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Einleitung

Es gibt wirklich Orte im Herzen, von denen man nicht einmal weifs,
dass sie existieren, bis man ein Kind liebt.

Anne Lamott

Is wir frisch verheiratet waren, wussten meine Frau Lisa und ich, dass

wir drei oder vier Kinder wollten. Wir nahmen uns vor, alle zwei Jahre
ein Kind zu bekommen und zu sehen, wie wir uns nach jedem Einzelnen
fithlen. Sam, unser erster Sohn, wurde 1999 in Berkeley, Kalifornien, geboren
und Anfang 2001 hatte unser Familiendasein etwas Routinemifliges ange-
nommen. Uns war klar geworden, was es bedeutet, Eltern zu sein. Schlaflose
Nichte wurden zur Gewohnheit, unsere personlichen Hobbys traten in den
Hintergrund und Verabredungen und Liebeserlebnisse wurden eher die Aus-
nahme. Trotz des Chaos schien es gleichwohl der richtige Zeitpunkt zu sein,
unsere Familie zu vergrofiern.

Es dauerte langer als erwartet, bis Jamison zur Welt kam. Als er schlief3-
lich im August 2002 geboren wurde, knapp drei Jahre jiinger, als sein grofer
Bruder und fast ein Jahr hinter dem ,,Zeitplan®, war ich tibergliicklich. Zwei
Jungen? Meine Sohne wiirden immer fiireinander da sein. Ein Leben voller
Wrestling-Matches, gemeinsamer Sportarten und Zusammenhalt als gute
Freunde stand bevor. Ich konnte es kaum erwarten zuzusehen und an dem
Spafs teilzuhaben. Es war eine Zeit reiner Euphorie.

Doch in der Nacht nach Jamisons Kindervorsorgeuntersuchung - er war
damals gerade mal zwei Monate alt und bekam sechs verschiedene Impfun-
gen — verschlechterte sich sein Gesundheitszustand rapide und er erholte
sich nie wieder. Er entwickelte am ganzen Korper Ekzeme und schlief nicht
linger als 20 Minuten am Stiick. Nach ein paar schlaflosen Nachten musste
ich aus unserem ehelichen Schlafzimmer ausziehen und bei Sam schlafen,
damit ich am nédchsten Tag meine Arbeit bewiltigen konnte. Lisa ertrug die
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verriickten Nachte allein, wachte jedes Mal mit Jamison auf und versuchte,
ihn wieder in den Schlaf zu bringen.

Im Laufe der Zeit zeichneten sich dunkle Ringe unter Jamisons Augen ab.
Sein Bauch bldhte auf und er war diinn, fast abgemagert. Nachts schwitzte er
wie verriickt. Der Hautausschlag hielt an. Er lehnte sich stindig an Mobel-
stiicke (spéter erfuhren wir, dass er dadurch versuchte, seine Bauchschmerzen
zu lindern) und hatte hdufig Ohrenentziindungen, zudem stand er stindig
unter Antibiotika.

Unser Leben und unsere Familie begannen zusammenzubrechen. Ende
2003, als sich Jamisons Zustand weiter verschlechterte, rief ich von Geschafts-
reisen zu Hause an, um von Lisa schreckliche Geschichten tiber Jamisons
Gesundheit zu horen. Als ich nach einer Reise nach Kalifornien zuriick-
kehrte, fand ich einen Post-it-Zettel von Lisa auf dem Kiichentisch. ,,Bin in
Portland, sorry. Sie war mit den Kindern nach Oregon geflohen, um bei
ihren Eltern zu sein.

Ich erinnere mich daran, als unser Kindermadchen mir etwas tiber Ja-
mison erzahlte. Sie war nervds, erst 21 Jahre alt, ein College-Junior. ,,Ich
mache mir Sorgen um Jamison®, sagte sie mir. ,Er spielt nicht mehr so mit
den Dingen wie frither.” Ich ignorierte ihre Worte — von der Person, die tig-
lich Stunden mit meinem Sohn verbrachte — und war noch nicht bereit, der
Tatsache ins Auge zu sehen, dass etwas furchtbar aus dem Ruder lief.

