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Vorwort von Christian Frese

10

Liebe Leserinnen und Leser,

»Verhalten verstehen® im Zusammenhang mit Autismus und
Inklusion im Bildungssystem ist ein auflerordentlich vielfdl-
tiges und spannendes Thema. Es gibt, wie die Autorin Britta
Seger darlegen wird, zundchst die beobachtbaren Phdnomene
von ,Verhalten®. Diese sind jedoch nur eine duflere Erschei-
nung fiir eine Vielzahl von komplexen Hintergriinden. Es geht
darum, den einzelnen Menschen mit Autismus als gesamte
Person verstehen zu konnen, und - das ist der Schwerpunkt
des Werkes - seine inklusive Bildung einschliefllich der not-
wendigen Unterstiitzungsmafinahmen zu gewdhrleisten.

Die 11.000 Mitglieder von autismus Deutschland e. V. und
seiner Regionalverbidnde machen im gegenseitigen Austausch
oft die Erfahrung: ,, Kennst du einen Menschen mit Autismus,
kennst du einen.”

Umso wichtiger ist das von Britta Seger verfasste Werk mit
seinen vielen wertvollen fachlichen Informationen.

Jeder Mensch mit Autismus hat ein Recht auf eine indi-
viduelle Lebensfithrung - ein Recht auf volle, wirksame und
gleichberechtigte Teilhabe an der Gesellschaft (siehe Sozialge-
setzbuch IX, § 9o Absatz 1 Satz ,,Aufgabe der Eingliederungs-
hilfe). Dafiir ist — im Bildungskontext, aber auch in allen an-
deren Lebensbereichen - ein tiefgehendes Verstandnis seines
Verhaltens eine unerldssliche Voraussetzung.

Christian Frese
(Geschaftsfiithrer von autismus Deutschland e. V.)



VORWORT

Vorwort der Autorin

An der Entstehung dieses Buches waren wieder sehr viele
Menschen beteiligt. Ich danke euch allen fiir das Vertrauen
und die Unterstiitzung bei meinem Vorhaben ,, Licht ins Dun-
kel® zu bringen.

Mein Dank geht vor allem an die vielen Familien, Kinder,
Jugendliche und Erwachsene, die ich ein Stiick auf ihrem Weg
begleiten durfte. Dank eurer Offenheit konnte ich mich den un-
terschiedlichsten Bereichen und Aspekten der Autismus-Spek-
trum-Stérung widmen, die mir, als nicht Betroffene ansonsten
verborgen geblieben wiren.

Wer erst anfingt sich mit dem Thema zu befassen wird
merken, dass es auf jede Antwort immer gleich zwei neue Fra-
gen gibt.

In diesem Buch war fiir mich die grofe Herausforderung
Entscheidungen zur Eingrenzung der Themen zu treffen. Ver-
halten ist so komplex, vielféltig und auf verschiedenen Ebenen
anzutreffen.

Britta Seger, Eckernforde

Ich mochte mich besonders bei Dr. Ingo Spitczok von Brisinski,
Dr. Silke Reimer und Christian Frese fiir ihre Unterstiitzung
bei diesem Buchprojekt bedanken.

Danksagung
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erhalten und Autismus, was muss man sich unter diesem
Thema vorstellen?

Zu Beginn des Buches wird zunéchst einmal versucht ,,Ver-
halten” schlicht als ,,beobachtbares Phainomen® und dies in Be-
zug auf das ,,Mensch sein” zu verstehen. Im Weiteren werden
die gewonnenen Erkenntnisse im Zusammenhang mit Autis-
mus und dem damit verbundenen Schwerpunkten Kommuni-
kation und Interaktion betrachtet.

Das Kernthema ,Verhalten verstehen® wird auflerdem
im Kontext der Inklusion behandelt. Denn letztendlich geht
es darum, wie wir den Menschen mit einer Autismus—Spek-
trum-Stoérung in unserer Mitte begegnen. Das erste Kapitel
startet darum mit einer kleinen Einfiihrung in die Entstehung
der UN-Behindertenrechtskonvention und dem Begrift der
Inklusion.

