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Einfuhrung in den Forschungskontext: Stuation autistischer Menschen in Deutschland

1 Einleitung

Wie kdnnen wir unseren autistischen Angehdrigen auch dann, wenn wir selbst nicht mehr da
sind, die dringend notwendige Unterstiitzung verschaffen. Und das in einer Zeit, wo die Zeitun-
gen uns schon mit Horrorberichten von Vernachléssigungen ganz ,,normaler” alter Leute scho-
ckiert? In einer Zdt, wo uns die Politiker taglich verkinden, dass es gewaltige Einschnitte im
sozialen Bereich gibt? (Nief3, 2004, S. 62)

Diese Sorge wird von zahlreichen Eltern autistischer Menschen gedul3ert (Lorenz, 2003;
Wendeler, 1984), sie ist ein zentraler Bestandteil der Familien und Eltern eines autistischen
Menschen in der Auseinandersetzung mit der Entwicklung des autistischen ,,Kindes” im fru-
hen Erwachsenenalter. Was wird aus den Kindern, wenn die Eltern nicht mehr Ieben, wer
wird sich um den autistischen Menschen kiimmern, wo wird er arbeiten, wo wird er wohnen
konnen, wie wird er sich zurechtfinden? Die Sorge um die Versorgung des behinderten Kin-
des im Erwachsenenalter und nach dem Tod der Eltern wird von nahezu allen Eltern behin-
derter Menschen geteilt. Die ansteigenden Kosteneinsparungen im Gesundheitswesen haben
zur Folge, dass zunehmend weniger Wohn- und Arbeitsplétze zur Verfigung stehen. Die Su-
che nach einem geeigneten Platz wird zur herausfordernden Belastung fir die Eltern und den
betroffenen behinderten Menschen. Ein stetig sinkender Personalschlissel in Einrichtungen
fir Menschen mit geistigen oder korperlichen Behinderungen sowie tiefgreifende Kirzungen
der finanziellen Mittel fir diese Einrichtungen erschweren es den Einrichtungen, das von ih-
nen gesetzte Ziel der bedurfnisorientierten individuellen Betreuung von Menschen mit Behin-
derungen umzusetzen. Die heutige Gesundheitspolitik erschwert zunehmend eine Versorgung
von Menschen mit Schwéchen, in einigen Bereichen® verhindert sie sogar Integration. Die
Sorgen bezuglich der unklaren Zukunftsplanung des behinderten Kindes finden sich bei ver-
schiedensten Behinderungsarten, dennoch unterscheidet sich die Symptomatik des Autismus,
vor alem im Bereich der sozialen und kommunikativen Defizite von anderen Behinderungen
im Besonderen. Dies flihrt zu der Frage, ob sich gerade aufgrund der Defizite in diesem Be-
reich die Phase der Ablésung noch diffiziler gestaltet.

Die vorliegende Arbeit setzt sich daher besonders mit dem frihen Erwachsenenalter von

Menschen mit Autismus auseinander, im Vordergrund des wissenschaftlichen Interesses steht

! Gemeint sind hier vor allem Schwierigkeiten der Integration in das offentliche Leben sowie fehlende Még-
lichkeiten fir Menschen mit Behinderungen, einen Arbeitsplatz in der freien Marktwirtschaft zu finden.
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dabei die Phase der Ablosung vom Elternhaus wie auch der konkrete Zeitpunkt des Auszugs
aus dem Elternhaus.

Dabei sollen Ressourcen und Méglichkeiten aufgedeckt werden, die insbesondere dem spe-
ziellen Personenkreis der Menschen mit frahkindlichem Autismus die Bewadltigung der we-
sentlichen Entwicklungsaufgaben im Erwachsenenalter -Ablésung und Auszug aus dem El-
ternhaus — erleichtern. Dabei sollen konkrete Bausteine zur Verbesserung der aktuellen
Wohn- und Lebenssituation von Menschen mit Autismus entwickelt werden. Grundlage die-
ser Arbeit war es, die Bedirfnisse und Schwierigkeiten von jungen erwachsenen Menschen
mit Behinderungen, insbesondere von Menschen mit Autismus, zu erheben, um so Moglich-
keiten aufzuzeigen, die notwendig sind, um diesen Menschen die Schaffung eines an ihren
eigenen Bedurfnissen orientierten Lebens und damit auch von Lebensqualitét zu ermoglichen.

Ziel dieser Studie ist die Entwicklung eines beratenden Leitfadens zur Bewaltigung der
Entwicklungsaufgaben Auszug aus dem Elternhaus und Integration in eine Wohn- und Ar-

beitsgruppe fur Autisten mit zusétzlicher geistiger Behinderung im Erwachsenenalter.

1.1 Einfihrung in den Forschungskontext: Situation autistischer M en-

schen in Deutschland

Wahrend der Erstbeschreiber des Autismus, Leo Kanner, 1943 noch von einer auf3erst kleinen
Gruppe von betroffenen Kindern ausging, wissen wir heute, dass mindestens 4-5 von 10 000
Kindern, bei einer breiteren Handhabung des diagnostischen Schlissels sogar 15-40 von
10 000 Kindern betroffen sind (BAG, HfB 2000; Arri 2002, 2003; Remschmidt, 2000). Fur
Deutschland bedeutet dies, dass es erheblich mehr autistische als blinde Kinder gibt. Mindes-
tens 41 000 Menschen der Kerngruppe und bis zu 205 000 aus dem autistischen Spektrum le-
ben nach Aussage verschiedener Untersuchungen in Deutschland® (BAG, HfB 2000; Dalferth,
Online-Familienhandbuch).

Dass Menschen mit Autismus lebenslang Hilfe benétigen, um mit den Anforderungen des
Alltags in einer komplizierten und fur sie schwer zuganglichen Gesellschaft zurecht zu kom-
men, dartiber besteht Konsens in der Forschung (Dalferth, 1995; Lorenz, 2003). Aufgrund
ihrer schwerwiegenden sozialen Beeintréchtigungen sind autistische Menschen meist bis zu

2 Zur Prévalenz autigtischer Stérungen siehe auch Kapitel 1.2.1.3
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ihrem Lebensende auf Hilfe und Unterstiitzung angewiesen. Lediglich ein Anteil von 20-25 %
der autistischen Menschen schafft es irgendwann in seinem Leben, sich selbsténdig zu ver-
sorgen. Der Uberwiegende Anteil der erwachsenen Menschen mit Autismus wéchst auch heu-
te noch vorwiegend (iber einen sehr langen Zeitraum im Elternhaus auf® (Dalferth, 1995;
Denkschrift Bundesverband, 2001; Seltzer et al., 2001).

Die Situation autistischer Menschen in der Bundesrepublik zeigt, dass in den kommenden
Jahren der Anteil an dlter und erwachsen werdenden autistischen Menschen steigen wird”. Die
,Losung” einer Dauerunterbringung der autistischen Menschen in einer Psychiatrie®, wie sie
noch bis vor einigen Jahren durchgefuhrt wurde, ist nicht akzeptabel und sollte durch die
Schaffung geeigneter Versorgungsstrukturen dringend abgewandt werden (Bundesverband
,,Hilfe fur das autistische Kind e.V.”., 2000; Bundesverband ,,Hilfe fur das autistische Kind
eV.”, 2001).

Seit 1983 werden Wohneinrichtungen fir Erwachsene mit Autismus aufgebaut. Nach Aus-
sagen des Bundesverbandes ,,Hilfe fur das autistische Kind e.V.” (2000, 2001) deckt das
Platzangebot jedoch nicht die Nachfrage. Fir weit mehr als 10 000 erwachsene Autisten in
Deutschland stehen zur Zeit lediglich rund 400 hinreichend ausgestattete Wohnplé&tze zur Ver-
fiigung®. Dariiber hinaus gibt es eine Reihe von Einrichtungen in unterschiedlicher Trager-
schaft, zu deren Gesamtkonzept auch die Betreuung von Menschen mit Autismus gehort. Nur
sehr wenige dieser Einrichtungen sind jedoch nach Aussagen des Bundesverbandes ,,Hilfe fir
das autistische Kind e.V.” auf die spezifische Problematik eingestellt und auch personell hin-
reichend ausgestattet. Gerade fur Menschen mit Autismus, die zusédtzlich unter einer geistigen
Behinderung leiden, findet sich haufig kein geeigneter Wohn- und Arbeitsplatz. Aufgrund ih-
rer geistigen Behinderung werden sie haufig in Behindertenwerksétten und -wohnheime in-
tegriert. Dort sind sie jedoch nach Aussagen des Bundesverbandes ,,Hilfe fir das autistische

% Seltzer et al. (2001) betonen, dass der Grofteil von Menschen mit Autismus tiber 30 Jahre nicht mehr bei den
Eltern lebt. Dieser Anteil ist vergleichsweise grof3er als bei Menschen mit anderen Behinderungen. Bis zum
Alter von 30 Jahren leben jedoch die meisten Autisten noch zu Hause, da sich die Suche nach einem geeigne-
ten Wohnplatz als sehr schwierig erweist.

* Zur Altersverteilung siehe Kapitel 1.2.1.3

® Altere Langzeituntersuchungen (iber die Entwicklung von Menschen mit einer autistischen Stérung stellten
fest, dass mehr as die Halfte der im Kindesalter wegen dieser Stérung Betreuten langerfristig in Angalten
aufgenommen wurden (Lotter, 1978). Heute ist in der Regel eéine Anstaltsaufnahme zu vermeiden.

® Ein groRerer Teil (der erwachsenen Autisten) ist in manchen Landern in Einrichtungen untergebracht, die sich
um die speziellen Bedurfnisse dieser Gruppe von Menschen bemiihen und deren Tréger zum Teil von nationa-
len Dachverbanden beraten werden (Howlin, 1997; Morgan, 1996). In manchen Regionen gibt es alerdings
keine bzw. wenig derartige Einrichtungen® (Klicpera & Gagteiger-Klicpera, 2004, S. 155).
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Kind” (2001) aufgrund ihrer autistischen Verhaltensweisen meist einer extremen Uberforde-
rung ausgesetzt. Speziell in Krisensituationen gibt es zu wenige Kriseninterventionsdienste
und Unterbringungsmoglichkeiten fur Menschen mit Autismus (Bundesverband, 2000, 2001,
Dalferth, 1995).

Diese schwierige wohnliche und strukturelle Situation erschwert eine Abldsung des autisti-
schen Menschen vom Elternhaus. Ziel dieser Studie ist es daher, die Frage zu kléren, inwie-
fern sich autistische Menschen in der Bewdltigung ihrer Entwicklungsaufgaben im Erwachse-
nenalter sowie bei der Integration in eine Wohngruppe von Menschen mit geistiger Behinde-
rung und von Menschen mit Down-Syndrom unterscheiden. Damit soll geklart werden, wel-
che Faktoren notwendig sind, welche Strukturen vorhanden sein miissen, um autistischen
Menschen die Bewadltigung ihrer Entwicklungsaufgabe ,,Auszug aus dem Elternhaus und
Grundung einer eigenen Existenz” im frihen Erwachsenenalter zu ermoglichen. Ziel ist die
Herausarbeitung von Unterschieden und Gemeinsamkeiten der drei Vergleichsgruppen ,,Au-
tismus”, ,,Geistige Behinderung” und ,,Down-Syndrom”. Mit Hilfe der Ergebnisse soll erar-
beitet werden, welche Faktoren aus dem Behindertenbereich, der bereits auf jahrzehntelange
Erfahrungen zurtickgreifen kann, tibernommen werden konnen und welche entwicklungsfor-
dernde Bedingungen und Strukturen fur die Zielgruppe ,,Personen mit frihkindlichem Autis-
mus” neu definiert werden mussen.

In den folgenden Kapitel sollen zun&chst die untersuchten Storungsbilder kurz dargestellt
werden. Dabei soll der Schwerpunkt auf die Beschreibung des Storungsbildes des Autismus
gelegt werden, wohingegen die zum Vergleich herangezogenen Stérungsbilder der geistigen
Behinderung sowie des Down- Syndrom zwar aufgefuhrt, nicht jedoch ausfihrlich dargestellt
werden sollen’. Im Anschluss an die Erlauterung der Stérungsbilder wird die Entwicklung
von Heranwachsenden mit Autismus, geistiger Behinderung und Down-Syndrom im Erwach-
senenalter erlautert. Uberdies werden die Prinzipien in der Behindertenarbeit dargestellt. Ab-
schlief?end werden allgemeine Theorien zur Phase des Ablésungsprozesses vom Elternhaus
und der damit verbundenen Entwicklungsaufgaben im Erwachsenenalter beschrieben, die zur
eigenen Fragestellung Uberleiten sollen.

" Es wird statt dessen auf die entsprechende Literatur (Rett, 1980; Wendeler, 1988; Weber, 1991; Beisteiner,
1998; Seifert, 1997) verwiesen.
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12 Darstellung der unter suchten Stor ungsbilder
1.21  Autismus
1211 Forschungsgeschichte

Der Begriff ,,Autismus” wurde erstmals durch den Schweizer Psychologen Eugen Bleuler
(1911) fur bestimmte Symptome (insbesondere das sich Einleben bzw. das sich Einspinnen in
eine Krankheit, das sich Absondern) der Schizophrenie gepréagt.

Autismus als eigenstandiges Syndrom und Stoérungsbild wurde erstmals 1943 von dem 0s-
terreichischen Arzt Leo Kanner beschrieben. Kanner verwendete den Begriff im Zusammen-
hang mit einer kleinen Gruppe von 11 Kindern, die ihm durch ihr eigentimliches Verhalten
aufgefallen waren. Sie nahmen nur wenig Kontakt zu anderen Menschen auf und duldeten
keine Veranderungen in ihrem Tagesablauf und ihrer Umgebung. Aus verschiedenen Auffal-
ligkeiten nannte Kanner (1948) zwei zentrale Eigenschaften der Kinder, das Beharren auf der
Unveranderlichkeit der téglich wiederholten Routinehandlungen und eine extreme soziale | so-
lation. Der Beginn dieser Verhaltensweisen liegt nach Kanner in den ersten beiden Lebensjah-
ren.