Die erste Hilfte des Jahres 2004 war noch nicht vergangen, als unsere
Familie ihren Tiefstand erreicht hatte. Der damals 18 Monate alte Jamison
war krank, hilfsbediirftig, schlief nie und sein Verhalten verschlechterte sich
zusehends. Er lief an den Wiénden entlang, stindig hin und her, seine Augen
schauten zur Seite. Er drehte sich im Kreis, spielte auf merkwiirdige Weise
mit seinen Spielzeugeisenbahnen, stopfte kohlenhydrathaltige Lebensmit-
tel in sich hinein, litt mal unter Durchfall, mal unter Verstopfung und sah
krianker aus denn je. Er hatte frith sprechen gelernt, aber jetzt brachte er
kein Wort mehr heraus. Warum sagte er nicht mehr ,,Saft“ oder ,,Ball“ oder
»Hiindchen?

»Unser Sohn leidet unter Autismus®, sagte Lisa. Sie meinte es eher scherz-
haft und versuchte, sein seltsames Verhalten rational zu erklaren. Sie wusste
nicht, was ,,Autismus® bedeutete, und ich auch nicht. War das nicht der
Typ aus Rain Man? Thr war jedoch klar, dass etwas nicht stimmte. Auch ich
machte mir insgeheim langsam Sorgen. Jamisons Verhalten war nicht normal.
Das Schreckgespenst des ,,A-Wortes™ schien iiber unserem Haus zu schweben.



KAPITELT

,ES gibt keine Autismus-Epidemie*

Die Frage ist krass: Ist Autismus eine alte und genetische Variante,
die akzeptiert und zelebriert werden muss, oder ist sie eine neue
und zu Behinderungen fiihrende Version, ausgelost durch etwas in
der Umwelt, das jeden Tag mehr Kindern schadet?

Dan Olmsted und Mark Blaxill,

Autoren von Deniali

m Jahr 2015 verdffentlichte Steven Silberman Geniale Storung: Die geheime
Geschichte des Autismus und warum wir Menschen brauchen, die anders
denken. Silberman, ein ehemaliger Schallplattenproduzent, Restaurantkri-
tiker und Lehrassistent des Dichters Allen Ginsberg, sorgte fiir Aufregung
in der Welt des Autismus und brachte den leidigen Gedanken, dass Autis-
mus schon immer mit genau derselben Quote aufgetreten sei, zuriick in die
offentliche Debatte. Er beschrieb eine Welt, in der Autismus eine ,,natiirlich
vorkommende Form der kognitiven Differenz ist, die bestimmten Formen des
Genies dhnelt.“ Die Freaks von Silicon Valley? Nikola Tesla? Alle ,,gesegnet®
mit Autismus. ,Was immer Autismus ist - er ist kein singuldres Produkt der
modernen Zivilisation, sondern ein eigenartiges Erbe aus ferner Vergangen-
heit, das durch Millionen Jahre der Evolution weitergegeben wurde®, schreibt
Silberman und versucht, eine Epidemie mit einem Federstrich auszuloschen.
Der Begrift Neurodiversitit tauchte erstmals in den spéten 1990er-Jah-

ren auf und wurde von der Soziologin Judy Singer gepragt. Sie verglich die
Akzeptanz verschiedener Denkweisen mit anderen Formen der sozialen Ak-
zeptanz und hoftte, ,fiir neurologisch unterschiedlich geprigte Menschen
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das zu tun, was der Feminismus und die Schwulenrechte fiir ihre Wahler-
schaft getan hatten.® Oberflachlich betrachtet scheint dies ein hehres Ziel zu
sein — was kann denn falsch daran sein, sich fiir Akzeptanz einzusetzen? In
der Zeitschrift Wired untersuchte Silberman die soziale Revolution, von der
er glaubte, dass sie Realitdt werde, da Fiirsprecher mit Autismus und ,,andere
Andersdenkende die Regenbogenfahne der Neurodiversitit hissen, um die
Gesellschaft zu ermutigen, kognitive Unterschiede zu schitzen und zu zele-
brieren, wihrend sie angemessene Vorkehrungen in Schulen, Wohnungen
und am Arbeitsplatz fordern.

