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die Autorin:


Silke Bauerfeind wurde 1970 geboren und lebt mit ihrer Familie in der Nähe von Nürnberg. Sie studierte Kulturwissenschaften mit den Fächern Literaturwissenschaft, Philosophie und Geschichte und arbeitet als freiberufliche Autorin und Bloggerin.


Neben den beiden Lyrikbänden „Wunderstachelblumenanderswelt“, „Da Capo al Fine“ und dem Erzählband „Blütenschwarz“ veröffentlichte sie gemeinsam mit der autistischen Malerin Kristin Behrmann das Kunstbuch „Meine Lieblingsfarben klingen“. Im Jahr 2016 erschien das erste Buch zu Ellas Blog mit dem Titel „Ein Kind mit Autismus zu begleiten, ist auch eine Reise zu sich selbst“.


Einen umfassenden Einblick in ihre Arbeiten geben ihre Webseiten:


www.silke-bauerfeind.com und www.ellasblog.de




Zu diesem Buch


Zwei Jahre liegt das Erscheinen des ersten Buches zu Ellas Blog bereits zurück – zwei Jahre, in denen ich mich durch euer Feedback per Mail, über Kommentare oder bei Veranstaltungen reich beschenkt fühlte.


Positive Rückmeldungen motivieren natürlich, weiterzumachen und euch hiermit einen zweiten Band vorzulegen, in dem ihr viele weitere Informationen und Entwicklungen der letzten Zeit nachlesen könnt.


Für diejenigen, die das erste Buch (noch) nicht gelesen haben und vielleicht auch Ellas Blog (noch) nicht kennen, möchte ich einige einleitende Worte vorweg schicken.


Ellas Blog (www.ellasblog.de) entwickelte sich innerhalb einiger Jahre von einem kleinen privaten Tagebuch-Blog im Internet zu einem Online-Magazin, in dem sich regelmäßig Informationen, Erfahrungsberichte, Interviews und praktische Tipps rund um das Thema Autismus-Spektrum finden.


Die Webseite ist eine Anlaufstelle für Eltern, Fachleute und Autisten1, die sich einbringen möchten. Dabei strebe ich an, möglichst das gesamte Spektrum mit allen Facetten zu berücksichtigen. Zu behaupten, dass es immer gelänge, wäre sicherlich an der Realität vorbei. Aufgrund der Vielfältigkeit des Autismus-Spektrums kann gerade in einem Internetblog immer nur eine Momentaufnahme abgebildet werden, die im Augenblick des Erscheinens sofort weitere Fragen aufwirft, Assoziationen und Verknüpfungsmöglichkeiten fordert und in einem sozialen und digitalen Medium spontane Interaktion hervorruft, die dort auch gewünscht ist.


Das übliche „Du“ als Ansprache im Blog übernehme ich auch für dieses Buch.


Einige Beiträge wurden vom Online-Blog für dieses Buch aufgegriffen, umformuliert und erweitert. So findet sich die Dynamik unseres Lebens mit einem autistischen Kind auch in der Art und Weise meiner Veröffentlichungen wieder. Für mich ist das äußerst spannend, regt zu neuem Reflektieren und Denken in immer neuen Kontexten an. Ich hoffe, dass es auch für dich als Leserin oder Leser bereichernd ist.


Meine zentralen Anliegen sind aufzuklären, Verständnis zu vermitteln, Akzeptanz zu fördern und konkrete Anregungen für das Familienleben, die Verarbeitung prägender Ereignisse und die Zukunftsgestaltung zu geben.


In diesem Buch habe ich dabei vor allem die Eltern im Blick, da ich der Überzeugung bin, dass es autistischen Kindern und Jugendlichen dann am besten geht und sie optimale Entwicklungsmöglichkeiten haben, wenn ihr Umfeld gut informiert ist, sie versteht und akzeptiert. Dafür sollten Eltern für sie, wenn nötig, vermitteln und gemeinsam mit anderen Verantwortlichen für Rahmenbedingungen sorgen, die autistische Kinder und Jugendliche in ihrer Entwicklung und Selbstständigkeit und nicht zuletzt in ihrem Selbstbewusstsein fördern und stärken.


Ich bin der Ansicht, dass Eltern dafür viele Informationen brauchen, die sich aus verschiedenen Bausteinen zusammensetzen: Aufklärung durch Fachleute, Aufklärung durch Autisten und Aufklärung durch andere Eltern. Ich werde innerhalb dieses Buches genauer darauf eingehen, warum ich der Überzeugung bin, dass es nur mit einem solchen Miteinander gelingen kann, optimale Entwicklungen anzustoßen und zu unterstützen.


Das Verarbeiten der neuen Lebenssituation mit einem autistischen Kind verläuft für Eltern nicht linear, sondern ist immer wieder von besonderen Rückschlägen, aber auch schönen Momenten geprägt. Dieses Sichzurechtfinden in einem gemeinsamen Leben vollzieht sich in Spiralen, die ich skizzieren werde. Dabei wird klar werden, dass das Auf und Ab an Gefühlen völlig normal ist und Eltern damit nicht alleine sind.


In euren Zuschriften nehme ich vor allem den Druck der Gesellschaft wahr, der auf Familien mit autistischen Kindern und Autisten ausgeübt wird. Es beginnt im Kleinen bei Familien und Freundschaften und verläuft über gesellschaftliche Strukturen wie Kindergarten, Schule und später beim Übergang zum Berufsleben. Was dürfen wir von einer Gesellschaft erwarten? Was darf die Gesellschaft von uns erwarten? Wie kann ein guter Schulalltag gelingen? Das sind Fragen, die ich an entsprechender Stelle aufgreifen werde.