Nach diesem kurzen Einblick wird im zweiten Kapitel die
Kernsymptomatik der Autismus-Spektrum-Stérung behan-
delt. Ich befasse mich hier mit der Frage, was genau Autismus
ist und welche diagnostischen Kriterien in der ICD-10 und
ICD-11 beschrieben werden. Es folgen Betrachtungen und
Definitionen zum Verstindnis einiger Fachbegriffe, die in der
Praxis héaufig ,,durcheinander gewiirfelt oder nicht korrekt
verwendet oder verstanden werden.

Das drauffolgende Kapitel beschiftigt sich mit grundlegen-
den Aspekten der menschlichen Entwicklung im Hinblick auf
die Entstehung von Verhalten. Hierunter wird auch ein kleiner
Ausflug in die entwicklungspsychologische Musiktherapie un-
ternommen, zu der ich aufgrund meines beruflichen Werde-
gangs ein sehr enges Verhiltnis habe.

Es folgen einige wichtige Bereiche wie beispielsweise die Af-
fektregulierung, die Bindungstheorie nach Bowlby, Robert-
son und Ainsworth sowie auch das Schema der emotionalen
Entwicklung nach Anton Dosen. Ich habe einige erweiternde
Themen mit in dieses Buch aufgenommen, da sie mir haufig
in meiner Arbeit begegnet sind. Dies betrifft zum Beispiel das
Phianomen des selbstverletzenden Verhaltens oder auch die
Frage, wann ein Mensch mit Autismus gliicklich ist.



Im Weiteren folgt der Bereich der Beobachtung und Fall-
analyse mit der Besprechung einiger beispielhaften Interventi-
onen bei den beschriebenen Fillen.

Alle in den (Praxis-)Beispielen genannten Namen wurden
von der Autorin gedndert.

Abschliefend werden nochmals die Themen Verhalten, In-
tegration und Inklusion im Hinblick auf die schon besproche-
nen Inhalte aufgegriffen.

EINLEITUNG
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Die Ausgangslage
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m die Geschichte, Entstehung und Grundidee der Inklu-
sion zu verstehen, ist es gut eine kleine Zeitreise zu un-
ternehmen.

Ende der 1940er Jahre, also nach dem Ende des zweiten Weltkrie-
ges sah sich die Welt mit den schrecklichen Verbrechen konfron-
tiert, die Menschen einander im Krieg angetan hatten. Minner,
Frauen und Kinder waren verwundet worden, getétet — ihre Kor-
per misshandelt. Auch die Seelen waren teils unheilbar getroften.
Einer meiner fritheren Lehrer an der weiterfithrenden Schule,
der in Berlin aufgewachsen war, erzahlte regelmif3ig im Unter-
richt von den Rosinenbombern im Krieg, vom Aufbau der Stadt
und den Triimmerfrauen, zu denen auch seine Mutter gehort
hatte. Als Jugendliche konnte ich den Schock iiber das Kriegs-
geschehen, das er als Kind mitgemacht hatte in seinem Gesicht
erkennen, dennoch war mir nicht bewusst was es bedeutete.

Das Entsetzen iiber die schrecklichen Taten im Krieg be-
wirkte weltweit, dass sich viele Linder und Nationen versam-
melten, um gemeinsam zu erkldren, dass etwas Vergleichbares
nie wieder stattfinden durfte. Nicht einmal im Falle eines Krie-
ges. In einem ersten Schritt kam man tiberein jedem Menschen
Rechte zuzusprechen, die weltweit gelten sollten. Dies erfolgte
1948 in Form einer Erkldrung, die ,,UN-Menschenrechtskon-
vention (UN-MRK) die weltweit von vielen Landern unter-
zeichnet wurde. Spater folgten weitere Erklarungen, die die
Situation spezieller Menschengruppen in den Fokus nahmen.
So entstand auch die Frauenrechtskonvention (UN-FRK, 1979)
und die Kinderrechtskonvention (UN-KRK, 1989).