Ungefahr zeitgleich beschéftigte sich Asperger (1944) mit einer Gruppe von Kindern, die
intelligent waren, aber grof3e Schwierigkeiten bei der Kontaktaufnahme mit anderen Men-
schen und bei der allgemeinen Anpassung an die soziale Umwelt hatten. Er verwendete den
Begriff ,,Autistische Psychopathie” fur Jugendliche und Erwachsene mit solchen abnormen
Verhaltensweisen (hohe Ungeschicklichkeit, sprachliche Gewandtheit, Spezialinteressen).

Offentliches Interesse erregte der Begriff , Autismus” erstmals durch den Film ,,Rain
Man®, in dem Dustin Hoffman einen autistischen Menschen spielt, der typische Symptome
wie Vermeiden von Blickkontakt, monotones Sprechen, starres Bestehen auf Gewohnheiten
und bizarres zwischenmenschliches Verhalten zeigt.

-10-
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1.2.1.2 Definition und Klassifikation

1.2.1.2.1 Definition des fruhkindlichen Autismus®

Ein Syndrom, das entweder von Geburt an besteht oder fast ausschliefdlich in den ersten 30 Mo-
naten beginnt. Die Reaktionen auf akustische und manchmal auch auf visuelle Eindriicke sind
abnorm und es gibt gewohnlich grof3e Schwierigkeiten hinsichtlich des Verstehens der Sprache.
Die Sprache tritt verspétet auf und ist, wenn sie sich entwickelt, charakterisiert durch Echolalie®,
Vertauschen der Pronomina™, einfache grammatikalische Struktur und die Unfahigkeit, abstrak-
te Begriffe zu gebrauchen. Der Gebrauch von verbaler und Gebardensprache ist im zwischen-
menschlichen Kontakt beeintréchtigt. Die Kontaktstérungen sind vor dem 6. L ebensjahr beson-
ders ausgepragt und umfassen eine gestorte Entwicklung des Blickkontaktes, der zwischen-
menschlichen Bindungen und des kooperativen Spielens mit anderen Kindern. Haufig besteht
rituelles Verhalten, das abnorme Gewohnheiten, Widerstand gegen Veranderungen, Bindungen
an seltsame Objekte und stereotype Spielmuster umfassen kann. Die Fahigkeit zum abstrakten
oder symbolischen Denken und zum phantasiereichen Spielen ist herabgesetzt. Die Intelligenz
kann zwischen schwerer intellektueller Behinderung und durchschnittlicher Begabung variieren.
Die Leistungen sind meist besser bei Aufgaben, die Auswendiglernen oder visuomotorische Fa-
higkeiten verlangen, als be solchen, die symbolische oder sprachliche Leistungen erfordern.
(Remschmidt & Schmidt, 1994, S. 97 ff)

1.2.1.2.2 Definition des Asperger-Syndroms

Das Asperger-Syndrom™! ist nach ICD-10 durch dieselbe Form qualitativer Beeintrachtigung
der wechselseitigen sozialen Interaktion, wie fir den Autismus typisch, charakterisiert, zu-
sammen mit einem eingeschrankten, stereotypen, sich wiederholenden Repertoire von Inter-
essen und Aktivitéten. Die Storung unterscheidet sich vom frahkindlichen Autismus in erster
Linie durch fehlende allgemeine Entwicklungsverzogerungen bzw. den fehlenden Entwick-
lungsriickstand der Sprache und der kognitiven Entwicklung. Die Stoérung geht haufig mit ei-
ner auffallenden motorischen Ungeschicklichkeit einher” (ICD 10 F84.5, 1994).

Lempp (1989) beschreibt das Asperger-Syndrom als eine Entwicklungsstérung, die in der
Regel erst im Schulalter diagnostiziert wird und die auch bei Gberdurchschnittlicher Bega-
bung bestehen kann.

Der Begriff ,,frihkindlicher Autismus* wird synonym verwendet mit dem Begriff ,,Kanner-Syndrom* oder
~Kanner-Autismus®. Er ist abzugrenzen vom Asperger-Autismus. Der vorliegenden Arbeit liegt der Begriff
des frihkindlichen Autismus zur Beschreibung der untersuchten Personengruppe zugrunde.

Gehorte Worter oder Sétze werden nachgesprochen.

Das Vertauschen der Pronomina “Ich* und ,,.Du“ kommt bei sprechenden Autisten im Kleinkindalter vor,
das Bestehenbleiben der pronominalen Umkehr kann al's Indiz fur die weitere Entwicklung gewertet werden.
1 Als Synonym wird haufig der Begriff , Autistische Psychopathie” eingesetzt.

-11-
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Nachdem es zwischen dem Asperger-Syndrom und dem fruhkindlichen Autismus Uber-
schneidungen im Erscheinungsbild gibt, sollen im Folgenden (Tabelle 1.1) kurz Unterschei-
dungsmaoglichkeiten zwischen den beiden Stérungsbildern zur notwendigen Differenzierung
aufgezeigt werden.

Tabelle 1.1: Differentialdiagnose der autistischen Syndrome (Kanner-Syndrom, As-

perger-Syndrom) nach Remschmidt (2000)

Frahkindlicher Autismus Autistische Psychopathie
(Kanner-Syndrom) (Asperger-Syndrom)

Erste  Auffél- | meist in den ersten Lebensmo- | markante Auffalligkeiten etwa

ligkeiten naten ab dem 3. Lebensjahr

Blickkontakt | zunachst oft fehlend, spater selten, fluichtig
selten, fluchtig, ausweichend

Sprache spéter Sprachbeginn, héufig friher Sprachbeginn
sogar ausbleiben einer Sprach-
entwicklung (ca. 50 %)
stark verzogerte Sprachent- rasche Entwicklung einer
wicklung grammatikalisch und stilistisch

hoch stehenden Sprache
hat anfanglich keine kommu- hat immer eine kommunikative
nikative Funktion (Echolalie) | Funktion, die allerdings gestort
ist (Spontanrede)

Intelligenz meist erheblich eingeschrénkte | gute bis tiberdurchschnittliche
intellektuelle Leistungen, cha- | intellektuelle Leistungen, Intel-
rakteristische Intelligenzstruk- | ligenzschwéche selten
tur

Motorik keine Einschrankungen, sofern | aufféllige Motorik: Motorische
nicht eine zusétzliche Erkran- | Ungeschicklichkeit, grob- und
kung vorliegt feinmotorische Koordinations-

stérungen, ungelenke und lin-
kische Motorik

-12 -
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1.2.1.2.3 Definition des high-functioning autism

12 it eine Variante des frihkindlichen Autismus, wobei die

Der ,,high functioning autism
kognitiven und haufig auch die motorischen Funktionen nur wenig eingeschrénkt sind, jedoch
gleichzeitig eine tief greifende Kommunikationsstorung besteht (Bundesverband ,,Hilfe fir
das autistische Kind e.V.”, 1999). Die nach diagnostischen Leitlinien erfolgende Abgrenzung
des fruhkindlichen Autismus vom Asperger-Syndrom ist mdglich, die Differenzierung jedoch
schwierig, wenn der frihkindliche Autismus mit einem hoheren intellektuellen Niveau assozi-
iert ist (Remschmidt, 2000). Wesentliches Kriterium zur Abgrenzung zwischen ,,Jow und high
functioning autism” ist die Intelligenz*® (Steindal, 1997). AuRerhalb der Fachwelt wird der

Begriff haufig mit dem Asperger-Syndrom gleichgesetzt.
1.2.1.2.4 Klassifikation des Frihkindlichen Autismus nach ICD-10 (1994)

Ein wesentliches Merkmal des Stérungshildes ,,Autismus” ist eine qualitative Beeintrachti-
gung der Entwicklung, daher zahlt die Diagnose ,,Autismus” sowohl im ICD-10 unter F84.0
als auch im DSM-1V zu den tief greifenden Entwicklungsstérungen'. Die Diagnose manifes-
tiert sich vor dem 36. Lebensmonat und basiert auf den drei Bereichen (1) soziale Beziehun-
gen und Beziehungen zur Umwelt, (2) Kommunikation und (3) Tendenz zu repetitivem und
stereotypem Verhalten. Nachdem in der vorliegenden Untersuchung Probanden mit frihkind-
lichem Autismus untersucht wurden, sollen im folgenden kurz die Kriterien zum Vorliegen
eines fruhkindlichen Autismus nach 1CD-10 (1994) dargestellt werden.

A. Vor dem 3. Lebensjahr manifestiert sich eine aufféllige und beeintrachtigte Entwicklung
in mindestens einem der folgenden Bereichen:
- Rezeptive oder expressive Sprache, wie sie in der sozialen Kommunikation
verwandt wird;
- Entwicklung selektiver sozialer Zuwendung oder reziproker sozialer Interak-

tion;

2 |m Deutschen spricht man von ,autistischen Menschen mit hohem Entwicklungsniveau oder . frihkindli-
chem Autismus bel guter Intelligenz*.

13 AlsKriterium wird ein Intelligenzquotient von tiber 50 definiert.

4" Dies entspricht dem Begriff der PDD = Pervasive Developmental Disorder.
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- funktionales oder symbolisches Spielen.

B. Insgesamt missen mindestens sechs Symptome in Bereichen der folgenden drei Katego-
rien vorliegen:

Qualitative Auffalligkeiten der gegenseitigen sozialen Interaktion in mindestens drei
der folgenden Bereiche:

- Unfahigkeit, Blickkontakt, Mimik, Korperhaltung und Gestik zur Regulation
sozialer Interaktion zu verwenden;

- Unfahigkeit, Beziehungen zu Gleichaltrigen aufzunehmen, mit gemeinsamen
Interessen, Aktivitdten und Gefuihlen (in einer fir das Alter angemessenen
Weise trotz hinreichender M oglichkeit);

- Mangel an sozio-emotionaler Gegenseitigkeit, die sich in einer Beeintrachti-
gung oder devianten Reaktion auf die Emotionen anderer dul3ert, oder Mangel
an Verhaltensmodulation entsprechend dem sozialen Kontext oder nur labile
Integration sozialen, emotionalen und kommunikativen Verhaltens;

- Mangel, spontan Freude, Interessen oder Téigkeiten mit anderen zu teilen.

Qualitative Auffalligkeiten der Kommunikation in mindestens einem der folgenden
Bereiche:

- Verspdtung oder vollsténdige Stérung der gesprochenen Sprache, die nicht be-
gleitet ist durch einen Kompensationsversuch durch Gestik oder Mimik;

- relative Unfahigkeit, Kontakt zu beginnen oder aufrechtzuhalten, bei dem es
einen gegenseitigen Kommunikationsaustausch mit anderen Personen gibt;

- stereotype und repetitive Verwendung der Sprache oder ideosynkratischer
Gebrauch von Worten oder Phrasen;

- Mangel an verschiedenen spontanen Als-ob-Spielen oder sozialen Imitations-
spielen.
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Begrenzte, repetitive und stereotype Verhaltensmuster, Interessen und Aktivitéaten

in mindestens einem der folgenden Bereiche:

- Umfassende Beschéftigung mit gewdhnlich mehreren stereotypen und begrenz-
ten Interessen, die in Inhalt und Schwerpunkt abnorm sind; es kann sich aber
auch um eine oder mehrere Interessen ungewohnlicher Intensitdt und Be-
grenztheit handeln;

- offensichtlich zwanghafte Anhénglichkeit an spezifische, nicht-funktionale
Handlungen oder Rituale;

- stereotype und repetitive motorische Manierismen mit Hand- oder Fingerma-
nierismen oder Verbiegen oder komplexe Bewegungen des ganzen Korpers;

- vorherrschende Beschéftigung mit Teilobjekten oder nicht funktionalen Ele-
menten des Spielmaterials.

C. Dasklinische Bild kann nicht einer anderen psychischen Storung zugeordnet werden.

1.2.1.3 Pravalenz

Die Angaben Uber die Haufigkeit autistischer Storungen schwanken je nachdem, welche dia-
gnostischen Kriterien und welche autistischen Stérungen berticksichtigt wurden. Die Préva-
lenz ist abhangig von der Bandbreite der Definition des Autistischen Syndroms (Lorenz,
2003).

Altere Untersuchungen (Kanner, 1943) gingen von einer Haufigkeit von 2-5/10 000 Kin-
dern mit frihkindlichem Autismus aus. Nach dem DSM-I11 (1984) fanden sich unter der Be-
rucksichtigung enger diagnostischer Kriterien weniger als 2 200 Betroffene unter 18 Jahren in
Deutschland. Kusch und Petermann (1991) gehen hingegen davon aus, dass das gesamte
Spektrum autistischer Storungen wesentlich haufiger in der Bevolkerung anzutreffen ist, als
bisher angenommen wurde. Bormann-Kischkel (1999) wie auch Dzikowski (1993) und ande-
re Autoren (Zwaigenbaum & MacL ean, 1998) nehmen an, dass etwa 4-5 von 10 000 Kindern
betroffen sind. Fombonne (1998) geht nach einem Uberblick iber verschiedene epidemiologi-
sche Studien von einer Rate von 5 pro 10 000 Kindern aus. Z&hlt man die Kinder mit der glei-

chen, aber weniger ausgepréagten Symptomatik hinzu, so gehen manche Forscher von 10 pro
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10 000 Kindern aus. Neuere epidemiologische Studien gehen jetzt von 15-20/10 000 Men-
schen mit Autismus® aus. Damit wiirden in Deutschland mehr autistische als blinde Kinder
leben (Bormann-Kischkel, 1999).

