschwiche vieler
Menschen als ,,geistig behindert” oder eine korperliche Ungeschicklichkeit als ,spastisch® zu
bezeichnen. Wiéhrend bei anderen Formen von Beeintrichtigungen ethische und moralische
Zuriickhaltung selbstverstindlich ist, ist es in Bezug auf Autismus gebriuchlich geworden, Egoismus
und riicksichtsloses Handeln mit Autismus gleichzusetzen. Eine solche Pauschalbezeichnung der
Gesellschaft auf Kosten von Menschen mit einer Beeintridchtigung sollte unbedingt vermieden
werden, denn diese Verkniipfung von Autismus mit gesellschaftlichen Problemen artet schnell in
diskriminierende Phantasien in Bezug auf Menschen mit Autismus aus.

Egoismus und Autismus sind sogar Gegensitze, da Menschen mit Autismus oft nicht einmal
imstande sind, das Wortpaar Ich-Du (so wie es insbesondere Martin Buber als Ur-Kategorie
beschrieben hat, mehr dazu im Kapitel Menschen mit Autismus und ihre Art wahrzunehmen) zu
verstehen. Fiir Buber entsteht das Ich am Du. Egoismus dagegen stellt das Ich ins Zentrum. Das
tatsdchliche Problem sehe ich darin, dass unsere Ich-zentrierte Gesellschaft durch den Menschen mit
Autismus einen Spiegel vorgehalten bekommt. Der Mensch mit Autismus dient der Gesellschaft als
Projektionsfldche, da er auf Egoismus und Selbstbezogenheit in keiner Art und Weise anspricht.

Die Tendenz, alles was nicht der ,Norm“ entspricht und auch sonst in keine bestimmte
Kategorie passt, als ,,Autismus® zu bezeichnen, ist eine schidliche Entwicklung und bringt sehr viel
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Verwirrung, nicht nur in Kreisen von Laien, sondern auch in der Fachwelt. ,,Autistische Ziige* oder
yautistische Tendenzen® sind nicht Autismus. Immer mehr Eltern sind verunsichert und suchen fiir
ihre ganz ,,normalen®, vielleicht etwas stillen, scheuen, oder zuriickhaltenden Kinder eine Fachstelle
fiir Autismus auf. Kinder, welche Autismus haben, sind in der Regel nicht zu ,,iibersehen®. Und jene,
die nur ,autistisch angehaucht® sind, haben keinen Autismus und brauchen keine Abkldrung. Die
Meinung, dass Autismus immer mehr zunehme, erklire ich mir durch diese Form von ,,Hysterie®,
die zu voreiligen Diagnosen fiihrt. Zudem lédsst unsere zur Gleichférmigkeit neigende Gesellschaft
immer weniger Eigenheiten zu. So gibt es heute sicher sehr viele ,autistische® Menschen, die keinen
Autismus haben.

Meiner Ansicht nach ist die Bezeichnung Autismus-Spektrum-Stérung (ASS) zu hinterfragen,
da sie jede Form von ,Introvertiertheit“, oder ,,Anderssein“ ins Spektrum einbeziehen kann. Eine
klare Abgrenzung von ,,normal“ und ,pathologisch® ist aber dringend notwendig, um die Grenzen
nicht immer mehr zu verwischen. Das ist auch wichtig, damit die Mittel fiir Forschung und
Unterstiitzung fiir tatsdchlich vom Autismus betroffene Menschen zur Verfiigung stehen.

Wir kommen zu der Frage, wie die Welt auf Menschen mit Autismus wirkt und diese Frage hat
mit dem fragilen Gleichgewicht zwischen Sein und Nichtsein von vielen Menschen mit Autismus zu
tun. Und genau hier kénnen auch viele Fragen auf das oft so unverstdandliche Verhalten von Menschen
mit Autismus geklart werden.
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Was ist Autismus?

Wenn ich zum Thema Autismus unterrichte, dann hore ich beinahe jedes Mal die Aussage:
,»Wir sind doch alle manchmal ein bisschen autistisch®. Ich mochte diese Aussage sehr bezweifeln,
denn in dem Augenblick, in dem ein Mensch ohne Autismus ein bisschen autistisch wire, wiirde
ithm der Boden unter den Fiilen wegbrechen und er geriete in akute Panik, da sich sein vertrautes
Gefiihl der Seins-Kontinuitét in Luft auflosen wiirde. Dinge sortieren, ein bisschen penibel sein, das
Bediirfnis nach Riickzug, keine Lust zum Kommunizieren, zuriickhaltend oder scheu sein, all das ist
nicht ,,ein bisschen autistisch®, sondern einfach menschlich. Autistisch wiirde bedeuten, dass Ihnen
von einem Moment zum anderen alle Sinnesschleusen aufgehen und Ihnen die Fihigkeit zum Filtern
der Sinneswahrnehmungen fehlen wiirde. Die Verarbeitung dieser Fiille an Eindriicken wiére Thnen
kaum noch moéglich, da Sie sich nicht mehr als in sich geschlossene Person wahrnehmen konnten
und die Innen- und Auflenwahrnehmung zu einer einzigen Flut zusammenflieBen wiirden. Das ist
Autismus! Manchmal ein bisschen mehr, manchmal ein bisschen weniger — aber von Geburt an bis
zum Tod. Genauso wie eine Frau nicht ein bisschen schwanger sein kann, genauso unmdéglich ist es,
manchmal ein bisschen autistisch zu sein.