Die UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) ! wurde
2006 verabschiedet und gilt seitdem weltweit fiir alle Lander
und Nationen, die sie unterzeichnet haben. Auch Deutsch-

1 Die UN-Behindertenrechtskonvention: https://www.
institut-fuer-menschenrechte.de/fileadmin/Redaktion/PDF/
DB_Menschenrechtsschutz/ CRPD/CRPD_Konvention_und_
Fakultativprotokoll.pdf (Stand: 28.05.2024)
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land hat sich dieser Erklarung angeschlossen und unterzeich-
net. Durch die Ratifizierung 2009 bildet sie eine verbindliche
Pflicht zur Umsetzung der darin enthaltenen Erklarung. Doch
was beinhaltet die UN-BRK?

In der UN-BRK wurden verschiedene Fragestellungen zur
Lebenswelt fiir Menschen mit Behinderung behandelt. Bei-
spielsweise wurde die rechtliche Handlungsfidhigkeit oder aber
der Umgang mit Zwangsbehandlungen behinderter Menschen
thematisiert. Fiir dieses Buch ist an dieser Stelle jedoch der
Aspekt des ,freien Zugangs zu einem inklusiven Bildungsan-
gebot” wichtig, der hier festgeschrieben wurde. Die UN-BRK
fordert dazu auf bzw. sie ist bindend verpflichtet dazu jedem
Menschen ein inklusives Bildungsangebot zu erméglichen .

In Deutschland ist aus dieser bindenden Pflicht heraus die
Diskussion zur Definition und Umsetzung der Inklusion in
vollem Gange. Die Auseinandersetzung mit dem Thema wirft
viele Fragen auf, da es keine Anleitung dazu gibt wie genau
die UN-BRK umzusetzen ist und was konkret das Ergebnis
sein muss. Wir haben es hier mit einem dynamischen Prozess
zu tun, der sich von innen heraus entwickeln muss und jeden
Einzelnen einbezieht. Alle Beteiligten brauchen sowohl die Be-
reitschaft wie auch die entsprechenden Rahmenbedingungen
um Inklusion moglich machen zu konnen. Uber Jahrzehnte
gewachsene Strukturen und Systeme unserer Bildung miissen
evaluiert, neu definiert und erneuert werden, um Inklusion
auch wirklich umsetzen zu kénnen.

Der Suchbegrift ,,Inklusion® findet beispielsweise auch im
Internet alle moglichen Definitionen und Auslegungen, unter
anderem auch deswegen, weil dieser nicht allein als padagogi-
scher Begriff verwendet wird. Ein Netzwerk, das sich also mit
der Umsetzung der Inklusion auseinandersetzt sollte meiner
Meinung nach damit starten, sich auf eine gemeinsame Be-
griffsdefinition zu verstindigen aus der heraus man dann den
Prozess entwickelt.

2 Deutsches Institut fiir Menschenrechte: https://www.institut-
fuer-menschenrechte.de/fileadmin/user_upload/Publikationen/
Information/Information_12_Das_Recht_auf_inklusive_Bildung.
pdf (Stand: 28.05.2024)
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Um dies im Rahmen dieses Buches iiber Verhalten, Autismus
und der inklusiven Bildungslandschaft zu verbinden, mdochte
ich an dieser Stelle zunichst auf die UN-Kinderrechtskonven-
tion zuriickgreifen, die in ihrem Artikel 23 (1989) folgendes er-
klart (Gbernommenes Zitat aus ICF-CY (2013), S. 13):

»Die Vertragsstaaten erkennen an, dass ein geistig oder kor-

perlich behindertes Kind ein erfiilltes und menschenwiirdiges

Leben unter Bedingungen fiihren soll, welche die Wiirde des

Kindes wahren, seine Selbststindigkeit fordern und seine ak-

tive Teilnahme am Leben der Gemeinschaft erleichtern® (Ar-

tikel 23(1)).