Der Regionalverband ,,Hilfe fur das autistische Kind” Minchen gab 1996 die in Tabelle
1.2 enthaltene Ubersicht tiber die Haufigkeit autistischer Menschen in Bayern:

Tabelle 1.2: Statistische Zusammenstellung der Haufigkeit autistischer Menschen in
Bayern (nach Regionalverband , Hilfe fir das autistische Kind”, MUn-

chen, 1996)

Zahl der Ein- | Autisten Alter bis Alter tber

wohner insge- | Gesamt 21 Jahre 21 Jahre

samt
Oberbayern 3672000 1836 404 1432
Niederbayern 1027 000 513 113 400
Mittelfranken 1549 300 775 170 605
Oberfranken 1 055 000 528 116 412
Unterfranken 1200 300 600 132 468
Schwaben 1593 800 797 175 622
Oberpfalz 962 700 481 106 375
Bayern 11 060 100 5530 1216 4314

Im Gegensatz zum fruhkindlichen Autismus gibt es zum Asperger-Syndrom nur wenige epi-
demiologische Untersuchungen. Ehlers und Gilberg (1993) geben eine Préavalenz von 7,1 pro

> Bei diesen Untersuchungen werden die Kritierien des Autismus jedoch weiter gefasst. Wahrend die ersten
epidemiologischen Untersuchungen sehr eng gefasste Kriterien verwendeten (Lotter, 1966) beriicksichtigen
neuere Studien die aktuelle Konzeption autistischer Stérungen. Dabei stehen jetzt die sozialen Interaktions-
probleme in Kombination mit Kommunikationsschwierigkeiten, eine eingeschrankte Kreativitdt und das
Vorhandensein von stereotypen Verhatensweisen im Mittelpunkt. Studien, die sich auf diese Kriterien stiit-
zen, nennen jetzt Pravalenzraten von 3 bis 6 pro 1000 Personen (Bryson, 1997; zitiert nach Noterdaeme,
2004, S. 257).
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1 000 Kindern im Alter zwischen 7 und 16 Jahren an. Wolff (1995) geht von einer Pravalenz
des Asperger-Syndroms (unter Einbeziehung der schwach ausgeprégten Formen und der
Formen ohne klinische Relevanz) von 2 % der Bevdlkerung aus. Im Vergleich zum frihkind-
lichen Autismus zeigt sich eine deutlich hohere Pravalenz, was vermutlich auf eine breitere
Definition und Auslegung des Syndroms zurtickzufihren ist (Remschmidt, 2000).

Das Verhaltnis Madchen zu Jungen wird sowohl beim frihkindlichen Autismus als auch
beim Asperger-Syndrom meist mit 1 : 3-4 festgesetzt (Frith, 1992; Wing, 1973).

Somit ist insgesamt von einer im Vergleich zu anderen Storungsbildern niedrigen Préva-
lenz beim Autismus auszugehen. Dies hat zur Folge, dass in sozialen Systemen wie auch im
medizinischen Bereich und im gesamten Gesundheitswesen nur wenige Spezialisten fur die-
ses Storungshild anzutreffen sind (Akerstrém, 2001, S. 11)*.

1.214 Klinisches Bild

Kanner (1948) beschrieb drei Kernsymptome des Autismus: Rlckzug sozialer und emotiona-
ler Kommunikation, Vermeiden von Veranderungen und die Unfahigkeit zur sprachlichen
Kommunikation. Neben diesen Kernsymptomen besteht ein breites Spektrum belastender
Verhaltensweisen innerhalb der autistischen Symptomatik, die nicht bei allen Autisten glei-
chermal3en anzutreffen sind und die sich innerhalb der Lebensspanne teilweise erheblich ver-
andern (Lorenz, 2003).

Das autistische Erscheinungsbild an sich ist vielféaltig und kann sich im Verlauf des L ebens
immer wieder &ndern'’. Obwohl die sozialen und kommunikativen Schwierigkeiten, die star-
ren und zwanghaften Verhaltensweisen ein Leben lang in irgendeiner Form erhalten bleiben,
unterscheiden sich bei den betroffenen Menschen Schwere und Ausmal? der Verhaltensprob-
leme deutlich. Insbesondere bestimmen Intelligenz und Sprachfahigkeit in der Entwicklung
den Schweregrad der Erkrankung.

Allen autistischen Stérungen ist insbesondere ein grundlegendes Defizit im Bereich des
sozialen Miteinanders und der gegenseitigen Verstandigung typisch. Autistischen Menschen
fehlt ein natirliches Verstandnis fur die Gefuhle, Gedanken, Vorstellungen und Wiinsche an-
derer und das Interesse an den Mitmenschen ist eingeschrankt. Gerade diese Einschrénkungen

1 Damit ergeben sich nicht nur Schwierigkeiten in der Diagnostik von Autismus, sondern auch bei der Versor-
gung autistischer Kinder und vor allem Erwachsener.
17" Zu den Verénderungen im Erwachsenenalter siehe Kapitel 1.3.1
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im Bereich der Empathieféhigkeit und des Verstehens sozialer Regeln unterscheiden Men-
schen mit Autismus deutlich von anderen Gruppen behinderter Menschen'®. Soziale und ge-
sellschaftliche Regeln und Normen sowie Erwartungen werden schlecht verstanden, Freund-
schaften kaum aufgebaut. Autistische Menschen haben ein hohes Bedirfnis nach Gleichfor-
migkeit ihrer Umwelt und Alltagsgewohnheiten. Weiterhin sind die Interessen und Aktivit&
ten meist sehr eingeschrénkt (Poustka et a., 2004).

1.2.1.41 Beeintrachtigung der sozialen Interaktion

Autistische Kinder wirken vielfach so, alswirden sie in ihrer eigenen Welt Ieben. Sie interes-
sieren sich in ihren ersten Lebensjahren nicht bzw. kaum fur andere Personen und kénnen so-
ziale und emotionale Signale haufig nicht richtig einschétzen. Die Beeintrachtigung schwankt
zwischen Kontaktunfahigkeit, sozialem Desinteresse bis hin zu einer aktiven, aber seltsamen
Kontaktaufnahme, meistens tber Spezialinteressen bei fehlender wechselseitiger Interaktion
und fehlendem Einfuhlungsvermogen.

Probleme im Bereich der sozialen Interaktion zeigen sich bei Kindern vor alem in der Un-
fahigkeit, Blickkontakt zu anderen Personen aufzunehmen. Haufig wirkt der Blick starrend
oder die betroffenen Personen blicken scheinbar durch einen hindurch. Gerade in den ersten
Lebensjahren aul3ern die Kinder sehr wenig Kontaktbedurfnis zu. Sie suchen wenig Korper-
kontakt und wenn, dann dulden sie ihn nur, wenn er von ihnen initiiert wurde. Dabei scheint
ihnen jedoch meist nicht der persdnliche Bezug wichtig zu sein, da sie sich auch oft an fremde
Personen anschmiegen. Sie scheinen sich mehr fur besondere Merkmale wie zum Beispiel
weiche Kleidung oder lange Haare zu interessieren als fur die Person an sich. Wahrend die
Kinder in den ersten Lebensjahren eine grol3e Distanz zu anderen Menschen bevorzugen,
kann dies im spéteren Alter auch oft in Distanzlosigkeit umschlagen. Zusétzlich ist das spon-
tane Imitationsverhalten gestort. An Gruppenspielen mit sozialem Charakter zeigen autisti-

' Holtz (1994) untersuchte 36 Schiiler der 5. Klasse fiir geistig Behinderte zu den Verhaltensbereichen Helfen,
Kooperieren, Teilen und Empathie. Er stellte dabei fest, dass ,,prosoziales Verhaten bei geistig behinderten
Schilern nicht monokausal auf kognitive Faktoren zurtickgefiihrt werden kann. Empathische Fahigkeiten,
d. h. die Fahigkeit, sich auf die Emotionen anderer einzugtellen und diese bei der eigenen Handlungsplanung
zu berlicksichtigen, sind — ebenso wie die Fahigkeiten zur strategischen Perspektivenibernahme — nur z. T.
auf kognitive Voraussetzungen (u. a. der mentalen Kapazitdt zur Speicherung unabhangiger Informationen)
zurtickzufuhren™ (Holtz, 1994, S. 188).
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sche Kinder kein Interesse, haufig vermeiden sie derartige Aktivitdten oder wehren sie sogar
ab (Klicperaet al., 2001; Poustka et al., 2004).

Zusétzlich fallt es autistischen Menschen schwer, die Freude oder Begeisterung anderer zu
teilen. Eltern beobachten oft, dass das Kind sich zwar freut und auch lacht, sie aber selten
miteinbezogen werden. Haufig werden auch nur extreme Gefuihlszustande zum Ausdruck ge-
bracht. Kinder lassen sich oft nicht trosten oder wirken vollig schmerzunempfindlich. Peter-
mann und Wiedebusch (1992) nennen die in Tabelle 1.3 aufgefiihrten Defizite der emotiona-
len Kompetenz bei Autisten.

Tabelle 1.3: Beeintrachtigung der emotionalen Fertigkeiten bei autistischen Kindern
(nach Petermann & Wiedebusch, 1992)

Defizitein der emotionalen Kompetenz bei Autisten

- eingeschrankte Fahigkeit, Emotionen zu imitieren

- ungenauer, schwer zu interpretierender mimischer Emotionsausdruck
- haufiger, situationsunangemessener Emotionsausdruck

- geringe Auftretenshdufigkeit positiver Emotionen

- hohe Auftretenshaufigkeit negativer Emotionen

- mangelndes Emotionsverstandnis

- geringes Empathievermdgen

- hoher Unterstiitzungsbedarf bei der Emotionsregulierung

Sigman und Capps (2000) ergénzen, dass die Tatsache, dass autistische Kinder nicht erkenn-
bar emotional reagieren, nicht bedeutet, dass sie nichts fiihlen wirden.

1.2.1.4.2 Auffélligkeiten im Spielverhalten

Vor alem im Spielverhalten zeigen autistische Kinder meist deutliche Entwicklungsriickstan-
de bzw. auffallige und ungewoéhnliche Verhaltensweisen. So bleiben autistische Kinder haufig
sehr lange in der Phase des einfachen Manipulierens von Gegenstanden (z. B. Drehen von
Autorédern) stehen und erreichen erst spét die Stufe des einfachen kombinatorischen Spiels.
Das symbolische Spiel bleibt meist vollstdndig aus. Auffalligkeiten im kindlichen Spielver-
halten beschreiben Aarons und Gittens (2000). Sie nennen das Spiel zwar zielgerichtet, es
entwickle sich aber nicht weiter. Es bestehe kaum Sozialkontakt mit anderen Kindern und ei-
ne ausgepragt schwache Aufmerksamkeit. Auch Warnke (1998) nennt eine ausgepragte Auf-
merksamkeitsstorung, die sich in Form eines standigen Wechsels zwischen Aktivitéten, einer
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hohen motorischen Unruhe und Impulsivitét sowie auch einer leichten Erregbarkeit &ulRern
konne.

Eltern erscheint das Spielverhalten ihrer Kinder haufig erst retrospektiv als auffallig, meis-
tens werden die Kinder diagnostisch erst abgeklért, wenn die Sprachentwicklung aufféllig
verlauft (Klicperaet a., 2001; Poustka et al., 2004).

1.2.1.4.3 Beeintrachtigungen der Kommunikation

Probleme in diesem Bereich aul3ern sich in erster Linie durch ein verzogertes Auftreten der
Sprache bzw. ein volliges Ausbleiben der Sprache. Circa ein Viertel der Kinder erlernt nie
eine Sprache oder lediglich ein paar Worte. Daher ist der Austausch mit dem Kind haufig sehr
schwierig, man kann oft nicht einschétzen, was ein autistisches Kind braucht oder was ihm
fehlt. Es kann vorkommen, dass ein autistisches Kind tobt und schreit, weil es Schmerzen hat
und es sich nicht versténdlich machen kann. Im Gegensatz zu gehtrlosen Menschen ist nicht
nur die Sprache, sondern die Fahigkeit zur Kommunikation generell beeintrachtigt.

Menschen mit Autismus, die sprechen kénnen, tun dies haufig recht eigentimlich und set-
zen die Sprache auch nur sehr begrenzt ein. So verwenden sie bestimmte Worter oder Sétze,
die sie ohne Zusammenhang immer wieder auf3ern oder imitieren (unmittelbare Echolalie).
Ebenfalls wiederholen sie Sétze, die sie irgendwo (z. B. im Fernsehen) gehdrt haben, immer
wieder (verzogerte Echolalie). Sie verwenden haufig bestimmte Wort- und/oder Fragerituale
und/oder verwechseln personliche Furworter (pronominale Umkehr).

Schwierigkeiten zeigen autistische Menschen auch in den Bereichen der Semantik und
Pragmatik. In der Semantik ist eine auffallend geringe Generalisation von Bedeutungen hau-
fig. Zusatzlich verwenden autistische Menschen gern Neologismen (Erfinden und Definieren
neuer Worter) und machen dadurch ihre Sprache oft unversténdlich (Klicpera et al., 2001;
Poustka et al., 2004).

Die Pragmatik fallt autistischen Menschen sehr schwer. Dabei zeigen sowohl intellektuell
beeintrachtigte als auch normal begabte Kinder Schwierigkeiten in der Verwendung von Hof-
lichkeitsregeln.