Immer wieder lenke ich dabei den Blick auf die Familie, die im Idealfall ein sicherer Rückzugsort für Kinder, Jugendliche und erwachsene Autisten ist. Sie sollte ein Ort sein, an dem gerade Menschen mit besonderen Bedürfnissen Verständnis, Rücksichtnahme, bedingungslose Akzeptanz und Empathie erfahren. Für Eltern ist es nicht immer einfach, das umzusetzen, da sie sich häufig in einem Geflecht aus Informationsbedarf und Informationsflut, Anforderung und Überforderung sowie Kraftakten und Ressourcenmangel wiederfinden. Oft gerät das System Familie ins Wanken, wenn einzelne Aspekte nicht mehr funktionieren oder kaum noch aufrechterhalten werden können. In vielen bewegenden Zuschriften lese ich daher darüber, dass Familien sich alleine gelassen fühlen und dringend mehr Unterstützung brauchen.


Gerade deshalb darf auch der eigenverantwortliche Blick auf persönliche Ressourcen nicht außer Acht gelassen werden. In einem extra Kapitel, das sich mit dem Empowerment von Eltern befasst, rege ich dazu an, auf sich selbst zu achten, damit wir unseren Kinder, solange es sinnvoll, notwendig und von ihnen gewünscht ist, zur Seite stehen können.


Dabei halte ich es für äußerst wichtig, sich in guten Zeiten und immer dann, wenn Kraftreserven frei werden, viel Wissen anzueignen, auf das in Krisen zurückgegriffen werden kann.


Hier schließt sich der Kreis zum ersten Teil des Buches, in dem der Aspekt der Wissensvermittlung und Aufklärung im Bereich Autismus eine große Rolle spielt. Dies ist als Grundlage wichtig, um Verständnis aufzubauen, Veränderungen anzustoßen und Ängste abzutragen. Wie Aufklärung gelingen kann und welche Perspektiven dabei eine Rolle spielen, wird dargelegt und dabei auch die besondere Rolle des ehrenamtlichen Engagements von Autisten und Eltern in den Blick genommen.


Was ich bei jeder meiner Veranstaltungen vorausschicke, soll auch hier seinen Platz haben: Ich kläre aus Elternsicht auf, habe Kulturwissenschaften mit den Fächern Literaturwissenschaft, Philosophie und Geschichte studiert und auch unabhängig vom Thema Autismus Bücher und Beiträge publiziert.


Für die Veröffentlichungen im Bereich Autismus qualifiziert mich die Tatsache, dass ich als Mutter zweier Kinder, von denen eines autistisch ist, mitten im Leben zu dieser Thematik stehe und aus der Praxis berichten kann. Außerdem greife ich auf einen enormen Erfahrungsschatz zurück, der nicht nur unserem eigenen Alltag, sondern auch dem meiner Leserinnen und Leser entnommen ist. Eure Offenheit und das Vertrauen, mir aus eurem Leben zu erzählen, sind jeden Tag neu bewegend und Grundlage für Veröffentlichungen wie diese. Herzlichen Dank dafür.


Wie bereits im ersten Buch, sind die meisten Redewendungen und bildlichen Ausdrucksweisen mit (rw) gekennzeichnet, um das Leseverständnis zu erleichtern. Nach Erscheinen des ersten Buches kamen dazu viele positive Rückmeldungen, auch weil das Kennzeichnen dazu beitragen kann, sich seiner eigenen Verwendung von Sprache bewusster zu werden.


Was unbedingt gesagt werden muss: keine der Informationen und Erzählungen in diesem Buch sind dafür geeignet, Eigendiagnosen zu stellen. Für das Stellen von Diagnosen und das Einschätzen angemessener Medikation oder therapeutischer Vorgehensweisen bedarf es immer qualifizierter Beratung und Betreuung, die dieses Buch nicht leisten kann und auch nicht möchte.


Ich selbst bin Mutter eines inzwischen erwachsenen jungen Mannes, der eine Diagnose aus dem Autismus-Spektrum hat. Er hat einen sehr hohen Pflege- und Betreuungsbedarf und braucht lückenlose Aufsicht und Unterstützung in allen Lebensbereichen.


Da er nicht spricht, kommunizieren wir über Gebärdensprache. Diesen Weg wählte er selbst und zeigte ihn uns bereits im Kindergartenalter. Dafür bin ich ihm jeden Tag dankbar.


Gegen Ende des Buches werde ich über das Stück unseres Weges, das wir seit Veröffentlichung des ersten Buches weitergingen, erzählen. Die Pubertät hat uns inzwischen erreicht und bringt Herausforderungen, aber auch enorme Fortschritte mit sich. Außerdem wurde Niklas inzwischen volljährig und demonstriert uns täglich, dass er nun ein erwachsener junger Mann ist.


Der stetige Wandel, den ein Leben mit autistischem Kind mit sich bringt, und der Fluss an Ereignissen, die manchmal unvorhersehbar sind, spiegeln sich auch in dieser Veröffentlichung wider.


Einige Themenbereiche überschneiden sich mit der ersten Buchveröffentlichung zu Ellas Blog, werden aber durch neue Materialien, Zusammenfassungen und Informationen, die das Verständnis zum Themenbereich Autismus-Spektrum weiter fördern sollen, ergänzt. Andere Themenbereiche führen das fort, was im ersten Buch an Fragen offen blieb, und wieder andere greifen völlig neue Aspekte auf. Manches wird nicht mehr angesprochen, weil es ein Faden bleiben darf, der seit Veröffentlichung des ersten Bandes zunächst ruht (rw).