Dieses Recht von Kindern im Allgemeinen wurde in der UN-
BRK spezifiziert und fiir den Bereich Bildung (das ist ja nur
ein Teil des Ganzen) mit dem Begriff der Inklusiven Bildung
versehen. Wie dies auszulegen ist, kann folgendermafien zu-
sammengefasst werden *:

Das inklusive Bildungsangebot soll in Form eines Systems
erfolgen, das eine lebenslange Bildung fiir alle Menschen be-
rlicksichtigt. Dies umfasst sowohl Vorschulbildung, Grund-
und weiterfithrende Bildung sowie auch Berufs- und/oder
Hochschulbildung oder sonstige Lernangebote. Dieses System
ist jedoch nicht fiir sich zu verstehen, es erfordert weitgehen-
de Anstrengungen der Gesellschaft um dies auf allen Ebenen
umzusetzen. So muss neben vielen anderen Bereichen auch
der Wandel des Bildungssystems, der gesetzlicher Ebene so-
wie auch politischer, finanzieller und der Verwaltung in einem
Prozess der Inklusion vollzogen werden. Daher benennt der
zustandige UN-Ausschuss Merkmale fiir eine inklusive Bil-
dung von denen ich hier nur einige nennen mochte:

« Ganzheitlich systemischer Ansatz (institutionelle Kultur,

Praktiken, Politikerkonzepte)

+ Ganzheitliches Bildungsumfeld (Bildungskultur, Supervisi-
on fiir Lehrer, Konferenzen, Beratungsdienste etc.)

3 Deutsches Institut fiir Menschenrechte: https://www.institut-
fuer-menschenrechte.de/fileadmin/user_upload/Publikationen/
Information/Information_12_Das_Recht_auf_inklusive_Bildung.
pdf (Stand: 28.05.2024)
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» Ganzheitlich personenbezogener Ansatz (Frithférderung,
Potenzial aller Lernenden entfalten)

» Anerkennung von Kooperationen unter den verschiedenen
Bildungsakteuren

In diesem Kontext wird klar wie grofl, wie umfassend und
auch wie ,ungreifbar® das Thema Inklusion eigentlich fiir den
Einzelnen ist. Dieser Prozess umfasst so viele Ebenen, so viele
Menschen und so viele Themen, dass es unmaglich erscheint
einen Uberblick zu bekommen oder zu behalten. Aus diesem
Grund hat die UN-Mentoring Stelle der UN-Behinderten-
rechtskonvention einen UN-Ausschuss gegriindet, der in fest-
gelegten Abstinden den Fortgang der Umsetzung begutachtet
und Empfehlungen dazu ausspricht.

Um nun noch einmal den Begrift ,,Inklusion” aufzugreifen.
Was bedeutet ,,Inklusion” eigentlich?

Inklusion meint, laut des Bayerischen Staatsministeriums
tiir Familie, Arbeit und Soziales:

»Inklusion heif$t, dass Menschen mit Behinderung ihr Leben

nicht mehr an vorhandene Strukturen anpassen miissen.

Vielmehr ist die Gesellschaft aufgerufen, Strukturen zu schaf-

fen, die es jedem Menschen — auch den Menschen mit Behin-

derung — ermdoglichen, von Anfang an, ein wertvoller Teil der

Gesellschaft zu sein. *“

Warum ist die Inklusion im Kontext von ,,Verhalten verstehen®
wichtig?

Das Verhalten, ob nun ,auffillig“ oder nicht, muss immer
im Kontext der Lebenswelt des Betroffenen betrachtet wer-
den. Wer sich Gedanken iiber die Entstehung von Verhalten
macht, sollte niemals die Wechselseitigkeit mit der Umwelt
ausblenden, sondern sich sehr bewusst dariiber sein, dass dies
in einem bestimmten Rahmen und unter bestimmten Voraus-
setzungen geschieht. Dieses Buch versucht einen Beitrag dazu

4 Bayerisches Staatsministerium fiir Familie, Arbeit und
Soziales: https://www.stmas.bayern.de/inklusion/begriff/index.
php#:~:text=Inklusion%20hei%C3%9Ft%2C%20dass%20
Menschen%20mit, Teil%20der%20Gesellschaft%20zu%20sein.
(Stand: 15.04.2023)
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zu leisten, dass ein besseres Verstehen von Verhaltensweisen
stattfindet, indem Entwicklungsprozesse oder ,interne Zu-
sammenhénge” des Menschen betrachtet werden. Das Ziel ist,
Interventionen oder Rahmenbedingungen zu finden, die das
Verhalten in einen passenderen Kontext platzieren kénnen als
es sich vielleicht derzeit bei einem Kind zeigt. Egal an welchem
Punkt der Umsetzung der Inklusion wir derzeit stehen — das
Kind kommt JETZT, JEDEN TAG!