Beim Asperger-Syndrom ist héufig ein sehr friher Sprachbeginn feststellbar. Dabei wirkt
die Sprache jedoch oft gestelzt. Meist sprechen die Betroffenen sehr monoton, ohne angemes-
sene Betonung der Warter, manchmal auch auffallig laut oder sehr leise flisternd. Die Aus-
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sprache wirkt oft mechanisch. Auch bei ausreichenden Sprachkompetenzen ist ein wechsel sei-
tiger Dialog meist nicht moglich. Auffallend ist zusatzlich, dass alle autistischen Menschen
Ubertragene Botschaften (z. B. ironische Bemerkungen, Witze) wortlich nehmen und nicht
deuten koénnen (Klicperaet a., 2001; Poustka et al., 2004).

1.2.1.4.4 Repetitive, stereotype Verhaltensweisen und Interessen

Diese fallen meist dadurch auf, dass autistische Kinder nicht wie andere Kinder mit Spielsa-
chen spielen. So verwenden sie diese meist nur in sehr eingeschrankter Weise. Beispielsweise
drehen sie stundenlang nur an den R&dern eines Autos, statt es zu schieben oder zu parken. Es
kann auch sein, dass sich ein autistisches Kind gar nicht fur Spielsachen interessiert, sondern
z. B. fur Waschmaschinen, Lichtschalter oder Pflanzen. Viele dltere Autisten zeigen ein bizar-
res und einseitiges Interesse an technischen Gegenstanden (Klicpera et al., 2001; Poustka et
al., 2004).

Autistische Menschen zeigen haufig bizarre Bewegungen mit ihrem Korper, z. B. Flattern
mit Handen oder Armen oder auch Hupfen. Es konnen aufféllige sensorische Interessen vor-
kommen, z. B. Beschnuppern oder Befiihlen von Menschen und Gegenstanden. Auch be-
stimmte Geréusche oder Lichter konnen die Aufmerksamkeit der Kinder fesseln. Dabei ist die
sensorische Entwicklung durch eine Mischung aus Hypo- und Hypersensibilitdt gepragt.
Manchmal scheinen autistische Kinder gegeniiber sehr deutlichen und lauten Reizen voll-
kommen unempfindlich, wéhrend sie bereits kleine und verhaltnismalig leise Reize verwirren
konnen.

Die visuelle Wahrnehmung ist gepragt durch eine ausgesprochene Selektion. So konnen
Menschen mit Autismus ihre Aufmerksamkeit meist nur auf bestimmte Details lenken, die
Einordnung in ein Gesamtkonzept wie auch die Einordnung in ein rdumliches oder zeitliches
Referenzsystem gelingt ihnen meist nicht (Klicperaet a., 2001; Poustka et a., 2004).

Meistens haben autistische Menschen ein ausgeprégtes Bedirfnis nach Gleichférmigkeit,
z. B. dirfen bestimmte Anordnungen im Zimmer oder der Umgebung wie auch Alltagsrouti-
nen (fester Tagesablauf, Umgebung) nicht verandert werden, ebenso versetzen Veranderun-
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gen der Kleidung oder Frisur der Eltern autistische Menschen in Unruhe®® (Klicpera et al.,
2001; Poustkaet al., 2004).

1.2.1.45 Intellektuelle Entwicklung

Kanner nahm 1948 noch an, dass autistische Kinder tiber eine normale oder tiberdurchschnitt-
liche Intelligenz verfuigen, die nur verschiittet sei.

Heute geht man davon aus, dass der Gberwiegende Anteil von Menschen mit Autismus zu-
sétzlich eine geistige Behinderung zeigt. Nur rund 3 % der betroffenen Kinder zeigen eine
Intelligenz im Normalbereich®. Als ein Leben lang mental retardiert miissen etwa 75-80 %
aller autistischen Kinder eingestuft werden (Frith, 1992).

Frith (1992) gibt an, dass Uber die Bedeutung von |Q-Tests bei Autisten keine Einigkeit
besteht. Das Intelligenzniveau von etwa 80 % aller autistischen Kinder liege nach Aussagen
Friths deutlich im subnormalen Bereich. Autistische Kinder kdnnen von subnormalem Niveau
in Form schwerster mentaler Behinderungen bis hin zu einem tberdurchschnittlichen Ent-
wicklungsniveau variieren. Einige autistische Kinder weisen jedoch in einigen Teilbereichen
gute Begabungen® auf, die dazu fiihren kénnen, dass ihr gesamtes Entwicklungsniveau tiber-
schétzt wird. Die Zahl der autistischen Kinder, deren Intelligenzniveau in Teilbereichen tGber
dem Allgemeinniveau liegt, wird auf 60 % geschétzt (Innerhofer & Klicpera, 1988).

% Diese Ablehnung von Verdnderungen resultiert vermutlich aus der Desintegration von Einzelmerkmalen zu
einem Gesamtkonzept, so dass die gewohnte Umgebung vollkommen verdndert erscheint. Bei Veranderung
der Umgebung kommt es haufig zu autoaggressiven Verhaltensweisen, z. B. Schlagen des Kopfes, Ausreil3en
der Haare oder Blutigbei3en der Hande (Klicpera et al., 2001; Poustka et al., 2004).

% DeMyer (1974) kam in einer Studie zu folgendem Ergebnis. Von 135 untersuchten autistischen Kindern
(Durchschnittsalter 65 Monate) erreichten 2,6 % einen 1Q von Uber 85, wahrend 74 % einen 1Q von unter 52
aufwiesen. Dabel muss jedoch berticksichtigt werden, dass sehr viele Kinder und Jugendliche mit Autismus
aufgrund ihrer schwerwiegenden kommunikativen und sozialen Beeintréchtigungen nicht getestet werden
konnen (DeMyer, 1974; Mittler, 1973). Die Beurteilung der kognitiven Kapazitét hangt von der Testwillig-
keit und den verwendeten Verfahren ab (Lorenz, 2003).

# Diese Begabungen werden haufig unter dem Begriff ,,Inselbegabungen subsumiert.
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1.2.1.4.6 Zusammenfassender Uberblick des klinischen Bildes

Zusammenfassend sollen noch einmal die mdglichen Erscheinungsformen dargestellt werden.

Kehrer (1982, 1989) legte in Anlehnung an die Kannerschen Symptomatik einen umfassenden
Symptomkatalog vor, der folgende Bereiche beinhaltet:

Autistische Symptomatik im Bereich der Wahrnehmung:

ungewohnliche Reaktionen auf Gerausche und optische Reize;
Bevorzugung von Gerauschen oder optischen Reizen,

Vermeiden des Blickkontakts bzw. Vorbeisehen;

kurze Blicke auf bestimmte Personen/Gegenstande werfen;
Bevorzugen komplizierter optischer Strukturen (Muster);
Unempfindlichkeit gegentiber Kélte/Hitze/Schmerz;
Stereotypien;

Ordnung der Umwelt;

Bevorzugung des Geruchssinns (schnuffeln an Personen);
Neigung, sich selbst Schmerzen zuzufiigen;
ungewohnliche Reaktionen auf Reize.

Autistische Symptomatik im Bereich der Sorache:

auffélliges Sprechen (Stimmlage/Lautstéarke);

wenig oder kein kommunikatives Sprechen,;
Verstandnisschwierigkeiten komplexer Satze;

Schwierigkeiten, Gestik und Mimik entschltisseln zu kénnen;
grofReres Sprachverstandnis als aktive Sprachkompetenz;
Artikulationsschwierigkeiten;

fehlende Gestik oder Mimik, manchmal gegensétzliche Mimik;
vorwiegender Gebrauch von Substantiven und Verben;

kein Sprechen, aber Ziehen oder Reil3en am Kommunikationspartner;
Verwechseln von Wortern.

Autistische Symptomatik im Bereich der Motorik:
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- Grimassieren, Springen, Hupfen, stelzender Gang;

- stereotype Handbewegungen;

- Betasten von Gegenstanden, Kreiseln, Stereotypien;

- Schwierigkeiten, komplexe Bewegungsabléufe zu imitieren;

- Mangel in Bewegungskoordination;

- anfangs geringes Erregungsniveau, spéter sehr hohes Erregungsniveau;
- unregelmaliige Schlafmuster.

Sekundare autistische Verhaltenswel sen:
- indifferentes Verhalten gegentiber anderer Personen;
- Kontaktschwierigkeiten mit Gleichaltrigen;
- starres Verhaften in Vorstellungen;
- Schwierigkeiten, Symbole zu verstehen;
- fehlende Furcht vor wirklicher Gefahr, Angst vor harmlosen Dingen;
- Tendenz, ,,unwichtigen” Gegensténden in der Umwelt Aufmerksamkeit zuzuwenden,
z. B. fur den Knopf eines Spielzeugs, nicht fir das ganze Spielzeug;
- unverstandliche Reaktionen,

- starke Schwankungen im Befinden.

Bereich der ,, speziellen Fertigkeiten
- musikalische Fahigkeiten;
- Teilleistungsstarken im Umgang mit Zahlen (evtl. auch ohne aktive Sprache);
- Spezialgebiete (Fahrplane, Geographie);
- Gedachtnisleistungen;
- Erkennen von Gegenstanden, Bildern, Schrift, die auf dem Kopf stehen;
- Erfinden eigener Worter (Neologismen).

1.2.1.5  Psychopathologie und Komorbiditat

Haufig liegt neben der autistischen Stérung eine weitere Erkrankung vor (Noterdaeme, 2004,
S. 256). Neben der bereits aufgefiihrten geistigen Behinderung treten zusétzlich komorbide
psychiatrische Stérungen oder Symptome auf. Hierzu zdhlen hyperkinetische Storungen, Enu-
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resis, Enkopresis, Esstérungen, Schlafprobleme sowie aggressives und selbstverletzendes
Verhalten.

Etwa 15 bis 30 % der Patienten mit frihkindlichem Autismus leiden zusétzlich an Epilep-
sie. Die Anfélle beginnen entweder in der frihen Kindheit oder in der spéten Adoleszenz
(Dykens & Volkmar, 1997).

Des Weiteren gehen einige genetisch bedingte neurologische und Stoffwechselerkrankun-
gen vermehrt mit autistischen Storungen einher. In 10 % der Féle tritt fruhkindlicher Autis-
mus gemeinsam mit seltenen Erkrankungen, wie z. B. dem fragilen X-Syndrom, der tuberdsen
Hirnsklerose oder der unbehandelten Hirnsklerose auf (Noterdaeme, 2004).

Autistische Symptome kommen auch bei anderen Erkrankungen vor, zum Beispiel bei
geistig behinderten oder blinden Kindern oder auch bei Kindern mit Down-Syndrom, so dass
die Diagnosekriterien sehr genau differenziert werden mussen. Poustka (1998) geht davon
aus, dass es sich bei autistischen Stérungen um unterschiedliche, individuelle Ausprégungen
ein und derselben Grundstérung handelt und nicht um vollig verschiedene Behinderungen.

Im Erwachsenenalter treten bei intellektuell begabten Menschen mit Autismus oder Asper-
ger-Syndrom haufig depressive Verstimmungen auf (Klicpera et al., 2001; Poustka et al.,
2004; Lorenz, 2003).

1.2.1.6  Atiologie des Autismus

Bisher gibt es keine eindeutige Theorie liber die Entstehung des Autismus, die Atiologie au-
tistischer Storungen ist heterogen. Einzig die Annahme, dass das Erziehungsverhalten der El-
tern ursachlich sein kénnte, kann vom heutigen Stand der Forschung verneint werden (Lo-
renz, 2003).

Zahlreiche Theorien gehen von einer hohen Betelligung biologischer bzw. genetischer
Faktoren aus. Eine genetische Disposition wird heute nicht mehr angezweifelt (Piven, 1999;
Poustka, 2001, 2002). Zwillings- und Familienstudien®® kommen zu dem Ergebnis, dass Um-
weltfaktoren nur einen geringen Einfluss bei der Entstehung des Stérungsbildes haben und die

2 zwillingsstudien ergaben eine Konkordanzrate von zwischen 60 % und 90 % bei monozygoten und 0 % bei
dizygoten Zwillingen und sprechen somit fir eine genetische Beteiligung bei der Entstehung des Storungs-
bildes (Folstein & Rutter, 1977; Bailey et al., 1995, Klicperaet al., 2001; Poustka et al., 2004).
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Ursache hochstwahrscheinlich in einem komplexen Zusammenspiel verschiedener Gene®™
liegt. Poustka et al. (1998) nehmen an, ,,dass mehrere verursachende Gene interagieren, das
heit sich gegenseitig beeinflussen, um das Zustandsbild hervorzurufen”® (a. a O., 1998, S.
136-149).

Bel Geschwistern autistischer Kinder findet sich bei 2-3 % ebenfalls eine autistische Sto-
rung. Damit liegt der Anteil um etwa 50-mal héher als in der Allgemeinbevolkerung (Humph-
reys, 1987; Poustka, 2001).

Neben den klassischen Zwillings- und Geschwisteruntersuchungen wurde in neueren Stu-
dien das Spektrum der gesamten Familie untersucht und dabei festgestellt, dass sich unter den
nicht-autistischen Verwandten autistischer Menschen tberzuféllig viele Personen mit milden
Defiziten im Bereich der Kommunikation und des sozialen Verhaltens finden (Piven, 1997).

Es ist auerdem anzunehmen, dass noch andere organische Vorgange (z. B. Infektionen,
Immunologie, Hirnverletzungen) an der Entstehung autistischer Stérungen beteiligt sein
konnten. Einen guten Uberblick bietet diesbeziiglich das Ubersichtswerk von Dzikowski
(1993).