So lade ich herzlich dazu ein, unseren Weg, auf dem wir uns immer wieder neues Wissen aneignen und persönliche Erfahrungen machen dürfen, mitzugehen. Herzliche Grüße und hoffentlich bereichernde Stunden mit diesem Wissens- und Erfahrungsbuch,


Silke Bauerfeind





1 Der Einfachheit halber ist im Folgenden meistens von „der Autist“ die Rede, gemeint ist selbstverständlich auch die weibliche Form. Allgemein ist immer auch die weibliche Form gemeint, wenn bei Bezeichnungen ausschließlich die männliche verwendet wird.




I – Das Autismus-Spektrum hat viele


Gesichter


Es gibt so viele Fettnäpfchen, in die man treten kann


Wenn in Filmen, im Internet, in Büchern und Magazinen oder der Tagespresse ein Beitrag oder Text zum Thema Autismus veröffentlicht wird, kann man direkt davon ausgehen, dass sich irgendjemand aufregen und auf die Füße getreten fühlen wird (rw).


Mancher möchte zum Beispiel nicht als behindert bezeichnet werden, andere wiederum empfinden durchaus eine Behinderung – und zwar nicht nur durch die Gesellschaft verursacht, sondern per se.


Wenn das Wort „krank“ im Zusammenhang mit Autismus verwendet wird, kann man sich des Aufschreis sicher sein, denn krank sind Autisten nicht. Sie sind anders und wollen und müssen in ihrer Diversität akzeptiert werden.


Die gängige Begründung dafür ist meiner Meinung nach allerdings weniger stabil, denn es wird gerne argumentiert, dass man Krankheiten im Gegensatz zu Autismus heilen könne. Nunja, ein Mensch, der an einer unheilbaren Krankheit leidet, empfindet diese Argumentation sicherlich als zynisch.


Ich erkläre es daher gerne so, dass Autisten nicht in dem Sinne krank sind, dass man Autismus durch Medikamente, Operationen, Diäten oder Therapien beseitigen könnte. Er gehört zur Persönlichkeitsstruktur des Autisten dazu.


Sehr viel Empörung ist auch meistens zu vernehmen, wenn gesagt oder geschrieben wird, ein Mensch leide an Autismus. Viele Autisten ärgern sich über diese Formulierung, weil sie sich nicht als leidend empfinden, nicht bemitleidet werden wollen und das Wort die Thematik zu nah in den Bereich Krankheit rückt.


Es gibt aber auch andere, die durchaus bestätigen, zumindest zeitweise unter ihrem Autismus beziehungsweise den Folgen daraus zu leiden. Reizüberflutung, fehlende Impulskontrolle, eingeschränkte Handlungskompetenzen und soziale Isolation sind zum Beispiel Gründe dafür.


Ich denke, dass es jedem erlaubt sein sollte, selbst zu definieren, ob er leidet oder nicht.


Als kleine Faustregel könnte vielleicht gelten, dass die Formulierung leiden an immer den Beigeschmack einer Krankheit hat, leiden unter aber durchaus von Mensch zu Mensch seine Berechtigung haben kann.


Wenn Eltern zum Beispiel darüber sprechen, dass und wie sie für ihr Kind sorgen, gefällt das auch einigen nicht. Es wird manchmal kritisiert, dass es sich so anhöre, als ob das Kind entmündigt und nur über seinen Kopf hinweg agiert und entschieden werde. Das Kind würde wie ein passives Objekt behandelt werden.


Das kann ich als Mutter eines betreuungsintensiven Autisten mit Pflegegrad fünf nicht nachvollziehen. Wie sollte man nicht fürsorglich sein, wenn der Angehörige in allen Lebensbereichen nicht nur Anleitung braucht, sondern die Tätigkeiten wie Anziehen, Ausziehen, Waschen und so weiter für ihn übernommen werden müssen? Hier fehlt es bei den Kritikern möglicherweise am nötigen Erfahrungshorizont.


Wenn Pflege und Fürsorge über den Kopf des Kindes oder Jugendlichen hinweg geschieht, kritisiere ich das allerdings auch. Fürsorge sollte dennoch oder erst recht das höchstmögliche Maß an Selbstbestimmung und Freiheit des zu Versorgenden zum Ziel haben. Sie schließt diese Werte aber keinesfalls von vornherein aus, wie manchmal behauptet wird. Pauschale Wertungen sind daher nicht angemessen.


Große Befindlichkeiten gibt es auch zu den Formulierungen Autist, Mensch mit Autismus oder autistischer Mensch.


Hier gehen die Meinungen sehr auseinander. So wird zum Beispiel kritisiert, dass die Formulierung „Mensch mit Autismus“ den Anschein erwecke, als sei der Autismus etwas Hinzugefügtes oder „Angeklebtes“ (rw), das man wieder entfernen könne (was natürlich nicht möglich ist). Auch durch die Bezeichnung „autistischer Mensch“ fühlen sich manche nicht angemessen beschrieben, weil sie außer autistisch zu sein, natürlich auch noch viele andere Eigenschaften haben. Sie möchten nicht auf den Autismus reduziert werden.


Das sind nur einige Argumentationsmuster und ich konnte bei meinen bisherigen Recherchen wenig Konsens zwischen verschiedenen Gruppen feststellen, die aus nachvollziehbaren Gründen jeweils bestimmte Bezeichnungen und Formulierungen einfordern. Wichtig ist meiner Meinung nach, ein Gespür dafür zu entwickeln, dass es ein sensibles Thema sein kann, entsprechend bei Personen nachzufragen und deren individuelle Haltung zu respektieren.