Die personlichen Voraussetzungen von Menschen mit einer
Diagnose aus dem Autismus-Spektrum sind Thema dieses
Buches. Es ist wichtig diese zu verstehen um ihnen mit einer
angemessenen und inklusiven Antwort begegnen zu konnen.
»Dem inklusions-Gedanken konsequent folgend, muss sich
die Schule auf die individuellen Voraussetzungen des Kindes
einstellen und nicht umgekehrt. Eine wertschitzende ethische
Haltung ist hierbei unverzichtbar. >

5 Autismus Deutschland e. V.: https://www.autismus.de/
fileadmin/RECHT_UND_GESELLSCHAFT/Leitlinien_des_
Bundesverbandes_autismus_Deutschland_e.V._zur_inklusiven_
Beschulung_von_Schuelern_mit_ASS.pdf (S. 2, Stand: 28.05.2024)
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ie ich bereits im ersten Kapitel erldutert hatte, geht es
Win diesem Buch vor allem darum das Verhalten von
Menschen zu verstehen, um ihnen in ihrem Lebensbereich
die bestmoglichen Rahmenbedingungen und Ressourcen zu
bieten, die ihnen eine gleichberechtigte Teilhabe am Leben er-
moglicht.
Das Recht auf einen gleichberechtigten Zugang zu inklusi-
ver Bildung besteht zwar im juristischen Sinne — aber wie sieht
das in der Ausgestaltung, also in der Praxis aus?

Die dahintersteckende Problematik beschreibt Ewald Feyerer
(2012, S. 1) folgendermafSen:
»Eine inklusive Schule versteht sich als eine Schule fiir alle, in
der kein Kind ausgeschlossen und jedes Kind angemessen ge-
fordert und unterstiitzt wird. Dies widerspricht der jahrhun-
dertelangen Tradition mitteleuropdischer Bildungspolitik, die
auf die Diversitit der SchiilerInnen stets mit Homogenisie-
rung geantwortet und die Pidagoglnnen damit von innerer

Differenzierung und Individualisierung entbunden hat".
Dieser Absatz fasst das Problem zwischen Theorie und Praxis
der Inklusiven Bildung in der derzeitigen Umsetzungsphase
gut zusammen. Denn Prozesse, die iiber so lange Zeitraume
gewachsen sind, kann man nicht einfach mal kurz dndern.

Was konnen wir also tun?

Menschen, die im sozialen Bereich arbeiten, kénnen sich
gegenseitig dabei unterstiitzen die Inklusion voranzubringen,
indem sie sich aktiv damit auseinandersetzen, was genau das
eigentlich beinhaltet.

Ein Teil davon ist, sich mit der UN-BRK auseinanderzu-
setzen und sich iiber das gemeinsame Ziel bewusst zu werden.
Wir sind alle Teile des Prozesses und die Idee ist, dass wir ihn
von innen heraus fiir uns definieren und gestalten. Damit ist
beispielsweise gemeint, dass sich in einem beruflichen Umfeld
nach Kooperationen und Netzwerken umgesehen wird bzw.
neue gegriindet werden. Die Arbeit in Kooperationen und
Netzwerken erleichtert es allen einen gemeinsamen Weg zu ge-
stalten und sich mit der Vielfalt des Menschen auseinanderzu-
setzen. Jeder Teilnehmer hat aus seiner Profession und seinem
personlichen Erleben heraus eine Expertise, die er einbringen
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kann. Es gibt Hilfsmittel, die in Netzwerken auch schon ge-
nutzt werden um die gemeinsame Verstindigung und Defini-
tion von z. B. Symptomen und Zielen zu erleichtern, bzw. ent-
sprechende Fordermoglichkeiten zu finden. Eine Moglichkeit
bietet die ICF bzw. die ICF-CY (Internationale Klassifikation
der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit bei Kin-
dern und Jugendlichen). Die ICF (Version fiir Erwachsene)
und die ICF-CY wurden auf der Basis der Notwendigkeit einer
gemeinsamen Verstindigung von unterschiedlichen Dienst-
leistungssystemen entwickelt. Ziel ist