Wahrscheinlich ist aul3erdem, dass bei autistischen Menschen strukturelle und funktionelle
Storungen des zentralen Nervensystems vorliegen, die als Folge von genetischen oder organi-
schen Prozessen auftreten. Neuere Annahmen gehen dabei heute von einer Interaktion kindli-
cher und mutterlicher Gene in der Fetalzeit aus. Diese wurden eine Erhohung des Dopamin-
angebotes fur das kindliche Gehirn in einer empfindlichen Phase der Entwicklung bewirken
(Holden, 1998). Bei einem Drittel der untersuchten Probanden lassen sich auf3erdem erhdhte
periphere Serotoninwerte feststellen (Piven, 1997).

Forschungsergebnisse zeigen, dass viele Betroffene neurologische Auffélligkeiten (z. B.
Unregelmél3igkeiten im EEG) zeigen (Warnke, 1998). Mehrere Untersuchungen deuten auf
eine Storung der Dendritenarchitektur hin, die sich komplex Uber mehrere Teile des Gehirns
ausbreitet, was wiederum zu einer Stérung der Informationsverarbeitung fihren kénne (Bai-
ley et al., 1996). Bildgebende Verfahren weisen immer wieder minimale Veranderungen auf,
wie z. B. transiente frontale Hypoperfusionen, die zu einer verzégerten Reifung des Frontal-
lappens fuhren kdnnen, oder eine verringerte Zellgrofie bei gleichzeitig vermehrter Zelldichte

% Die beteiligten genetischen Prozesse sowie deren Zusammenspiel konnten bisher noch nicht genau entschliis-
selt werden.

# Man spricht von Epistasis, das heil einer interagierenden, multiplikativen Assoziation der fir den Autismus
verantwortlichen Gene (Poustka et al., 1998, S.136-149).
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in den Strukturen des limbischen Systems (Piven, 1997). Aus diesen Veranderungen der Mik-
rogtruktur des Gehirns scheinen Stérungen der Informationsverarbeitung zu entstehen.

Neuroradiologische Studien ergaben in einigen Féllen auch Anomalien in der Struktur des
Gehirns. Dabei waren vor alem die Formatio retikularis (Kiphard, 1973) und das Kleinhirn
Gegenstand des Forschungsinteresses (Courchesne, 1988).

Alle genannten Befunde sind jedoch sehr uneinheitlich und lassen sich nicht bei allen Be-
troffenen nachweisen. Vielfach treten weder Auffélligkeiten bei bildgebenden Verfahren noch
bei Messungen der Gehirnstrome auf, ein ,autistisches Gehirn” existiert folglich nicht (Dzi-
kowski, 1991).

Am gesichertsten ist die Feststellung, dass Uberzuféllig viele Personen mit friihkindlichem
Autismus zusétzlich an Epilepsie leiden, eine aufféllige Konzentration des Neurotransmitters
Serotonin oder einen etwas grof3eren Kopfumfang (vor allem im Kindesalter) aufweisen.

Delacato (1975) nannte bereits frih den Zusammenhang zwischen der autistischen Sym-
ptomatik und einer umfassenden Wahrnehmungsstorung. Er spricht von einem ,,Kurzschluss
im Sinnessystem”, welches bereits auf geringste Reize anspreche, so dass autistische Men-
schen zu viele Sinneswahrnehmungen gleichzeitig verarbeiten miissen oder dass bei ihnen zu
wenig Informationsreize in das Gehirn gelangen und sie deshalb intensivere Reizeindriicke
zur Organisation ihrer Wahrnehmung benétigen.

Man geht heute von hauptsachlich drei fehlgeleiteten Abl&ufen aus und nimmt zum einen
an, dass bei autistischen Menschen die exekutiven Funktionen® beeintréchtigt sind. In einer
Untersuchung stellte Baron-Cohen (1991) fest, dass bestimmte Fahigkeiten, die zur Entwick-
lung der ,,Theory of mind”?® notwendig sind, bei autistischen Kindern gestért sind. Des Wei-
teren scheint bei Autisten eine schwache zentrale Kohérenz®’ (Poustka et al., 2004) vorzulie-
gen.

% Exekutive Funktionen umfassen psychol ogische Fahigkeiten, die einen Menschen dazu befshigen, sein Han-

deln schrittweise, logisch und vorausschauend zu planen und dann umzusetzen sowie sein Handeln verander-
ten Situationen anzupassen. So kann ein autistisches Kind beispielsweise Schwierigkeiten beim Anziehen
haben, weil es nicht weil3, welches Kleidungsteil es zuerst anziehen soll.

Unter dem Konzept ,, Theory of mind“ werden psychologische Funktionen zusammengefasst, die es einer
Person ermdglichen, die eigenen Vorstellungen, Gefiihle, Gedanken, Uberzeugungen und Emotionen von an-
deren Menschen zu verstehen, zu deuten und zu kommunizieren. Einem autistischen Menschen féllt es zum
Beispidl sehr schwer, anhand des Verhaltens und der Mimik sowie des Tonfalls der Stimme einzuschétzen,
ob die andere Person verérgert, traurig oder frohlich ist. Die Vorstellung tiber andere Menschen ist jedoch ei-
ne wesentliche Voraussetzung fir die soziale Entwicklung (Baron-Cohen et al., 1985). Echtes symbolisches
Spidl igt nur mit dieser Fahigkeit maoglich.

Schwache zentrale Kohérenz bedeutet, die Wahrnehmung und das Denken von Menschen sind stark durch
die Tendenz gepragt, die Umwelt als Ganzes zu verstehen und die in ihr enthaltenden einzelnen Reize im Zu-
sammenhang mit anderen Reizen zu interpretieren. Diese Form der Verarbeitung wird al's ,,zentral kohérent*

26
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Heute werden autistische Stérungen vor allem durch multikausale Modelle erklart. Eichel
(1996) weist auf die komplizierten Zusammenhange der Informations- und Wahrnehmungs-
verarbeitungsstorungen und ihre Auswirkungen auf die Entwicklung der kognitiven, affekti-
ven, motorischen und sozial-kommunikativen Fahigkeiten hin.

Waterhaus und Fein (1997) erstellten ein Modell zur Erkl&rung der autistischen Stérungen
und integrierten dabei zahlreiche Annahmen anderer Autoren. Auf neurofunktioneller Ebene
gehen die Autoren davon aus, dass durch eine abnorme Hippocampusfunktion die Integration
verschiedener sensorischer Eindriicke gestort sei, eine abnorme Amygdalafunktion die Zu-
schreibung der affektiven Bedeutung von Stimuli und damit die Gefuihlsassoziationen unter-
breche, ein unausgeglichenes Vasopressin-Oxytoxin-Verhaltnis zu abgeflachtem I nteresse an
sozialen Bindungen und verminderter Zugewandtheit fiihre und eine abnorme cortikale Orga-
nisation die Verarbeitung von Représentationen und das Verlagern der Aufmerksamkeit be-
eintrachtige, wodurch es zu erhdhter selektiver Aufmerksamkeit gegentiber manchen Stimuli

kame.

1217 Prognose

Autistische Stérungen haben immer einen chronischen Verlauf. Zwar kénnen mittlerweile mit
Hilfe verschiedener therapeutischer Vorgehensweisen deutliche Verhaltensverbesserungen
erreicht werden, eine Heilung ist jedoch ausgeschlossen (Dalferth, 1995).

Nachdem das autistische Stérungshild sehr weitgreifend und vielseitig sein kann, kann eine
genaue Prognose nicht getroffen werden. Menschen mit Asperger-Syndrom haben eine deut-
lich bessere Prognose als Menschen mit frahkindlichem Autismus (Noterdaeme, 2004, S.
257). Des Weiteren ist die Prognose abhangig von den zusétzlichen komorbiden Erkrankun-
gen und dem Zeitpunkt der Diagnose, d. h. ob die Probleme friih erkannt und therapiert wor-
den sind. Wird ein Kind frihzeitig diagnostiziert und behandelt, sind heute gute therapeuti-

sche Erfolge moglich.

bezeichnet. Menschen mit Autismus verarbeiten Informationen bevorzugt einzelheitlich, d. h. Se sehen eher
die einzelnen Details als das vollstdndige Bild. Zum Beispiel konnen intellektuell gut begabte Autisten jeder-
zeit Tippfehler in einem Text herausfinden, aber se sind nicht fahig, den Textinhalt zu verstehen.
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1.21.8 Zusammenfassung

Der Ergbeschreiber Leo Kanner (1984) nannte drei Kernsymptome des Autismus. Rickzug
sozialer und emotionaler Kommunikation, Vermeiden von Veranderungen und die Unféhig-
keit zur sprachlichen Kommunikation. Neben diesen Kernsymptomen besteht jedoch ein brei-
tes Spektrum belastender Verhaltensweisen innerhalb der autistischen Symptomatik, die nicht
bei allen Autisten gleichermal3en anzutreffen sind und die sich innerhalb der Lebensspanne
teilweise erheblich verandern (Lorenz, 2003).

Das autistische Erscheinungsbild ist vielféltig (fruhkindlicher Autismus, high-functioning
autism, Asperger-Syndrom) und kann sich im Verlauf des Lebens immer wieder verandern.
Obwonhl die sozialen und kommunikativen Schwierigkeiten sowie die starren und zwanghaf-
ten Verhaltensweisen ein Leben lang in irgendeiner Form erhalten bleiben, unterscheiden sich
Schwere und Ausmal? der Verhaltensprobleme deutlich zwischen den betroffenen Menschen.
Insbesondere bestimmen Intelligenz und Sprachf&higkeit in der Entwicklung den Schwere-
grad der Erkrankung.

Bei allen autistischen Storungen ist vor allem ein grundlegendes Defizit im Bereich des so-
zialen Miteinanders und der gegenseitigen Verstandigung typisch. Autistischen Menschen
fehlt ein natirliches Verstandnis fur die Gefuhle, Gedanken, Vorstellungen und Wiinsche an-
derer und ihr Interesse an Mitmenschen ist eingeschrankt. Soziale und gesellschaftliche Re-
geln und Normen sowie Erwartungen werden schlecht verstanden, Freundschaften kaum auf-
gebaut. Autistische Menschen haben ein hohes Bedurfnis nach Gleichformigkeit ihrer Um-
welt und ihren Alltagsgewohnheiten. Meist sind die Interessen und Aktivitdten sehr einge-
schrankt.

Somit treten autistische Symptome in unterschiedlichen Ausprégungen auf. Sie beeinflus-
sen ein Leben lang das Verhalten der autistischen Person und beeintrachtigen das Zusammen-
leben in der Familie, mit Gleichaltrigen und der gesamten sozialen Umwelt. Eine Verbesse-
rung der autistischen Symptomatik kann mit Hilfe spezieller Therapien erreicht werden, eine

Heilung ist jedoch nicht maglich.
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122 Geistige Behinderung

1.2.21  Definition zentraler Begriffe

Die Schwierigkeit, geistige Behinderung zu definieren, ist bis heute immer wieder Gegens-
tand des wissenschaftlichen I nteresses®® (Robinson & Robinson, 1976). Im folgenden sollen

kurz einige Definitionen zum Begriff der geistigen Behinderung aufgefihrt werden.

Mental retardation is a phenomenon associated with high behavioural variability as well as low
tested intelligence. (Berksons, 1966)

Die Aussage von Berksons findet auch nach 25 Jahren noch in Forscher- wie auch in Prakti-
kerkreisen Bestéatigung.

Als geistig behindert gelten Personen, deren Lernverhalten wesentlich hinter der auf das Le-
bensalter bezogenen Erwartung zurtickbleibt und durch ein dauerndes Vorherrschen des an-
schaulich-vollziehenden Aufnehmens, Verarbeitens und Speicherns von Lerninhalten und eine
Konzentration des Lernfeldes auf direkte Bedirfnisbefriedigung gekennzeichnet ist, was sich in
der Regd bei einem Intelligenzquotienten von unter 55/60 findet. Geistigbehinderte sind
zugleich im sprachlichen, emotionalen und motorischen Bereich beeintréchtigt und bedirfen
dauernd umfanglicher padagogischer Maf3nahmen. (Bach, 1975)

Einigkeit besteht bis heute darin, dass sich geistige Behinderung durch eine kognitive Beein-
trachtigung und zum anderen durch eine grof3e Variabilitét auf der Verhaltensebene auszeich-
net.

Thimm (1990) empfiehlt, neben der Intelligenz auch noch das Mal3 der sozialen Anpas-
sung heranzuziehen, da somit ,,in solche Diagnosen kulturspezifische Anforderungen einge-
hen und damit die Relativitdt von geistiger Behinderung zum Ausdruck gebracht wird”
(Thimm, 1990, S. 12).

Mental retardation refers to significantly subaverage general intelectual functioning existing
concurrently with deficits in adaptive behavior, and manifested during the developmental period
(Grossmann, 1973, S. 11)

28

»AUf den geistig behinderten Menschen &8sst sich lediglich hinweisen, er ist begrifflich nicht zu fassen. Die
Definition geistige Behinderung scheitert an der Ratlosigkeit degenigen, der dieses Phénomen beschreiben
und interpretieren will, da er die existentielle Wahrheit und Wirklichkeit mit seinen Kriterien und Argumen-
ten nicht erreicht, in der sich der geistig behinderte Mensch vorfindet und definiert. Es wird neuerdings stan-
dig Uber ihn gesprochen, er selbst spricht nicht, damit man ihn hére und verstene (Thalhammer, 1974, S. 9).
,.Die Frage, was Behinderung bedeutet, ist selber fraglich* (Bleideck, 1983, S.176 f.).
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Als geistig behindert gilt, wer infolge einer genetisch-organischen oder anderweitigen Schédi-
gung in seiner psychischen Gesamtentwicklung und seiner Lernféhigkeit so sehr beeintréchtigt
ist, dass er voraussichtlich lebenslanger sozialer und padagogischer Hilfen bedarf. Mit den kog-
nitiven Beeintrachtigungen gehen solche der sprachlichen, sozialen, emotionalen und motori-
schen Entwicklung einher. (Deutscher Bildungsrat, 1973; zitiert nach Holtz, 1994)

Geistige Behinderung bezeichnet digjenige Seinsweise und Ordnungsform (Thalhammer, 1974)
menschlicher Erkenntnis, die durch Beeintréchtigung der Organisation (Selbstregulation) zum
Zwecke zunehmender Umwelterweiterung (bzw. Systementwicklung) gekennzeichnet ist. (zi-
tiert nach Holtz, 1994, S. 112)

Geistige Behinderung ist weder ein Charakteristikum des Individuums noch ein Sachverhalt im
Verhalten (der behinderten Person). Es ist ein sozial festgelegter Status, welchen die Person je
nach deren Normen in einigen sozialen Systemen, aber nicht in anderen haben kann. Daraus
folgt, dass jemand in einem System geistig behindert sein kann, aber nicht in einem anderen. Er
kann seine Rolle durch Wechsel seiner sozialen Gruppe veréndern . (Mercer, 1974, S. 31; z-
tiert nach Holtz, 1994, S. 51)

Die Definition ,,Behinderung” ist immer gesellschaftlichen, 6konomischen und individuellen
Normen unterworfen. Wiesinger (1990) nennt ebenfalls unterschiedliche Kriterien zur Beur-
teilung von Behinderung.