Silbermans Botschaft entsprach den Bediirfnissen der sozialen Agenda
der Medien, Autismus als etwas Normales zu betrachten, und stief§ damit
sowohl in elitiren Kreisen als auch bei denjenigen, die Impfstoffschaden
radikal bestreiten, auf Resonanz. Silberman, der in vielen bekannten Pub-
likationen (Forbes, Washington Post, New York Times, The Economist und
New Yorker, um nur einige zu nennen) vorgestellt wurde, gewann 2015 den
Samuel-Johnson-Preis fiir Sachbiicher. Eine Rezension in The Atlantic lobte
Silbermans Buch und vermerkte, dass Befuirworter des Autismus ,,Platz fiir
jeden machen, der sich nicht ganz normal fithlt“s

Silberman ging noch einen Schritt weiter, indem er das Uberleben unserer
Spezies an unsere Fahigkeit kniipfte, die neurologische Vielfalt zu akzeptieren.
Er erkldrte: ,Der Nutzen der biologischen Vielfalt ist die Resilienz: die Féhig-
keit, wechselnden Bedingungen standzuhalten und Angriffen von Feinden
zu widerstehen. In einer Welt, die sich schneller als je zuvor verdndert, ist
die Anerkennung und Férderung der Neurodiversitit die beste Chance der
Zivilisation, in einer ungewissen Zukunft erfolgreich zu sein.”

Ich bin bald 50 Jahre alt und als Kind hatte ich noch nie einen Gleichalt-
rigen mit Autismus gesehen oder von ihm gehort. Sie konnen jeden Lehrer,
Arzt, Krankenpfleger oder Trainer fragen, der seit 30 Jahren oder linger
arbeitet, und Sie bekommen immer dasselbe zu horen: Heute geschieht mit
Kindern etwas Neues und ganz Anderes. Meine Kinder im Teenageralter ken-
nen Dutzende autistische Kinder, und die Schulen platzen aus allen Ndhten
mit Sonderschulklassen. Betrachtet man die Grafik, die zeigt, wie sich die
Autismusquote im Laufe der Zeit verdndert hat, ist das wirklich erstaunlich
(siehe Abbildung 1.1). Als ich zum ersten Mal horte, dass einige Forscher,
Wortfiithrer und Experten behaupteten, die gestiegene Anzahl der Kinder
mit Autismus sei nur eine Tduschung und dass es diese Kinder schon immer
gab, konnte ich es nicht ernst nehmen.
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Abb. 1.1: Anstieg der Autismusquote seit 1970 (um das 277-fache),
Daten von: Treffert et al., Centers for Disease Control and Prevention.

Eine einfache Frage widerlegt diese Erzdhlung: ,Wo sind all die Erwach-
senen mit Autismus?“ Wenn Silbermans Version der Geschichte plausibel
ware, mussten fast drei Prozent der amerikanischen Erwachsenen deutliche
Anzeichen von Autismus aufweisen. Lassen Sie uns das schnell durchrech-
nen: 54 Prozent der US-Bevolkerung sind tiber 35 Jahre alt, das sind ungefahr
174 Millionen Menschen. Wenn einer von 36 dieser Erwachsenen Autismus
hatte, wiren das 4,8 Millionen amerikanische Erwachsene mit Autismus -
4,8 Millionen Erwachsene iiber 36 Jahre, die an einer Behinderung leiden,
die ein unabhéngiges Leben fiir alle - bis auf die mildesten Fille — zu einer
Herausforderung macht.

Robert F. Kennedy Jr., ein Umweltaktivist und Anwalt, hat oft {iber den
Mangel an Erwachsenen mit Autismus gesprochen und das jahrzehntelange
Engagement seiner Familie an den Special Olympics angefiihrt. Er sagt, dass
es bei dieser Veranstaltung nie Teilnehmer mit Autismus gab. Er fragte (im
Jahr 2017, als die Autismusquote bei 1:45 lag): ,Warum sieht man nicht einen
von 45 alteren Menschen im Shopping-Center herumlaufen, warum tragt
nicht einer von 45 Menschen Windeln und einen Football-Helm und hat
Anfille, schldgt mit dem Kopf auf den Boden oder leidet unter Stimming?“
(Stimming, kurz fiir self-stimulating behaviour, meint ein sich selbst stimu-
lierendes Verhalten, z. B. motorische Handlungen wie Hiandeflattern, Wippen
etc., Anm. d. Ubers.)
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Es gibt keine Daten, die eine Zahl von 4,8 Millionen Erwachsenen be-
legen, die an Autismus leiden. Um so viele Personen unterzubringen, miisste
es Pflegeheime, Gruppenheime und psychiatrische Anstalten geben, die mit
autistischen Erwachsenen iiberfiillt wiaren. Die besten Daten, die ich iiber
Unterkiinfte fiir Erwachsene mit Behinderungen finden konnte, stammen
aus Kanada, wo ein foderales Gesundheitssystem dafiir sorgt, dass sich die
Daten besser nachvollziehen lassen. In Kanadas grofiter Provinz, Ontario,
leben 13,6 Millionen Menschen; 7,34 Millionen Menschen sind Erwachsene
tiber 35 Jahre, was bei einer Quote von 1:36 folglich 204.000 Erwachsene mit
Autismus bedeuten wiirde. Und wie viele Gruppenunterkiinfte bietet Ontario
fiir Erwachsene mit allen moglichen Entwicklungsstérungen an? 18.000.
Bedenken Sie, dass Autismus nur eine Form der Entwicklungsstérung ist
und weit weniger als die Hilfte aller Félle ausmacht. Ontario hat nicht mehr
Betten zur Verfiigung, weil (noch) nicht mehr Betten benétigt werden - es
gibt bei Weitem nicht so viele autistische Erwachsene. Tatsdchlich werden
in Ontario 42.000 Erwachsene mit allen moglichen Behinderungen versorgt
und wenn, grob gerechnet, Autismus die Halfte dieser Zahl ausmacht, gibt
es 90 % der Erwachsenen mit Autismus in Silbermans Welt, die in Ontario
»fehlen® (20.000 dort gegeniiber 200.000), weil sie nicht existieren.