Ich schlage vor, bei verbal empfundenen Fehltritten (rw) nicht grundsätzlich von bösem Willen auszugehen. Man kann sein Gegenüber freundlich darauf hinweisen, wenn man sich durch eine Formulierung nicht angemessen bezeichnet oder sogar gekränkt fühlt. Die Ausdrucksweise kann dann jeweils angepasst werden. Denn so verschieden das Autismus-Spektrum ist, so verschieden sind die individuellen Befindlichkeiten.


Oftmals sollte einem Beitrag oder einem Gespräch doch eine Chance geben werden, auch wenn eine Vokabel benutzt wird, die man selbst nicht verwendet hätte. Vielleicht entgeht einem sonst eine interessante Information und Sichtweise.


Wenn die Ausdrucksweise, über die man stolperte (rw), jedoch symptomatisch für eine Haltung ist, die nicht akzeptiert werden kann, ist Kritik natürlich wünschenswert und wichtig.


In diesem Sinne ist mein Sohn, dem ich für Veröffentlichungen den Namen Niklas gegeben habe, nach meinem Verständnis aufgrund seines sehr hohen Unterstützungs- und Pflegebedarfs ein autistischer junger Mann, der eine Behinderung hat. Wert lege ich darauf, dass er nicht krank, sondern anders in seinem Denken und Handeln ist.


Er ist eine Bereicherung mit seinem großen Herzen (rw), seinem unschlagbaren Humor und seiner Gabe, Menschen im Sturm zu erobern (rw). Und das ist an dieser Stelle nur ansatzweise und in aller Kürze das, was sein Leben und damit auch das Leben unserer Familie ausmacht und prägt.




Allgemeine Informationen nach ICD, DSM und ICF


Dies ist kein medizinisches Fachbuch zum Thema Autismus. Zur Aufklärung und Stärkung von Eltern und Bezugspersonen von Autisten halte ich es jedoch für unerlässlich, an dieser Stelle auf einige Basisinformationen hinzuweisen. Nur auf diese Weise ist meiner Meinung nach ein qualifiziertes Miteinander von Fachleuten, Autisten und Eltern möglich, auf das ich in Kapitel III näher eingehen werde.


Es geht im ersten großen Teil des Buches darum, Wissen über das Autismus-Spektrum zu vermitteln – und zwar vor allem um Erfahrungswissen mit Alltagsrelevanz, das direkt aus dem Leben von Familien gegriffen ist.


Selbstverständlich gibt es viel mehr über das Autismus-Spektrum zu wissen, als das, was ich vermitteln kann. Was ich im Laufe der Jahre an Informationen gesammelt und als hilfreich zu schätzen gelernt habe, ist in diesem Buch versammelt, um dir den Einstieg in das Thema aus Elternperspektive zu erleichtern.


Wissen kann eine starke „Waffe“ (rw) sein. Eigne dir in guten Zeiten so viel wie möglich davon an, um in schlechteren Momenten darauf zurückgreifen zu können. Das betrifft sowohl den Umgang mit deinem Kind als auch die Diskussionen mit Dritten, das Beantragen von Leistungen und dem Widersprechen von Bescheiden. Je mehr du weißt, desto ernster wirst du von Außenstehenden genommen und desto effektiver kannst du dich für die Belange deines Kindes einsetzen.


ICD und DSM als Grundlage für die Diagnostik


Als weltweit wichtigste Grundlage für die Diagnostik innerhalb der Medizin steht die Klassifikation ICD zur Verfügung. ICD ist aus dem Englischen übersetzt die Abkürzung für „Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme“.


Die ICD-10 entspricht der momentan2 gültigen Version von 2012. In Deutschland sind Ärzte verpflichtet, Diagnosen nach der aktuell deutschen Version ICD-10-GM zu verschlüsseln. Der Katalog ist ein systemisches Verzeichnis und in verschiedene Kapitel unterteilt, deren Diagnosen jeweils mit einem bestimmten Buchstaben beginnen. Diagnosen aus dem Autismus-Spektrum beginnen mit dem Buchstaben „F“. Nach dem Buchstaben schließen sich Ziffern an, die die Diagnose weiter spezifizieren.


Für die Diagnose einer psychischen Störung und von Verhaltensauffälligkeiten gibt es außerdem den amerikanischen Katalog DSM „Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders“, auf Deutsch „Diagnostisches und Statistisches Handbuch psychischer Störungen“.


Im Gegensatz zum international gültigen ICD-10 ist der DSM ein nationales Klassifikationssystem der USA und beinhaltet genauere diagnostische Kriterien, ohne interkulturelle Perspektiven zu berücksichtigen. Dafür beinhaltet der Katalog jedoch Differenzierungen hinsichtlich Geschlecht und ethnischer Herkunft.


ICD und DSM im Bereich Autismus


Seit Mai 2013 gibt es den aktuell gültigen DSM-5, der als Vorlage für den kurz vor der Veröffentlichung stehenden ICD-11 gilt. Darin spiegeln sich unter anderem folgende wissenschaftliche Erkenntnisse für den Bereich Autismus wider:


Autismus wird als eine „tiefgreifende Entwicklungsstörung“ gesehen, die angeboren ist. Forscher gehen aktuell davon aus, dass es sich bei den autistischen Formen wie dem frühkindlichen Autismus, atypischen Autismus und dem Asperger-Syndrom um ein Spektrum von sehr milden bis schweren Verlaufsformen einer Entwicklungsstörung handelt, die bereits in der frühen Kindheit beginnt.