Wahrend eine gesellschaftliche und 6konomische Definition die kognitive Leistungsfahig-
keit entsprechend der Adaptionsfahigkeit an die normativen Anforderungen definiert, legen
andere Definitionen die konkreten Funktionalitéten, z. B. Sehen, zugrunde. Ist eine Funktion
beeintrachtigt, spricht man von Behinderung. Unter medizinischen Aspekten werden korperli-
che, geistige und seelische Defektzusténde untersucht, dabei werden auch die Art und Ursa-
che der Entstehung berticksichtigt. Zusammenfassend werden diese Aspekte auch unter einem
sozialen Aspekt berticksichtigt. Hier legt man eine Behinderung zugrunde, wenn aufgrund der
Verminderung von korperlichen und geistigen Fahigkeiten eine mangelnden Aussicht besteht,
einen geeigneten Beruf zu finden. Unter einer padagogischen Perspektive betrachtet, seht die
mangelnde Bildbarkeit, eine Bildungsbehinderung sowie eine Erziehungshemmung im Vor-

dergrund.

# Die Definition geistige Behinderung erfolgt in unterschiedlichen Systemen anhand verschiedener Kriterien.
In den USA beispielsweise erfolgt die Einstufung ,,geistige Behinderung*“ bereits bei einer Abweichung von
zwei Standardabweichungen unterhalb des Mittelwerts des Intelligenzquotienten, wahrend dies in Deutsch-
land ergt ab einer Abweichung von mindestens drel Standardabwei chungen unterhalb des Mittelwerts des In-
telligenzquotienten erfolgt.
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Grundlegend spricht man von einer geistigen Behinderung bel Beeintrachtigung der kogniti-
ven und intellektuellen Entwicklung. Dabel kann je nach Beeintréchtigung eine Abstufung
erfolgen® (siehe Tabelle 1.4).

Tabelle 1.4: Klassifizierung des Behinderungsgrades mittels 1Q-Werten (Baumann

& Perrez, 1990)
Gemessener 1Q Behinderungsgrad
70-80 Lernbehinderung
50/55-70 Leichte geistige Behinderung (80 %)
35/40-50/55 Mal3ige geistige Behinderung (12 %)
20/25-35/40 Schwere geistige Behinderung (7 %)
Unter 20/25 Schwerste geistige Behinderung (1 %)

Die WHO untergliedert den Behinderungsbegriff in impairment (Schadigung), disabilities
(Beeintrachtigung) und handicap (Behinderung) (International Classification of Impairments,
Disabilities and Handicap, 1980). Dabei umfasst der Begriff Schadigung ,,Mangel oder Ab-
normitéten der psychischen, physiologischen oder anatomischen Strukturen und Funktionen
des Korpers”, der Begriff Beeintréchtigung umfasst ,,Funktionseinschréankungen oder - man-
gel aufgrund von Schédigungen, die typische Alltagsaktivitéten behindern oder unmdglich
machen”, und der Begriff der Behinderung beinhaltet ,Nachteile, die einer Person aus einer
Schadigung oder Beeintrachtigung erwachsen und die eine Ubernahme solcher Rollen ein-
schranken oder verhindern, die fur die Person in Bezug auf Alter, Geschlecht, soziale und kul-
turelle Aktivitét als angemessen gelten” (Rath, 1988, S. 37ff.).

Nach Holtz (1994) zielt ,,die grundlegende Kritik an bisherigen Definitions- und Klassifi-
kationsbemiihungen auf eine Anderung der theoretischen Grundannahmen® ab. Sowohl kog-
nitive Prozesse als auch kognitive Beeintréchtigungen missen in ein umfassenderes Modell
integriert werden, das Personlichkeitsmerkmale, Umweltbedingungen und vor allem deren
Interaktionsprozesse abbilden kann” (Holtz, 1994, S. 59).

%0 Eine exakte Trennung der einzelnen Stufen der Behinderung ist jedoch nicht méglich, da die Ubergénge

flieRend sind und sich unter verschiedenen Fordermafinahmen Fahigkeiten unterschiedlich entwickeln kon-
nen“ (Beisteiner, 1998, S. 25).

Da der geistig Behinderte nur eine ,,permanent verringerte Méglichkeit aufweist, Uber eine Metagbene mit
sich und seinem Dasein zu kommunizieren“ (Kobi, 1983; S. 155), gibt es somit auch aus dieser Perspektive
Beschrankungen in der Theoriebildung.

31
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Fur die Diagnose einer geistigen Behinderung muss sowohl eine Stérung im I ntelligenzniveau
als auch hinsichtlich der Anpassung an die geforderten Anforderungen des alltaglichen Le-
bens bestehen (1CD-10, 1994).

Im Wesentlichen legen damit die meisten Definitionen von geistiger Behinderung folgende
Kriterien zugrunde: unterdurchschnittliche Intelligenz, Defizite im adaptiven Verhalten und
ein Auftreten in einer Entwicklungsperiode (unter 18 Jahren).

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass nach wie vor Kontroversen bezlglich der
Definition ,,geistiger Behinderung” herrschen. Verschiedene Definitionen legen ihren
Schwerpunkt auf unterschiedliche Kriterien. So sieht zum Beispiel die padagogische Definiti-
on die Abhangigkeit von permanenter Forderung unabhéngig von der Schwere der mentalen
Retardierung im Vordergrund, wahrend aus medizinischer Sicht das Vorhandensein einer
physischen Schadigung zugrunde liegt. Die grundlegende Kritik an bisherigen psychologi-
schen Definitions- und Klassifikationsbemiihungen zielt demnach auf eine Anderung der the-
oretischen Grundannahmen ab. Sowohl kognitive Prozesse als auch kognitive Beeintréchti-
gungen mussen in ein umfassendes Modell integriert werden, das Personlichkeitsmerkmale,
Umweltbedingungen und vor allem auch deren Interaktionsprozesse angemessen abbilden
kann. Nach dem Interaktionsmodell interagieren Person- und Umweltvariablen miteinander
und bewirken neue Verhaltensweisen. Hier missen sich jedoch weder die kognitiven Fahig-
keiten noch die Lernumwelt veréndern, bestenfalls wird additiv eine Losungsstrategie in die
Wissensbasis integriert. Das ,,Goodness of fit Model*“ geht davon aus, dass gunstige Entwick-
lungsbedingungen dann vorliegen, wenn die Eigenschaften einer Person auf eine fir diese be-
sonders gunstige Umwelt treffen. Verhaltensstérungen und kognitive Probleme ergeben sich
demnach dann, wenn eine Passung zwischen personalen und situativen Variablen nicht gege-
ben ist. Und im Transaktionsmodell werden alle Variablen des I nteraktionsprozesses zu jedem
Zeitpunkt durch den I nteraktionsprozess selbst verandert (Ford, 1985).

Der vorliegenden Arbeit soll in Anlehnung an das ICD-10 die Definition von Seifert
(1997) zugrunde gelegt werden, die unter einer geistigen Behinderung folgendes versteht:
,.Eine sich in der Entwicklung manifestierende, stehen gebliebene oder unvollstandige Ent-
wicklung der geistigen Fahigkeiten, mit besonderer Beeintrachtigung von Fertigkeiten, die
zum Intelligenzniveau beitragen, wie z. B. Kognition, Sprache, motorische und soziale Fer-
tigkeiten” (a.a.0., 1997, S. 10).
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1222  Pravalenz geistiger Behinderung

Nachdem es unterschiedliche Entstehungsarten und Definitionskriterien von geistiger Behin-
derung gibt®, kénnen die Pravalenzraten nur ungefahre Angaben geben. Aufgrund einer Rei-
he internationaler Feldstudien werden Pravalenzraten zwischen 2-3 % angegeben (Steinhau-
sen, 2001). ,,Variationen ergeben sich vor allem fur den Anteil der leichten geistigen Behinde-
rung, die stérker mit niedrigen Sozialschichten verkntpft ist. Hingegen liegen die Anteile der
schweren geistigen Behinderung (...) recht Ubereinstimmend bei 0,3-0,5 %.” (Steinhausen,
2001, S. 168). Aufgrund einer gemutmal3ten hoheren biologischen Vulnerabilitét sind Jungen
haufiger betroffen als Madchen.

Zigler und Mitarbeiter (1984) unterscheiden in ihrem Klassifikationsschema zwischen
9933

,Mental retardation with known organic etiology
retardation”**(Pravalenzrate von 35 %), ,,Polygenic issues™ ( Pravalenzrate von 35 %) und

(Prévalenzrate von ca. 25 %), ,,Familial

der Gruppe der ,Environmentally deprived“*® (Pravalenzrate von 5 %) (Zigler & Hodapp,
1986, S. 86- 119, zitiert nach Holtz, 1994).

1.2.23  Atiologie der geistigen Behinderung

Wie bereits aus der Vielzahl der Definitionen ersichtlich wird, bestehen unterschiedliche Auf-
fassungen und Erklarungsmodelle zur geistigen Behinderung. Ebenso viele Moglichkeiten
existieren bei der Entstehung einer geistigen Behinderung.

Eine geistige Behinderung kann nach der Art, nach der Ursache oder nach dem Auftritts-
zeitpunkt der Behinderung unterschieden werden.

Genetische Faktoren spielen in der Verursachung der geistigen Behinderung eine herausra-
gende Rolle. ,,Die Gruppe der leichten geistigen Behinderung wird Uber einen polygen-
multifaktoriellen Erbgang vermittelt und durch familiar-kulturelle Umweltfaktoren beein-
flusst. (...) In der Atiologie der mittelgradig und schweren geistigen Behinderung stehen orga-

nische Faktoren mit oft spezifischen exogenen Ursachen im Vordergrund. (...) Dabei dominie-

32

siehe folgendes Kapitel

% Zigler und Mitarbeiter (1984) geben fiir diese Gruppe einen |Q zwischen 0 und 60 an.

¥ 1Q zwischen 40 und 70 und wenigstens ein Elternteil mit einem |Q unter 70.

% Polygenetisch retardierte Nachkommen von nicht retardierten Eltern; Zigler und Mitarbeiter (1984) geben
hier keine weiteren |Q-Werte an.

Zu dieser Gruppe zéhlen Kinder, die eine extreme und langandauernde Vernachlassigung erfahren haben
(Zigler et al., 1984).
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ren pranatale Ursachen und speziell chromosomale Stérungen” (Steinhausen, 2001, S. 169).
So kann eine pranatale Schadigung zum Beispiel durch Gendefekte (z.B. Fragiles-X-
Syndrom, Prader-Willi-Syndrom) oder Genmutationen (z.B. Trisomie 21) eine geistige Be-
hinderung verursachen.

Stoffwechselstérungen (z. B. Phenylkentonurie, Leuzinose und Galaktosdmie) im Bereich
von Aminosauren, Kohlehydraten, Lipiden, Mineralien und Vitaminen kdnnen ebenfalls zu
einer Manifestation einer geistigen Behinderung fuhren.

Auch infektiose Erkrankungen (z. B. Rotelembryopathie) oder Erkrankungen der Mutter
(z. B. HIV-Infektion) konnen zu einer geistigen Behinderung fuhren.

Perinatal kann es durch Geburtsverletzungen oder Sauerstoffmangel zu Schéadigungen
kommen (Beisteiner, 1998, S. 27ff.). Postnatal konnen entziindliche Erkrankungen des Zent-
ral-Nervensystems, Schadel-Hirn-Traumen oder Hirntumore zu einer geistigen Behinderung
fUhren (Steinhausen, 2001).

1.2.24  Auswirkungen der geistigen Behinderung in der Alltags- und L ebensgestaltung

Aus den oben genannten Differenzierungen der geistigen Behinderung ergeben sich unter-
schiedliche Auswirkungen auf die Alltags- und Lebensgestaltung je nach Schweregrad der
Behinderung. Tabelle 1.5 gibt einen kurzen Uberblick tiber die verschiedenen Beeintrachti-
gungen, die sich bei den unterschiedlichen Abstufungen der geistigen Behinderung in der
Bewaéltigung des Alltag ergeben konnen.
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Tabelle 1.5:  Auswirkungen des Schweregrades der Behinderung auf die tatsachli-
chen Fahigkeiten (Baumann & Perrez, 1990)

Behinder ungsgr ad

Schullaufbahn

Entwicklungs- und
Bildungsfahigkeit

Ber ufliche Bildung

L er nbehinder ung

In der Regel sonder-
schulbedurftig.

Im Einschulungsalter
weisen sie einen Ent-
wicklungsrickstand
von ca. 2-3 Jahrenim
Sozial-, Sprach- und
L eistungsbereich auf.