Sollte diese einfache Mathematik nicht ausreichen, Sie zu iiberzeugen,
verweise ich auf ein 2017 erschienenes Buch, das meiner Meinung nach den
Protagonisten, die eine Autismus-Epidemie bestreiten, das entsprechende
Kontra bietet: Denial: How refusing to face the facts about our autism epide-
mic hurts children, families, and our future wurde von Dan Olmsted, einem
ehemaligen investigativen Journalisten und Chefherausgeber von UPI, und
dem Harvard-MBA Mark Blaxill, selbst Vater eines autistischen Kindes, ge-
schrieben. Anscheinend hatten die Autoren dhnliche Bedenken, ein ganzes
Buch iiber ein Thema zu schreiben, das von den meisten Menschen hoffentlich
als Mumpitz betrachtet wird. Die Autoren bemerkten, dass ,ein Teil unserer
personlichen Herausforderung als Elternteil mit autistischem Kind sowie als
Gesundheitsjournalist darin besteht, die ,Vorstellung’ [dass es keine echte
Autismus-Epidemie gibt] ernst genug zu nehmen, um sie griindlich zu ent-
larven, und nicht nur darauf zu warten, dass die Geschichte diesem Unsinn
den Garaus macht, wie es schlieflich auch der Fall sein wird.

Olmsted und Blaxills Buch ist so scharfsinnig und so klar und bringt
Silbermans gesamte These zum Einsturz (die Autoren widmen viele Kapitel
Silbermans Buch Geniale Stoérung, um es zu widerlegen), dass ich mich be-
mithen werde, dem Buch in einem einzigen Kapitel gerecht zu werden. Ich
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kann IThnen einige ausgewidhlte Passagen aus dem Buch anbieten, die meines
Erachtens allein dafiir stehen, die Verleugnung der Autismus-Epidemie als
abwegig zu betrachten:

Die Bestreitung einer Autismus-Epidemie ergibt keinen Sinn. Neh-
men Sie die US-Bevilkerung von 124 Millionen im Jahr 1931 - das
Jahr, in dem das dlteste Kind in diesem ersten Bericht tiber Autismus
geboren wurde - und dividieren Sie diese Zahl durch die gegenwiir-
tige Autismuspréivalenz von 1 zu 68 Kindern [Anmerkung: heute ist
es 1 von 36]. 1931 hdtte es 1,8 Millionen Amerikaner mit Autismus
geben miissen, gab es aber nicht. Wir haben die medizinische Lite-
ratur nach Fillen aus der Zeit davor durchforstet und es sind im
Wesentlichen keine zu finden.”

Sie gehen in ihren Berechnungen auch bis zum ,,Anbeginn der Zeit*
zuriick, was es noch schwieriger macht, die Behauptung von Silberman und
anderen zu akzeptieren:

Gehen wir noch etwas weiter zuriick: Wie viele Menschen haben je
auf der Erde gelebt? Etwa 100 Milliarden bis 1931. Auch hier ldsst
sich leicht errechnen, dass es etwa anderthalb Milliarden autistische
Menschen gab, die vor 1930 gelebt haben. Jetzt beginnen wir, die
Gehaltlosigkeit hinter den Behauptungen Silbermans, des Bestreiters
der Epidemie, zu erahnen. Es mag einzelne Personen mit geniigend
Merkmalen gegeben haben, die fiir eine Autismusdiagnose infrage
kamen, aber 1,5 Milliarden wdiren weitaus augenfilliger gewesen;
irgendjemand hdtte darauf hingewiesen. Angesichts des ausgeprdig-
ten Profils autistischer Kinder ist es unmaglich, dass sich kein Arzt
oder Beobachter des sozialen Umfelds zu ihrem deutlich unterschied-
lichen Verhalten gedufSert hdtte.”