Daher werden im neuen DSM-5 alle Formen in einer Kategorie Autismus-Spektrum-Störung zusammengefasst.


Besonderes Augenmerk liegt bei der Einstufung in mild, mittel und schwer auf den Diagnosekriterien soziale Interaktion, Kommunikation, repetitive Verhaltensweisen und fixierte Interessen.


Die Praxis zeigt aktuell, dass es wohl noch eine Weile dauern wird, bis die bisherige Dreiteilung (frühkindlich/atypisch/Asperger) aus unserem Sprachgebrauch verschwunden sein wird.


Es ist jedoch wichtig, sich bereits mit der Bedeutung der Bezeichnung Autismus-Spektrum auseinanderzusetzen. Besonders die Tatsache, dass Gemeinsamkeiten der häufig als fundamental unterschiedlich empfundenen Erscheinungsformen des Autismus hervorgehoben werden, halte ich für äußerst Verständnis fördernd. Nicht zuletzt betont es die Ressourcen im Bereich der Aufklärung, die innerhalb des Spektrums durch Autistinnen und Autisten selbst zu finden sind.


So werden als Diagnosekriterien für alle Formen des Autismus Störung der sozialen Interaktion und Kommunikation, stereotype und repetitive Verhaltensweisen und Beginn in der frühen Kindheit definiert.


Diese werden bei jedem Autisten in verschiedene Schweregrade eingestuft. Die Einstufung in mild, mittel und schwer ist neu im DSM-5 und soll unter anderem dazu dienen, Verläufe besser zu dokumentieren und mit Kurzzeittherapien schneller reagieren zu können.


Insgesamt ist für das Stellen der Diagnose wichtig, dass Symptome bereits in der frühen Kindheit erkennbar sind. Es wird aber auch berücksichtigt, dass sich manche Schwierigkeiten erst später im Leben zum Beispiel aufgrund steigender sozialer Anforderungen deutlicher zeigen und stärker werden können.


Verlaufsformen dürfen nicht bagatellisiert werden


Unabhängig davon, um welche Verlaufsform es sich innerhalb des Autismus-Spektrums handelt, dürfen die jeweiligen Probleme und Herausforderungen nicht bagatellisiert und gegeneinander abgewogen werden.


Autisten, die nach außen hin gut „funktionieren“ und zum Beispiel einem Beruf nachgehen, haben möglicherweise einem enormen Anpassungsdruck standzuhalten, indem sie eine hohe Kompensationsleistung erbringen. Nicht selten führt das zu Zusammenbrüchen und Notsituationen, die mit einer gewöhnlichen Anstrengung oder hohem Stresslevel neurotypischer 3 Menschen nicht zu vergleichen sind. Im Verlauf der weiteren Ausführungen werde ich genauer darauf zu sprechen kommen.


Ebenso darf die Symptomatik der (ehemals) frühkindlichen Autisten nicht auf eine spätere Sprachentwicklung und vielleicht noch eine zusätzliche geistige Behinderung reduziert werden. Dies wird leider immer wieder geäußert und geht an der Realität vorbei. Die Pflege- und Betreuungsbedürfnisse dieser nach neuer Definition schweren Verlaufsformen sind enorm und bedürfen bei Vielen lückenloser Aufsicht und Betreuung. Gleichzeitig werden die kognitiven Fähigkeiten in diesem Bereich häufig unterschätzt, worunter Autisten enorm leiden.


ICF im Bereich Autismus


Die ICF „International Classification of Functioning, Disability and Health“, auf Deutsch: „Internationale Klassifikation der Funktionsfähigkeit, Behinderung und Gesundheit“, ist eine Klassifikation der Weltgesundheitsorganisation (WHO). Bei ihrer Anwendung geht es um den funktionalen Gesundheitszustand eines Menschen mit seinen Fähigkeiten und Einschränkungen.


Dabei werden über körperliche Aspekte hinaus sogenannte biopsycho-soziale Faktoren berücksichtigt. So wird zum Beispiel das Augenmerk auch auf die sozialen Folgen einer Krankheit oder Behinderung gerichtet und die Beschaffenheit des Wohnumfeldes, des Arbeitsplatzes und der Rahmenbedingungen in der häuslichen Umgebung als Faktoren für Teilhabe(un)möglichkeit berücksichtigt.


Die ICF ist unabhängig von einer Behinderung grundsätzlich auf jeden Menschen anwendbar. Sie steht jedoch immer im Kontext einer gesundheitlichen Beeinträchtigung, die die gesellschaftliche Teilhabe berührt. Inzwischen wurden Begutachtungsinstrumente (sogenannte ICF-Core-Sets) auch für den Bereich Autismus entwickelt, um individuelle Ressourcen von Autisten entsprechend abbilden zu können.


Verankert ist die ICF über die Rehabilitations-Richtlinie und im Bundesteilhabegesetz (BTHG), dessen Regelungen der zweiten Stufe seit Januar 2018 in Deutschland in Kraft sind.


Mit dem Vorliegen eines ICF-Core-Sets zum Thema Autismus-Spektrum wird man sich bei der Ermittlung von Leistungsansprüchen gemäß der geltenden Regelungen in den Sozialgesetzbüchern am individuellen Hilfebedarf orientieren können.