Ein Hauptschulab-
schluss und eine quali-
fizierte Berufsaushil-
dung sind moglich.

L eichte geistige Be-
hinderung

Schulkenntnisse sind
ungefahr bis zur 6.
Schulstufe moglich.

Soziale und kommuni-
kative Fertigkeiten
kénnen erlernt werden.

Im Erwachsenenalter
kann eine soziale und
berufliche Bildung er-
reicht werden, die zur
Selbsterhaltung aus-
reicht. Bei groReren
sozialen und 6konomi-
schen Belastungen sind
Anleitung und Hilfe
notig.

Malige geistige Be-
hinderung

Schulkenntnisse sind
auf dem Niveau der 2.
Schulstufe moglich.

Die Betroffenen sind
trainierbar. Alltags-
praktische, soziale,
kommunikative und
berufliche Fertigkeiten
kénnen erworben wer-
den.

Im Erwachsenenalter
kénnen sie einfache
Arbeiten in geschiitz-
ten Werkstétten aus-
fuhren, bei geringer
Belastung ist jedoch
Hilfe und Aufsicht n6-
tig.

Schwer e geistige Be-
hinderung

Die Entwicklung ist
massiv e ngeschrankt.

Die Betroffenen sind
nur begrenzt trainier-
bar. Geringe Kommu-
nikationsfahigkeit und
das Trainieren elemen-
tarer Hygieneféhigkei-
ten sowie soziale An-
passung in der unmit-
telbaren haudlichen
Umgebung sind mog-
lich.

Einfache Arbeiten
kdnnen unter Aufsicht
durchgefiihrt werden.

Schwer ste geistige
Behinderung

Die Betroffenen sind
vollig abhéngig und
bedirfen standiger Be-
aufsichtigung.

Motorische und senso-
motorische Weiterent-
wicklung konnen bei
geeignetem Training
verwirklicht werden.

Im Erwachsenenalter
konnen grundlegende
Selbstversorgungsfer-
tigkeiten nicht erlernt
werden.

Baumann und Perez (1990) gehen davon aus, dass Menschen mit einer maldigen geistigen Be-

hinderung trainierbar sind. Sie kbnnen alltagspraktische, soziale, kommunikative und berufli-

che Fertigkeiten erwerben und im Erwachsenenalter einfache Arbeiten in geschitzten Werk-

stétten ausfuihren. Menschen mit einer schweren geistigen Behinderung sind in ihrer Entwick-
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lung massiv eingeschrénkt, die Betroffenen sind nur begrenzt trainierbar. Menschen mit einer
schwersten geistigen Behinderung sind vollig abhéngig und bedirfen standiger Beaufsichti-
gung. Hier kann lediglich eine motorische und senso-motorische Weiterentwicklung bei ge-
eignetem Training verwirklicht werden. Im Erwachsenenalter kann diese Personengruppe
grundlegende Selbstversorgungsfertigkeiten nicht erlernen.
Fur unabhangige Lebensfiihrung sind nach Spreen (1978; zitiert nach Beisteiner, 1998 S.

25) folgende Fahigkeiten notwendig®”:

e Fahigkeit zur Entwicklung von Selbsténdigkeit (Urin, Stuhlkontrolle, Essen, An-

ziehen)
e Kommunikationsfahigkeit (Sprechen, Lesen, Schreiben)
e Fahigkeit zur Fortbewegung (Laufen, Krabbeln, Benutzen 6ffentlicher Verkehrs-
mittel)

e neuromotorische Leistungen (Grob-, Feinmotorik)

e Selbstgerichtetheit (Initiative, Aufmerksamkeit)

e Eigenverantwortung (Vertrauenswirdigkeit, Umgang mit Eigentum)

e soziale Verantwortung (Interaktion in der Gruppe)

e Okonomische Verantwortung und Verantwortung als Burger
Hierzu sind nach Ansicht zahlreicher Autoren (Seifert, 1997; Beisteiner, 1998) Bedingungen
und Voraussetzungen in der Versorgungsstruktur der behinderten Menschen zu schaffen, die
eine Entwicklung der hier aufgeftihrten Fahigkeiten und Kompetenzen ermdglichen und un-
terstiitzen. Dabei stellen die Autoren die Wichtigkeit von kleinen Gberschaubaren Wohnfor-
men, technischen Hilfsmitteln, um andere Formen der Kommunikation zu ermoglichen, fle-
xible Tagesstrukturen, damit in den Diensten mehr Zeit fur Mitarbeiter und Bewohner zur
Verfligung stehen, eine ausfuhrliche Arbeit an der Bewohnerbiografie, fachliche Kompetenz
der Mitarbeiter und die erforderliche Zusammenarbeit mit Eltern und Angehérigen in den
Vordergrund. Die Entwicklung von Menschen mit geistiger Behinderung im Erwachsenenal-

ter und ihre Versorgungsmoglichkeiten werden in Kapitel 1.3 ausfuhrlicher beschrieben.

%" Hendle (1988, S.113 f.) nennt 4 Stufen adaptiven Verhaltens: Motorisch-sprachliche Ebene (= inwieweit ist
der geistig behinderte Mensch fahig sich auszudriicken und einen Platz in der Gesellschaft einzunehmen);
Selbstunterhalt (= ob bzw. unter welchen Bedingungen ist der geistig behinderte Mensch in der Lage, sich
selbst durch ein berufliches Einkommen zu erhalten); Betreuung (= Grad der benétigten Hilfe in altagsprak-
tischen Verrichtungen).
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1225 Zusammenfassung: Geistige Behinderung

Die Definitionen der geistigen Behinderung sind unterschiedlich, je nach Schwerpunktsetzung
und thematischem Hintergrund werden kognitive und intellektuelle, soziale, medizinische
und/oder padagogische Gesichtspunkte in den Vordergrund gestellt. Der vorliegenden Arbeit
liegt die Definition der geistigen Behinderung nach 1CD-10 (1994) zugrunde, wonach fir die
Diagnose einer geistigen Behinderung sowohl eine Storung im Intelligenzniveau als auch der
Anpassung an die Anforderungen des alltéglichen Lebens bestehen muss. Geistige Behinde-
rung l&sst sich je nach Auspragung und Schweregrad in die Bereiche leicht, mittel, schwer
und schwerst einteilen. Die Ursachen von geistiger Behinderung sind ebenso vielféltig wie
unterschiedlich, so kdnnen genetische Ursachen, Stoffwechselstérungen oder auch perinatale
Schédigungen auslésend sein. Die geistige Behinderung ist ein stabiler Faktor, der bisins Er-
wachsenenalter bestehen bleibt. Je nach Auspragung lassen sich mit Hilfe von Therapien und
frihen FOrderungen Erfolge erzielen, die es Menschen mit geistiger Behinderung ermégli-
chen, ihren Alltag im Erwachsenenalter mit individueller Hilfe zu bewaltigen.

123 Down-Syndrom

Nachdem die Personengruppe mit Down-Syndrom in der vorliegenden Arbeit nur als relativ
kleine Vergleichsgruppe dient, soll dieses Kapitel tiber das Storungsbild Down-Syndrom kurz
gehalten werden. Einen Uberblick zum Down-Syndrom im Kindes- und Jugendalter bieten
Cowie (1970), Rett (1980) und Wendeler (1988). Speziell mit dem Erwachsenenalter dieser
Menschen haben sich unter anderem Weber (1991) und Wendeler (1988) ausfuhrlicher be-
schéftigt.

1.2.31  Definition und klinisches Erscheinungsbild

Das klinische Bild des Down-Syndroms (Trisomie 21) wurde erstmals 1866 von dem engli-
schen Arzt Langdon Down beschrieben® (Down, 1866). Einer Forschungsgruppe um Lejeu-
ne (1959) gelang erstmals der Nachwels, dass die Entstehung des Down-Syndroms durch ein

% Down (1866) ging davon aus, dass geistige Behinderung die Folge eines Degenerationsprozesses innerhalb
verschiedener Rassen sai. Untergtiitzend beschrieb Down vor allem Aufféligkeiten im auBeren Erschei-
nungsbild, die auch heute noch Gultigkeit haben.
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Uberschiissiges Gen bedingt ist. Heute weil3 man, dass das Down-Syndrom aufgrund von ver-
schiedenen Chromosomenaberrationen®® entstehen kann, bei denen immer ein Chromosomen-
satz entsteht, bei dem das Chromosom 21 dreimal vorhanden ist.

Das Down-Syndrom (...) basiert auf einer meist klassischen Trisomie, d. h. auf einem dreifachen
Chromosom 21. In Formen der Translokation sind in wenigen auftretenden Féllen an das zu-
sétzliche Chromosom 21 oder ein wesentlicher Teil davon an ein anderes Autosom (meistens
Chromosom 14/21/22) angeheftet. Die Inzidenz ist mit dem Alter der Mutter korreliert. Die
Haufigkeit bezogen auf alle Altersklassen betrégt 1:700 Lebendgeborene (bei 35-40jahrigen
MUttern 0,5-1,3%, be 40-45jahrigen Mttern 1,3-4,4%). Diese Chromosomenanomalie fiihrt zu
meist erheblicher, aber individuell verschiedener geistiger Behinderung mit zusétzlichen Stoff-
wechselanomalien, die wiederum zu Fehlentwicklungen von Gewebe und einzelnen Organen
fuhrt. Die Diagnose ist unmittelbar nach der Geburt bzw. durch Amniozentese oder Chorionzot-
tenbiopsie moglich (Pschyrembel, 1998, S. 365)

Innerhalb der Gruppe der geistig Behinderten geht man von 15-25 % Personen mit Down-
Syndrom aus (Weber, 1991). Aufgrund der Fortschritte in der Pranataldiagnostik (Ultra-
schalluntersuchung, Amniozentese und entsprechend eugenische Mal3nahmen) nimmt man an,
dass der Anteil in den vergangenen Jahren jedoch deutlich gesunken ist.

Menschen mit Down-Syndrom weisen spezielle morphologisch-physische Charakteristika
auf (kleiner Kopfumfang, flacher Hinterkopf, rundliches, flaches Gesicht, flache, kleine Nase
und ein auffélliger Epikanthus der Augenlider, enger und meist kurzer Gaumen, tberdurch-
schnittlich grof3e Zunge). Die oberen und unteren Extremitéten sind meist verkirzt, wobei vor
allem die Finger und Hande besonders verkirzt sind. In der Handfl&che findet man meist die
sogenannte Vier-Finger-Furche. Zusétzlich weisen Menschen mit Down-Syndrom auch meist
organpathologische Veranderungen® auf (Weber, 1991).

1.2.3.2  Entwicklung im Kindes- und Jugendalter

Die Entwicklung beim Down-Syndrom verl&uft relativ langsam und endet haufig auf relativ
niedrigem Abschlussniveau. Wie auch bei anderen Behinderungen findet sich eine Abnahme
des Entwicklungstempos*. Beim Down-Syndrom entwickeln sich dabei die sensomotori-
schen Fahigkeiten meist schneller als die Sprache (Wendeler, 1988). Tests zur visuellen und

% Gemeint sind hier die Non-digunction-Trisomie, die Trans okations-Trisomie und die Mosaik-Trisomie (eine

genaue Erkldrung ist bel Weber, [1991], zu finden).

Haufig zu finden sind Herzanomalien, eine hohere Bereitschaft zu Diabetes, ein generedll schlechteres Im-
munsystem und ein neuroanatomisches Hirngewicht, das unter der Norm liegt (Weber, 1991).

Allgemein kann festgestellt werden, dass Entwicklungs- und Lernfortschritte bei retardierten Kindern oft
instabil sind und auch bereits erreichte Lernfortschritte und Fahigkeiten wieder verloren gehen konnen
(Wendeler, 1988).
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taktilen Wahrnehmung ergaben eine relative Starke im visuellen Bereich*. Ebenfalls gut
ausgepragt ist bei Kindern mit Down-Syndrom meist die Gestaltwahrnehmung, was unter an-
derem das Lesenlernen begunstigt. Die Aufmerksamkeit und Ausdauer ist jedoch vor allem
im Kindesalter bei Menschen mit Down-Syndrom gering, sie zeigen oft ein hohes Mal3 an
Ablenkbarkeit. Die Aufmerksamkeitsschwéche ist aber dennoch geringer ausgepragt as bei
anderen Behinderungen (Wendeler, 1988).

Bezuglich der Gedachtnisfahigkeiten im Speichern und Reproduzieren zeigen Menschen
mit Down-Syndrom oft geringe Fertigkeiten im Wiedererkennen. Dies ist als Hinweis auf ei-
ne geringe Speicherkapazitét zu deuten. Auch bei den Abrufprozessen, z. B. im freien Repro-
duzieren, weisen Kinder mit Down-Syndrom haufig geringe Fertigkeiten auf. Menschen mit
Down-Syndrom haben bel der Handlungsausfihrung héufig langsamere Reaktionszeiten als
gesunde Probanden, wobei der Unterschied meist nicht in der Wahrnehmungsphase besteht,
sondern dass sie in der motorischen Phase deutlich verlangsamt sind. Die Ursache fir langere
Reaktionszeiten liegt somit in der Planung oder Ausfihrung der motorischen Reaktionen
(Wendeler, 1988).

Kinder mit Down-Syndrom schneiden meist bei grob- und lokomotorischen Aufgaben
schlechter ab und haben Schwierigkeiten bei Gleichgewichtsaufgaben. Auf3erdem haben Kin-
der mit Down-Syndrom Schwéachen im Aufbau motorischer Programme, sie scheinen vorpro-
grammierte Bewegungssequenzen wenig zu benutzen. Stattdessen besteht eine stérkere Ab-
hangigkeit von direkten Rickmeldeprozessen. Besonders schwer scheinen fur Menschen mit
Down-Syndrom Aufgaben zu sein, die Anforderungen an Geschwindigkeit und Beweglichkeit
stellen (Wendeler, 1988).