Verkldrung einer schwerwiegenden Behinderung

Wenn ich als Elternteil eines autistischen Sohnes lange genug in Silbermans
fiktive Version des Autismus und seiner Geschichte eintauche, klingt alles
irgendwie gut, wenn nicht sogar ein bisschen groflartig. Autismus ist nur
eine andere Art zu denken; er war schon immer da. Menschen mit Autismus
sind begabt und haben der Welt so viel zu bieten. Eine US-Fernsehserie, die
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seit 2017 ausgestrahlt wird, The Good Doctor, macht Autismus sogar noch
populdrer — die Hauptfigur ist ein autistischer Arzt, der auflergewdhnliche
Heilkréfte besitzt.

Leider dhnelt ,,der gute Doktor” jemandem, der etwas hinkt, am Stock
geht und das Klischee des Querschnittsgelihmten repréasentiert. Seine Ge-
schichte ist faszinierend und fesselnd, hat aber wenig Ahnlichkeit mit dem
Autismus, mit dem die meisten Eltern, mich eingeschlossen, tatsdchlich je-
den Tag konfrontiert werden. Und personlich drgere ich mich dariiber, wie
Silberman, The Good Doctor und viele Verfechter der Neurodiversitit eine
schreckliche Behinderung verkldren. Wenn Sie ,,im College entdeckt haben,
dass Sie Autismus haben®, dann haben Sie nicht den Autismus, unter dem jetzt
mehr als eine Million amerikanischer Kinder leiden, einschliefSlich meines
eigenen Sohnes.

Trotz allem, wie Sie vielleicht gelesen haben, ist die Definition von Au-
tismus im Laufe der Zeit bemerkenswert gleich geblieben. Da sich Autismus
nicht mit einem Bluttest diagnostizieren ldsst, wird er durch Beobachtung
festgestellt, und jeder, der gentigend Autismusmerkmale aufweist, leidet an
dieser Krankheit. Zu den Merkmalen einer Autismusdiagnose gehéren das
frithe Auftreten der Symptome (typischerweise vor dem 30. Lebensmonat),
die Unfdhigkeit, eine Beziehung zu anderen Menschen zu entwickeln (die so-
genannte ,,sozial-emotionale Reziprozitit®), ,,grobe Defizite“ in der Sprachent-
wicklung, eigentiimliche Sprachmuster und ungewohnliche Beziehungen zur
Umwelt (Bindung an unbelebte Objekte, Unbeweglichkeit und dergleichen).

Olmsted und Blaxill erkldren: ,,Die meisten Kinder mit der Diagnose ,Autis-
mus’ werden nie einer Arbeit nachgehen, Steuern zahlen, sich verlieben, heiraten,
Kinder bekommen oder fiir ihre Gesundheit und ihr Wohlergehen verantwort-
lich sein.“2 Tatséchlich sind laut des kalifornischen Bildungsministeriums mehr
als 50 Prozent der autistischen Kinder tiberhaupt nicht in der Lage zu sprechen.?
Eine Studie im Journal of Autism and Developmental Disorders zeigte, dass
28 Prozent der achtjahrigen Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen (ASD)
selbstverletzendes Verhalten an den Tag legen (das bedeutet, sie fiigen ihrem
eigenen Korper Verletzungen zu). Das Maternal and Child Health Journal ver-
offentlichte eine Untersuchung, aus der hervorgeht, dass Kinder mit Autismus
doppelt so héufig fettleibig sind.” Eine Studie aus dem Bereich der Pédiatrie er-
gab, dass 35 Prozent der jungen Erwachsenen, die an Autismus leiden, nach der
Highschool nie einen Job hatten oder eine Ausbildung erhielten.'® Wissen Sie,
wie hoch die durchschnittlichen Kosten fiir die Unterstiitzung eines autistischen
Menschen im Laufe seines Lebens sind? 2,4 Millionen Dollar.”
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