Entstehen von S3-Leitlinien für Deutschland


Für Deutschland entsteht außerdem auf Initiative der Fachgesellschaften „Deutsche Gesellschaft für Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik und Psychotherapie e.V.“ und „Deutsche Gesellschaft für Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde e.V.“ aktuell eine Leitlinie zur Diagnostik und Therapie von Autismus-Spektrum-Störungen. Sie soll allen Berufsgruppen (Ärzten, Therapeuten, Gutachtern,…), die sich mit dem Thema Autismus beschäftigen, als Informations- und Übersichtsquelle dienen. Die Leitlinie für den Bereich „Diagnostik“ wurde bereits veröffentlicht. Den erarbeiteten Teil, weitere mögliche Anpassungen und den Fortschritt zum Bereich „Therapie“ kann man im Internet auf der Seite der „Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e.V.“ (AWMF) verfolgen.


Soweit soll die kurze Vorstellung der fachlichen Instrumente zur Feststellung und Beurteilung einer Diagnose aus dem Autismus-Spektrum genügen. Wenn du weiteren Informationsbedarf dazu hast, wirst du in einschlägiger Fachliteratur fündig.


An dieser Stelle leite ich nun direkt in die Praxis über, um das Leben mit Autismus möglichst anschaulich und verständlicher zu machen. Viele Erfahrungswerte aus meinem eigenen Alltag und dem anderer Familien werden in die folgenden Schilderungen einfließen.


Im ersten Buch zu Ellas Blog „Ein Kind mit Autismus zu begleiten, ist auch eine Reise zu sich selbst“ konnte ich bereits vielfältige Erzählungen aus Interviews und einer Fragebogenaktion anonymisiert weitergeben. Im vorliegenden Buch werde ich daran anknüpfen, vereinzelte Themen noch einmal aufgreifen und andere Bereiche neu thematisieren.


Besonderheiten im Bereich der Wahrnehmung


Autismus ist vor allem durch eine veränderte Wahrnehmung gekennzeichnet. Sie ist die Grundlage dafür, dass Autisten sich anders verhalten, anders lernen, anders kommunizieren und ihre Gefühle anders ausdrücken.


Vereinfacht möchte ich das Verarbeiten von Reizen gerne wie folgt darstellen: Auf das Nervensystem jedes Menschen wirkt permanent über die Aufnahme mit den Ohren, der Nase, dem Mund, den Augen und der Haut eine Vielzahl an Reizen ein. Dabei treten viel mehr Reize auf, als der Mensch verarbeiten kann und daher ist es wichtig, dass diese gefiltert werden. Die Folge daraus ist, dass wir auf manche Reize reagieren, auf andere hingegen nicht.


Das Filtern der Reize geschieht auf verschiedenen Ebenen: in den aufnehmenden Sinnesorganen, bei der Weiterleitung der aufgenommenen Reize über die Nerven ins Zentrale Nervensystem (Gehirn und Rückenmark) und direkt im Zentralen Nervensystem.


Dieses steht in ständigem Austausch zwischen der Umwelt und unserem Körper und entscheidet darüber, auf welche Reize der Körper schließlich reagiert.


Man kann sich vorstellen, dass dort alles gesammelt und miteinander verknüpft wird, so dass ein Bündel an aufgenommenen Reizen zu einer sinnvollen Information für uns zusammengefasst werden kann. Danach werden diese Informationen so umgewandelt, dass unser Körper in die Lage versetzt wird, entsprechend darauf zu reagieren – zum Beispiel auf Schmerz und Gefahr, Freudiges oder Trauriges.


Was ist bei Autisten anders?


Autisten sind genauso wie alle Menschen dieser Flut an Reizen ausgesetzt. Manche aufgenommene Sinneswahrnehmung unterliegt dabei grundsätzlich einer anderen Reizschwelle als der neurotypischer Menschen. Außerdem haben Autisten häufig Schwierigkeiten damit, die Vielzahl an Sinneseindrücken ausreichend auszufiltern.


In unserem Alltag und dem anderer Familien ist das deutlich zu spüren.


Niklas hört zum Beispiel Geräusche, die ich entweder überhaupt nicht wahrnehme oder erst viel später als er. Ihn schmerzen bestimmte Geräusche wie Kirchenglocken und Vogelgezwitscher, weil die Frequenzen für ihn unerträglich sind.4


Auch empfindet er bei bestimmten Lichtquellen oder Lichteinflüssen Schmerz in den Augen, den ich für mich persönlich nicht nachvollziehen kann. Ebenso ist der Wechsel von Helligkeitszuständen für ihn schwer zu ertragen, weil er viel Zeit braucht, um sich immer wieder neu auf den jeweiligen Zustand einzustellen. Frühlingswetter mit einem zerfetzten Wolkenhimmel, der immer wieder mit Sonne abwechselt, ist deshalb nahezu unerträglich für ihn.


Ich durfte eine Autistin kennenlernen, die Fledermäuse hört und einen Autisten, der Gesprächen durch mehrere Wände hindurch folgen kann, während ich überhaupt nichts mehr höre.


Eine kleine Autistin verweigerte im Kindergarten den Kontakt zu einer Erzieherin. Erst nach langer Zeit konnte sie zum Ausdruck bringen, dass das Parfum der Mitarbeiterin in ihrer Nase schmerzt.


Auch der Tastsinn kann bei autistischen Kindern anders ausgeprägt sein. So merkt Manja (10 Jahre alt, Autistin)5 zum Beispiel nicht, wenn sie etwas extrem Heißes anfasst, kein Schmerz warnt sie vor der drohenden Verletzung. Verbrennungen sind die Folge, wenn sie nicht beaufsichtigt wird.


Thomas (14 Jahre alt, Autist) hat Schwierigkeiten, sich für angemessene Kleidung zu entscheiden, weil er nicht bemerkt, dass ein T-Shirt im Winter zu kalt ist oder dicke Stiefel im Sommer zu warm sind. Wenn seine Mutter ihn nicht entsprechend anleiten würde, wäre wohl eine regelmäßige Lungenentzündung im Winter die Folge.