Um Autismus und das Verhalten von betroffenen Menschen zu verstehen, muss zunéchst klar
definiert sein, was Autismus tatsdchlich ausmacht. Dass diese Frage wissenschaftlich bis heute nicht
endgiiltig geklidrt wurde, konnte darauf hinweisen, dass es den Autismus vielleicht gar nicht gibt, die
Ursache mit den herkdmmlichen Moglichkeiten nicht nachgewiesen werden kann, oder dass das, was
alle Menschen mit Autismus gemeinsam haben, noch nicht gefunden wurde. Fiir mich als Betroffene
ist das ein Ritsel, da sich mir die Gemeinsamkeit von Menschen mit Autismus klar zeigt. Warum
diese Gemeinsamkeit nicht wahrgenommen werden kann, ist fiir mich ebenso klar: Es ist der Zeitgeist
des Ich-Zentrismus. Wer vom Ich/Ego als seinem zentralen Lebensmittelpunkt (Selbstwahrnehmung)
ausgeht, kann ein Sein, welches auf einem ganz anderen Prinzip beruht, nicht erkennen, und die
Auswirkungen auf ein solches dezentrales oder peripheres Leben nicht nachvollziehen. Ich vermute,
dass die derzeitige Diagnosepraxis diesem absolut wesentlichen Teil, der Selbstwahrnehmung, zu
wenig Rechnung trigt und so nicht selten zu Fehldiagnosen fiihrt.

Dem einen oder anderen fillt jetzt vielleicht der Schleier von den Augen. Das, womit alle
Menschen mit Autismus konfrontiert sind, ist ihre Art der Selbstwahrnehmung, die offenbar nicht
jener von anderen Menschen gleicht. Und dies nicht etwa erst ab dem Zeitpunkt ithrer Entwicklung,
wo sie ,,Ich® zu sich selbst sagen kdnnen sollten, sondern schon von Geburt an. An dieser Stelle ist zu
bemerken, dass die heutige Bezeichnung des Autismus Spektrums immer eine Symptom-Diagnose
nach gingigen Kriterien ist. Wichtig erscheint mir hier aber zu erwédhnen, dass so gesehen Autismus
nicht immer auch Autismus bedeutet. Denn wenn ein Kind — sagen wir mit fiinf Jahren — eine
Gehirnhautentziindung erleidet und danach eine Diagnose gestellt wird (Atypischer Autismus), dann
hat dieses Kind bereits ein Bewusstsein fiir sein Ich entwickelt, wihrend ein Kind, das von Geburt an
Autismus hat (Kanner Autismus), nie eine solche Erfahrung gemacht hat. Dasselbe gilt fiir Kinder,
die normal sprechen lernen und dann ihre Sprachfidhigkeit mit zwei oder drei Jahren wieder einbiilen
(Rett-Syndrom). Ich sehe darin einen wesentlichen Unterschied, da sich die neuronale Struktur
dieser Kinder erheblich unterscheiden diirfte. Beim sogenannten Asperger Autismus vermute ich
eine ,,begrenzte* Ich-, oder Selbst-Wahrnehmung, jedenfalls scheint hier ein Bewusstsein von sich
selbst als eigenstindige Person klarer vorhanden. Die Schwierigkeit dieser Form liegt oft darin,
dass Betroffene nicht immer erkennen konnen, wie sie auf andere Menschen wirken (erschwerte
Selbstreflexion). Einige der Betroffenen haben auch Miihe zu verstehen, dass ein anderer Mensch
auch andere Bediirfnisse, Gefiihle und Gedanken haben kann als sie selbst. Fiir mich liegt hier die
Ursache in einer unklaren Erkenntnis der eigenen Grenzen. Wer hier den Hintergrund, die unklare
Selbstwahrnehmung nicht kennt, neigt gerne dazu anzunehmen, es handle sich um einen besonders
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egoistischen Menschen. Dies ist jedoch nicht zutreffend, weil ein ausgepréigter Egoismus auch eine
ausgeprigte Wahrnehmung von sich selbst als Ich/Person bedingt, denn Ego bedeutet nichts anderes
als Ich. Das Problem dabei ist, dass sich Egoismus und fehlende Selbstwahrnehmung nach auflen hin
in sehr dhnlicher Weise zeigen konnen, der Hintergrund aber ein ganz anderer ist.