»[...] die Umsetzung der Kinderrechte im Sinne von Zugang

zu Gesundheitsversorgung, Bildung sowie Anspruch auf sozi-

ale Unterstiitzung und Forderung” (ICE-CY, S. 12).
Wihrend in der ICD-10 und ICD-11 Krankheiten oder Symp-
tomenkomplexe beschrieben werden, richtet sich die ICF auf
die vorhandenen Korperfunktionen und Korperstrukturen,
die im Zusammenhang mit der Teilhabe/ Teilhabeeinschran-
kung betrachtet werden. Aufierdem wird dabei auch das Um-
feld mit einbezogen. Sie kann sowohl Defizite aufzeigen, wie
auch Ressourcen beinhalten. Wenn wir also alle Kinder gleich-
berechtigt an inklusiver Bildung teilhaben lassen wollen, ist es
wichtig zu verstehen, dass dies anhand der Menschen, um die
es geht erfolgen muss. Auflerdem ist es wichtig, ein gemeinsa-
mes Vokabular zu benutzen um sich tiber die Art der Forde-
rung zu verstandigen.

Ein besonderes Augenmerk soll jedoch nicht alleine auf
einer professionellen Expertise liegen, sondern auch auf der
Beteiligung der Betroffenen. Dies ist besonders wichtig, da Be-
troffene mit ihrem Erfahrungsschatz zu diesem Thema sicher-
stellen konnen, dass die angedachte Unterstiitzung auch die re-
levanten Bereiche betrifft und nicht am Ziel vorbei organisiert
wird. In manchen Fillen ist es sinnvoll sich einen Uberblick
tiber den Bedarf an Unterstiitzung mittels eines Pflegegutach-
tens zu verschaffen. Das Pflegegutachten bezieht sich auf die
Unterstiitzung in der Pflege eines Menschen durch die Kran-
kenkassen. Dies konnen Geldleistungen, Hilfsmittel oder an-
dere MafSnahmen sein. Im Rahmen einer Begutachtung wird
dokumentiert, was ein Mensch alleine erledigen kann und wo-
bei er Hilfe braucht. Bei Kindern wird hierbei innerhalb der
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Altersgruppe verglichen. Um besser zu verdeutlichen wie mit
einem solchen Gutachten im Hinblick auf die Inklusion gear-
beitet werden kann, habe ich einige wenige Punkte aus dem
Pflegegutachten eines 5-jdhrigen Regelkindes mit der Ver-
dachtsdiagnose ASS in einer Tabelle verarbeitet (vgl. Anhang).
Hier wird anhand der wenigen ausgewdhlten Punkte schon
deutlich, wie umfangreich die Inklusion gedacht werden muss.
Die kleine Auswahl erfolgte im Hinblick darauf, dass dieser
Bereich ein eigenes Buch verdient hitte und hier nur im Sinne
einer Anregung aufgenommen wurde. Wenn eine Pflegestufe
beantragt wird, gibt es verschiedene Bereiche die erfasst wer-
den konnen. Bei ASS betrifft dies nach meinen Beobachtungen
hiufig die Mobilitdt, kognitive und kommunikative Fahigkei-
ten, Verhaltensweisen und psychische Problemlagen, Selbst-
versorgung oder Alltagsleben und Kontakte. Daher werden in
der nachstehenden Tabelle jeweils zwei Beispiele aus den ge-
nannten Bereichen dargestellt.

Wenn man die Tabelle in Ruhe betrachtet (und das ist wirk-
lich nur ein winziger Auszug) wird deutlich, dass ein inklusi-
ves Bildungsangebot eine Bandbreite an Umstanden, Faktoren
und Rahmenbedingungen miteinbezieht. Feyerer (2012, S. 3)
beschreibt hierzu auch die Notwendigkeit eines neuen Rollen-
verstdndnisses von Lehrer:innen, das Abstand nimmt von der
reinen Wissensvermittlung und in eine mehr unterstiitzende
Funktion von Schiiler:innen fiihrt.