Das zusätzliche Problem in diesem Zusammenhang kann jedoch sein, dass einige Autisten Accessoires wie Mützen, Schals oder Handschuhe an sich nicht tolerieren, weil sie sich zu schwer, zu kratzig oder abschnürend anfühlen. Bei Niklas ist das zum Beispiel so. Ein Ausflug zum Schlittenfahren wird dann sehr kurz oder komplett unmöglich.


Dies sind Beispiele, die zeigen, dass autistische Wahrnehmung wie Schmecken, Sehen, Hören, Riechen, Fühlen zu stark, zu schwach oder auch verzögert auftreten und die grundsätzliche Reizschwelle sehr verschieden gesetzt sein kann.


Wichtig zu wissen ist, dass nicht alle Sinnesbereiche gleichermaßen betroffen sind und manche Autisten zum Beispiel überhaupt keine Probleme im Bereich des Sehens haben, dafür aber extrem hochsensibel im Bereich des Hörens sind. Beliebige weitere Kombinationen sind denkbar – jeder Autist ist anders.


Eine weitere Schwierigkeit für das (ich nenne es zur Verdeutlichung an dieser Stelle) autistische Gehirn besteht darin, die Vielzahl an Reizen so auszufiltern, dass nur noch ein erträgliches und sinnvolles Maß davon übrig bleibt, das verarbeitet werden muss.


So stauen sich immer mehr Reize an, die nicht verarbeitet und auch nicht in eine sinnvolle Verknüpfung gebracht werden können. Es entsteht Chaos, Unsicherheit, Angst, Überforderung und Schmerz.


Daher ist es für manche Autisten zum Beispiel sehr schwierig, einem Gespräch zu folgen, wenn mehrere Personen gleichzeitig sprechen oder zu viele Hintergrundgeräusche vorhanden sind. Eine Unterhaltung im Café mit klapperndem Geschirr, Verkehrslärm, der durch das Fenster dringt, Gesprächsfetzen oder Kau- und Trinkgeräuschen anderer Gäste kann zu einem äußerst anstrengenden Unterfangen werden.


Für Kinder ist diese Situation in der Schule gegeben: Mitschüler scharren mit den Füßen, rücken Stühle, tuscheln, Stifte machen beim Schreiben Geräusche und so weiter. Oftmals ist es dann nicht möglich, sich zu fokussieren. Eine konzentrierte Klassenarbeit kann dann zum Beispiel nur in einem reizarmen Nebenraum geschrieben werden.


Diese Besonderheiten im Bereich der Wahrnehmung führen dazu, dass sich Autisten manchmal anders verhalten als wir es gewohnt sind. Es kann sein, dass sich ein Autist scheinbar abwendet oder sich impulsiv, unhöflich und ablehnend verhält. Entgegen gängiger Meinungen ist dies aber eben nicht pauschal auf eine aggressive Grundhaltung oder ein Desinteresse an sozialen Kontakten zurückzuführen, sondern darauf, dass zu viele Sinneseindrücke eine Überforderung darstellen. Es geht dabei auch nicht darum, dass jemand „einfach zu empfindlich“ ist. Das würde die Problematik bagatellisieren, denn die Häufigkeit und Intensität der Reizüberflutungen kann sehr belastend und einschränkend sein.


Die meisten Eltern wünschen sich daher, dass sich ihr Umfeld in diesen Situationen nicht einmischt, dass ihr Kind für sein Verhalten nicht verurteilt und dass den Eltern nicht vorgeworfen wird, sie hätten ihr Kind schlecht erzogen. Leider geschieht das an verschiedenen Stellen immer wieder.


Für solche Situationen gibt es auf Ellas Blog übrigens einen Handzettel, der gratis heruntergeladen und verwendet werden kann. Du kannst ihn Menschen in die Hand drücken oder auch gezielt auf einem Stuhl liegen lassen, wenn du das Gefühl hast, es wäre angebracht, etwas gegen das Aufklärungsdefizit deiner Mitmenschen zu tun. Gerade in herausfordernden Situationen hat man nicht die Zeit und Nerven, sich und sein Kind in einem Gespräch zu erklären. Dafür sind die Handzettel ein guter Ersatz oder zusätzliche Hilfestellung.


Tipp: Wenn du Außenstehende informierst und dabei Fachbegriffe einstreust, wirst du erfahrungsgemäß ernster genommen (ob uns das gefällt oder nicht). Präge dir daher das eine oder andere, was für euch relevant ist, ein und verwende es bei deiner persönlichen Aufklärung – zum Beispiel, wenn du in die Situation kommst, das Verhalten deines Kindes erklären zu müssen.


Für ein noch besseres Verständnis der Wahrnehmungsbesonderheiten und auch für das Vermitteln und Aufklären von Mitmenschen möchte ich noch für einige Details sensibilisieren.


Overload, Meltdown, Shutdown


Diese drei Begriffe werden im Zusammenhang mit autistischer Wahrnehmung immer wieder verwendet.


Unter einem Overload versteht man die zuvor beschriebene Reizüberflutung. Es ist der Zustand, wenn alles zu viel zu werden droht und das Ausfiltern überflüssiger oder überschüssiger Reize nicht mehr möglich ist.


Der Meltdown schließt sich möglicherweise an, wenn die Reizüberflutung nicht unterbunden wird oder man der Situation nicht entweichen kann. Das Zuviel an Reizaufnahme bricht sich Bahn (rw), indem der Autist zum Beispiel schreit, tritt oder wegläuft. Es handelt sich entgegen gängiger Meinung jedoch nicht um einen Wutanfall, sondern ist ein Verzweiflungsakt – der Autist muss aus einer Situation raus, die Überforderung pur bedeutet.