Da ich nicht jede Form des Autismus durcharbeiten kann, aber einen Einblick in ein Leben mit
Autismus geben mochte, werde ich mich auf den Frithkindlichen Autismus, also Autismus ab Geburt
oder zumindest (erkennbar) vor dem dritten Lebensjahr, beschrinken. Zu dieser Form gehoren
Kanner Autismus, Hochfunktionaler Autismus und Asperger Autismus. Nicht in diesen Bereich
fallen Formen, die durch eine Krankheit wie etwa Gehirnentziindung, eine Verletzung, oder ,,Geistige
Behinderung® Autismus dhnliche Symptome verursachen, die oft auch als Formen des Atypischen
Autismus bezeichnet werden. Der Grund, weshalb ich diese Bereiche trenne, ist folgender: Beim
Friihkindlichem Autismus kann meist keine sichtbare Veridnderung im Gehirn festgestellt werden.
Es gibt unterschiedliche Hypothesen die Autismus erklidren sollen: ,,Meiner Vermutung nach liegt
das Problem in der Tatsache begriindet, dass diese ganze Diskussion noch immer darum kreist, was
bei Autismus nicht funktioniert. Autisten haben kein Spiegelsystem oder keine Theory of mind oder
keine Empathie (...) Und da keine von ihnen durchschlagenden Erfolg hatte, ist es vielleicht an der
Zeit, sich mit ein paar Forschungsprojekten an eine Theorie heranzutasten, die auf zu viel, die auf
Hypersensitivitit beruht. (...) Uberfunktion kann dem normalen Verstindnis genauso abtriglich sein
wie Unterfunktion.” (Gregory Hickok)

Eine dieser neuen Theorien ist die von Henry Markram, Tania Rinaldi und Kamila Markram,
welche 2007 formuliert wurde: An Alternative Hypothesis for Autism (Die intensive Welt — eine
alternative Hypothese zum Autismus). Diese beruht nicht auf der Annahme eines Defizits oder einem
verminderten Wahrnehmen, sondern ganz im Gegenteil eines Zuiel an Wahrnehmung. Diese Theorie
wird im Buch von Gregory Hickok Warum wir verstehen was andere fiihlen (Hanser Verlag 2015)
ndher beschreiben.

Man weif} also nicht genau, was der Grund fiir diese Verhaltensweisen beim Autismus ist, da
in der Regel keine Schiddigung des Gehirns sichtbar ist und oft eine normale bis hohe Intelligenz
vermutet werden kann. Im Gegensatz dazu kann bei Hirnverletzungen dem Verhalten eine Ursache
zugeordnet werden. Folglich kann dem autistischen Verhalten in beiden Bereichen nicht dieselbe
Ursache zugrunde liegen. Ich schlieBe daraus, dass autistisches Verhalten nicht unbedingt Autismus
im Sinne des Friihkindlichen Autismus bedeutet, und dies diirfte auf der psychischen Ebene des
betroffenen Menschen einen grof3en Unterschied ausmachen. Diese Ansicht erhirtet sich auch in den
biographischen Texten von betroffenen Menschen beider ,,Kategorien®.

Was ist nun Autismus? Wie schon erwihnt gibt es keine klare Ursachenbeschreibung und die
Berichte von Betroffenen erdffnen eine grole Bandbreite an unterschiedlichen Wahrnehmungen ihrer
autistischen Lebenswelt. Das Spektrum reicht von auergewohnlichen Inselbegabungen bis hin zu
einem Leben in ,,weilem Rauschen®, da iiberhaupt keine Wahrnehmung mehr unterschieden und
zugeordnet werden kann.

Doch wozu nun dieses Buch? Ein weiteres Fragment? — Ich hoffe es nicht, denn ich méchte
versuchen, den betroffenen Menschen und ihren Mitmenschen die Erlebenswelt des anderen niaher
zu bringen, um einen liebe- und verstindnisvollen Umgang miteinander zu ermoglichen. Denn
im Urgrund unserer menschlichen Natur sind wir alle gleich. Es ist nicht mein Anliegen eine
neue ,,Wahrheit“ iiber Autismus zu postulieren, sondern die verhirteten Ansichten iiber Autismus
aufzuweichen und neue Betrachtungsweisen anzuregen.
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KoHen 03HakoMuUTEJIbHOT0 (pparmMeHra.

Texkcr npenocrasieH OO0 «JIutPec».

[IpounTaiiTe 3Ty KHUTY LIEJIMKOM, KYIMB IIOJHYIO JIEraJbHYIO Bepcuio Ha JlutPec.

BesomnacHo onnatuTh KHUTY MOKHO OaHKOBCKOM Kaprtoit Visa, MasterCard, Maestro, co cuera
MOOWIIBHOTO TenepoHa, C TUIaTeKHOro tepMuHana, B catone MTC wm Cesi3Hoii, yepes PayPal,
WebMoney, fAunekc.densru, QIWI Komesnek, 60HyCHbIME KapTaMu WX APYTUM YIOOHBIM Bam crio-
COOOM.
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