Der Shutdown folgt entweder direkt dem Overload oder dem Meltdown. Es ist ein ruhigerer Zustand, der meist mit Zurückgezogenheit einhergeht. Die Reizüberflutung ist vorbei, aber das Kind muss sich von der massiven Anstrengung erholen.


Ausführlicher mit Tipps für das Verhalten von Bezugspersonen hatte ich über diese Zustände bereits im ersten Buch geschrieben. An dieser Stelle möchte ich die damaligen Ausführungen mit weiteren Informationen ergänzen.


Wie man Meltdowns und Wutanfälle auseinander hält


Diese Unterscheidung zu treffen, ist nicht einfach, vor allem nicht, wenn man erst noch am Beginn eines gemeinsamen Weges mit einem autistischen Kind steht. Ich möchte Mut machen und dazu motivieren, das Verhalten des Kindes und die Auslöser für Ausbrüche immer wieder zu hinterfragen. Es lohnt sich und mit der Zeit wirst du sicherer und kannst deinem Kind viel besser helfen. Auch kannst du dann in manchen Bereichen dafür Sorge tragen, dass bestimmte Auslöser überhaupt nicht mehr auftreten.


Allgemein möchte ich formulieren, dass Frustration und Trotz zu Wutanfällen führen können – Reizüberflutung möglicherweise zu einem Meltdown. Die folgenden Ausführungen sollen dabei helfen, diese Zustände auseinanderzuhalten.


Wie es zu Wutanfällen kommt und was man tun kann


Wutanfälle treten meistens dann auf, wenn Dinge nicht so ablaufen, wie man das gerne hätte. Das kann in sehr unterschiedlichen Konstellationen passieren. Kleinkinder bekommen manchmal Wutanfälle wegen Dingen, die nicht beeinflussbar sind, zum Beispiel weil der Mond scheint und er das nicht soll oder die Sonne untergeht und sie das auch nicht soll.


Eltern-Kind-Beziehungen sind in manchen Phasen konfliktreicher als in anderen, so zum Beispiel im typischen Trotzphasenalter der Zweibis Dreijährigen, die ihren eigenen Willen entdecken, der sich aber leider nicht immer mit dem der Eltern deckt. Oder später in der Pubertät, in der Freiheitsstreben und Selbstverwirklichung auch nicht unbedingt immer mit der Haltung der Eltern oder der Erwartung der Gesellschaft zusammenpassen.


Auch kann ein Kind heftig wütend werden, wenn es merkt, dass manche Dinge einfach nicht zu schaffen sind, die es gerne beherrschen würde. Viele Autisten sind unbegabter in (fein)motorischen Dingen. So gelingt einiges nicht so gut und akkurat, wie man es sich selbst wünscht. Und das kann schon mächtig wütend machen, vor allem, wenn das Kind bemerkt, dass andere es doch viel besser schaffen und sie oder er sich seines eigenen Handicaps bewusst(er) wird.


Bei manchen autistischen Kindern beobachte ich, dass sich die Phasen etwas verschieben, da die Entwicklung mit einer gewissen Verzögerung einhergeht. So zum Beispiel auch bei Niklas. Die Pubertät begann etwa zwei bis drei Jahre verspätet, damit hatten wir mit den bisher heftigsten Wutanfällen bei ihm im Alter von 17 Jahren zu kämpfen.


Erschwerend kommt hinzu, dass die Frustrationsgrenze bei einigen sehr niedrig ist und es vielen Autisten schwerfällt, ohne Anleitung die Perspektive zu wechseln.


Das bedeutet in der Praxis, dass es für Niklas zum Beispiel nicht automatisch verständlich ist, dass im Winter um 18 Uhr nicht alle Lichter im Haus ausgeschaltet bleiben können. Wir müssen erst erklären, dass wir Licht brauchen, um etwas zu sehen, zu kochen, aufzuräumen, zu lesen, zu spielen und so weiter. Bis wir aber dazu kommen, alles zu erklären, ist er wegen eingeschalteter Lampen schon so frustriert, dass er aus der Wutspirale nicht mehr herauskommt. Daher bieten wir ihm gedimmtes Licht als Kompromiss an, bevor wir anfangen, alles immer wieder neu zu erklären.


Was kann man bei einem Wutanfall tun?


Wie sich Situationen entwickeln, hängt vor allem von der Reaktion der Erwachsenen, also sehr oft von der Reaktion der Eltern ab.


Raten möchte ich dazu, möglichst gelassen zu bleiben.


Ich weiß, das ist leichter gesagt als getan, aber das beste Mittel. Indem wir selbst ruhig bleiben, können wir dem Kind am besten helfen, ebenfalls ruhiger zu werden. Wenn wir schreien, toben oder heftig argumentieren, schaukelt sich die Situation weiter hoch (rw). Wichtig ist, Verständnis zu zeigen. Je mehr wir vermitteln, dass wir die Wut und den Ärger nachvollziehen können, desto eher kehrt wieder Ruhe ein.


Trotz allen Verständnisses kann man natürlich nicht jedem Wutanfall nachgeben. Bestimmte Grenzen und Regeln, die bei autistischen Kindern allerdings deutlich anders ausfallen können als bei nichtautistischen Kindern, sind wichtig. Und zwar nicht nur für ein respektvolles Zusammenleben, sondern auch für die Entwicklung einer möglichst stabilen Persönlichkeit.
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