Aufgrund ihrer oft defizitéren Horfahigkeit haben Menschen mit Down-Syndrom Schwie-
rigkeiten in der Artikulation (Stottern, Nuscheln), manchmal kommt es auch zu Perseveratio-
nen oder zu groben Wortreduktionen. Des Weiteren tritt haufig die Schwierigkeit auf, sich zu
erinnern, wie das Wort produziert wird. Dadurch werden Sprechangst und soziale Isolation

beglnstigt.

*2 Hierbei zeigte sich kein Unterschied zu gesunden Kindern und eine relative Schwéche im taktilen Bereich.
Bel anders geistig Behinderten ist es meist genau umgekehrt. Eine Begrindung kdnnte eventuell in einer
Verdnderung des Kleinhirns zu finden sein (Wendeler, 1988). Kinder mit Down-Syndrom haben im Ver-
gleich zu anderen geistig behinderten Kindern insgesamt oft eine bessere Fahigkeit zur differenzierten visuel-
len Wahrnehmung sowie eine gute Farbwahrnehmung. Scheinbar ist beim Down-Syndrom das Gedéchtnis
fur visuelle Inhalte besser ausgebildet als fir auditive Inhalte, bel gesunden Kindern ist dies meist genau um-
gekehrt (Wendeler, 1988).
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Menschen mit Down-Syndrom sind dabei meist deutlich schlechter in der expressiven als
in der rezeptiven Sprache. Sie kdnnen jedoch trotz ihrer sprachlichen Schwierigkeiten sehr
gut eine wechselseitige Kommunikation fuhren und unterscheiden sich damit charakteristisch
von Autisten.

Im Spiel zeigen Kinder mit Down-Syndrom einen &hnlichen Entwicklungsstand wie ge-
sunde Kinder, sie haben jedoch manchmal die Tendenz zum einseitig monotonen Spiel und
sind manchmal weniger einfallsreich und kreativ (Wendeler, 1988).

Insgesamt weisen Menschen mit Down-Syndrom haufig eine gute soziale Anpassung,
Freundlichkeit, Aufgeschlossenheit und Grol3zugigkeit auf. Sie haben oft eine gute Fahigkeit
zur Selbstversorgung und verfligen insgesamt meist tUber eine gute soziale Eingliederungsfé-
higkeit in Form von emotionaler Stabilitdt und sozialer Kontaktfahigkeit. 2/3 der Menschen
mit Down-Syndrom konnen selbstéandig kleine Spaziergdnge machen, essen, zur Toilette ge-
hen sowie Gesicht und Hande waschen. Sie verfligen also Uber gute praktische Fertigkeiten.
Des Weiteren verfiigen Menschen mit Down-Syndrom oft Uber hervorragende I mitationsf&
higkeit, so dass sie sich durch Lernen am Modell auch leichter als Menschen mit anderen Be-
hinderungen aneignen konnen (Wendeler, 1988).

Trotz ihrer sozialen Fahigkeiten sind einige Menschen mit Down-Syndrom auch motorisch
unruhig, leicht erregbar und neigen zu aggressiven Ausbrichen oder zu Dickkdpfigkeit und
Starrsinn®™ (Wendeler, 1988).

Feststellbar ist, dass die Belastungen in Familien® geringer sind, wenn das Kind mit
Down-Syndrom auf soziale Zuwendung in irgendeiner Form reagiert (Beckmann, 1983). Ge-
rade im sozialen Bereich sind Kinder mit Down-Syndrom verhédltnismaidig gut im Vergleich
zu autistischen Kindern (Holloyd & Mc Arthur, 1976). Dies ist auch abhangig vom Tempe-
rament des Kindes. Z. B. ergeben sich hohere Belastungen, wenn das Kind zu Furchtsamkeit
neigt, unruhig und ablenkbar ist und wenn es sich schlecht beruhigen lasst (Beckmann, 1983).

“3 Diese Verhaltensweisen treten zwar manchmal auf, ihre Auspragung ist jedoch nach Aussagen Wendelers

(1988) immer noch geringer als bei anders Behinderten.

Der Grad der familidren Belastung ist nach Wendeler (1988) abhangig von der korperlichen und psychischen
Gesundheit der Eltern, der Problemldsefahigkeit der Eltern, der Verfugbarkeit sozialer Netze, dem Vorhan-
densein finanzieller Mdglichkeiten sowie den allgemeinen und spezifischen Werthaltungen der Eltern.
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-41-



Darstellung der untersuchten S6rungshilder

1.2.33  Zusammenfassung: Down-Syndrom

Das Down-Syndrom (Trisomie 21) kann aufgrund von verschiedenen Chromosomenaberrati-
onen auftreten, bei denen immer ein Chromosomensatz entsteht, bei dem das Chromosom 21
dreimal vorhanden ist. Diese Chromosomenanomalie fuhrt zu einer geistigen Behinderung,
die haufig mit zusétzlichen Stoffwechselanomalien einhergeht, die wiederum zu Fehlentwick-
lungen von Gewebe und einzelnen Organen fuhren. Die Auftretenswahrscheinlichkeit ist mit
zunehmendem Alter der Mutter im Zeitpunkt der Geburt erhoht.

Menschen mit Down-Syndrom zeigen ein typisches auf3erliches Erscheinungsbild: kleiner
Kopfumfang, ein flacher Hinterkopf, ein rundliches, flaches Gesicht, eine flache, kleine Nase
und ein auffalliger Epikanthus der Augenlider, der Gaumen ist meist eng und kurz, die Zunge
ist haufig Gberdurchschnittlich grof3, die oberen und unteren Extremitdten sind meist verkirzt,
wobei vor allem die Finger und Hande besonders verkuirzt sind, in der Handflache findet man
meist die sogenannte Vier-Finger-Furche.

Im Vergleich zu Menschen mit anderen geistigen Behinderungen oder Autisten zeigen
Menschen mit Down-Syndrom meist eine gute soziale Anpassung, sie verfigen haufig Uber
gute soziale Kompetenzen und kommunikative Fertigkeiten. Sie zeichnen sich meist durch ein
hohes Mal3 an Freundlichkeit, Aufgeschlossenheit und Grof3ziigigkeit aus und haben oft eine
gute Fahigkeit zur Selbstversorgung.

1.3 Entwicklung von M enschen mit Behinderungen im frihen Erwach-
senenalter

1.31 Autismusim Erwachsenenalter

Wie bereits angefuhrt, sind Menschen mit Autismus ihr gesamtes Leben lang von den aus ih-
rer Behinderung resultierenden Stérken und Schwéchen betroffen. Im Vergleich zur Literatur
zum Autismus im Kindes- und Jugendalter gibt es nur relativ wenige Studien, die den Verlauf
des Autismus im Erwachsenenalter und der in diesem Altersspektrum beginnenden V erande-
rungen beschreiben® (Mesibov, 1983; Rumsey, 1985; Schopler, 1980). Zwar wurden bereits

** Nachdem sich der iiberwiegende Anteil der Forscher primér dem Kindesalter von Autismus widmeten, ent-
stand 1986 in Schweden, basierend auf einem Projekt fur geistig behinderte Menschen (Act on Support and
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mit Beginn der Entdeckung der autistischen Storung vor 60 Jahren erste Follow-up Studien
begonnen® (Creak, 1963; DeMyer, 1973), diese ersten Forschungen untersuchten jedoch vor
allem kognitive Parameter®’. Generell geht man heute davon aus, dass eine positive Progno-
se® beziiglich der Arbeitssituation und der Selbstandigkeit bei Menschen mit einem Asperger
Syndrom besser gelingt as bei Menschen mit fruhkindlichem Autismus (Noterdaeme, 2004,
S. 257). Viele Berichte iber das Heranwachsen von Autisten I6sen Angste und Unsicherhei-
ten bel den Eltern aus, da sie haufig die Entwicklung von aggressivem, selbstverletzendem
oder zerstdrendem Verhalten im Erwachsenenalter beschreiben. Auf der anderen Seite ma-
chen Erfahrungsberichte von high-functioning Autisten, wie z. B. von Donna Williams, die
lernte mit ihrer Storung zu leben und dabei auch eine eigensténdige L ebensfiihrung zu gestal-
ten, den Eltern Mut und Hoffnung (Williams, 1994). Feststellbar ist jedoch, dass viele Men-
schen mit Autismus keiner dieser beiden Kategorien klar zugeordnet werden kénnen, was
Angste und Unsicherheiten bei den Eltern auslost. Zentral ist nach Aussage der tiberwiegen-
den Studien die Sorge der Eltern bezlglich der Versorgung des autistischen Kindes im Er-
wachsenalter (Lorenz, 2003). Howlin (1997, S. 9) stellte fest, dass den Eltern meist die néti-
gen Anlaufstellen fehlen: ,,There may be no-one to whom families can turn at times of stress;
no-one who knows their son or daughter well; no-one to offer information or advice.”

Im folgenden Kapitel sollen einige Studien aufgefihrt werden, die sich speziell mit autisti-
schen Menschen im Erwachsenenalter beschaftigt haben. Dabei muss jedoch berticksichtigt
werden, dass in dem Uberwiegendem Teil der Studien durchschnittlich begabte Autisten oder
Menschen mit Asperger Syndrom untersucht wurden. Autisten mit zusétzlicher geistiger Be-
hinderung finden nur selten Berticksichtigung.

Zunéchst sollen generelle Veranderungen in Puberté und Erwachsenenalter bei Menschen

mit Autismus kurz erlautert werden.

Services of Mentally Retarded, SFS, 1985), das Projekt REBECCA, das sich speziell den Bediirfnissen von
autistischen Kindern und erstmal s auch Erwachsenen widmet (Riksféreningen Autism, 1986, 2001).

Die meisten Nachuntersuchungen zum frihkindlichen Autismus wurden innerhalb weniger Jahre nach der
Diagnosestellung durchgefuhrt (DeMyer, 1973). Das Durchschnittsalter in den Studien liegt daher meist bei
circa 15 Jahren (Lotter, 1978; Venter et a., 1992). Es gibt nur wenige Studien, die tatséchlich erwachsene
Probanden untersuchen (Rumsey et al., 1985; Szatmari et al., 1989), hier lag das Durchschnittsalter bei circa
25 Jahren.

Entscheidend waren dabei in den ersten Untersuchungen die kognitiven Parameter: |Q-Werte und Schuler-
folg (Creak, 1963). Erst wesentlich spéter wurden auch Faktoren wie kommunikative und soziale Fertigkei-
ten und Fertigkeiten zum Erreichen der Selbstandigkeit berticksichtigt (Baron-Cohen, 1991; Hobson, 1993).
Bryson (1997) fordert, viele Verlaufe von Autisten bis ins Erwachsenenalter zu verfolgen, um so Prognosen
treffen zu kdnnen.
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Die Zeit von der Pubertét bis zum Erwachsenenalter ist auch fir gesunde Menschen wegen
der korperlichen Umstellungen, der starkeren sexuellen Impulse und der veranderten Erwar-
tungen der Umwelt vor allem an die Selbstandigkeit eine schwierige Phase. Wahrend jedoch
andere Jugendliche auf eigene Erfahrungen bei der Bewéltigung von Problemen zurtickgrei-
fen und sich — wenn notwendig — Hilfe holen konnen, bleiben Jugendliche mit Autismus auf
die Hilfsangebote ihrer Umgebung angewiesen. So beginnen viele ihr Anderssein zu erkennen
und Autonomiebestrebungen zu erleben (Bundesverband, 2001; www.autismus.de).

In der Adoleszenz® treten bei vielen autistischen M enschen sowohl positive als auch nega-
tive Veranderungen auf. Bei einigen Autisten kommt es zu deutlichen Verbesserungen im Be-
reich der Kontrolle des eigenen Verhaltens und der Integration in das soziale Geflige (Rutter
et a., 1978), andere entwickeln jedoch aggressive und selbstverletzende Verhaltensweisen
und verlernen bereites Erreichtes wieder (Gillberg & Steffenberg, 1987). Colemann (1992)
geht davon aus, dass sich bei circa der Halfte aller Autisten diese Verhaltensweisen voruber-
gehend verstarken. Langfristig bleibe dieses Verhalten jedoch nur bei 10-20 % bestehen. Ko-
bayashi (1992) berichtet in einem Zeitraum zwischen 10 bis 17 Jahren von 40 % V erbesse-
rungen und 35 % Verschlechterungen im allgemeinen Verhalten.

Gillberg und Steffenburg (1987) geben an, dass die friihe Pubertét fur die Mehrheit der Au-
tisten mit einer Verbesserung des kommunikativen und sozialen Verhaltens und einem Nach-
lassen der Symptomatik einhergeht. Sie berichten jedoch auch, dass bei 20 % der untersuch-
ten Probanden eine voribergehende Krise mit einer Zunahme der Symptomatik und aggressi-
ven Tendenzen zu beobachten war. Je nachdem, wie ausgepragt die Stérung ist, werden die
phasenspezifischen Probleme mehr oder weniger bedeutsam. Mesibov (1983) weist diesbe-
zuglich darauf hin, dass die meisten Eltern tiber zunehmende Schwierigkeiten im Umgang mit
den heranwachsenden Autisten berichten.

Troje (2000) untersuchte 18 Probanden mit Autismus beziiglich ihrer sozialen Adaptation
im Erwachsenenalter™. Die befragten Eltern berichteten tber positive (39 %) und negative

9" Eine Studie von van Bourgondien und Mesibov (1989), die erwachsene Autisten mit der Childhood Autism

Scale im Erwachsenenalter retesteten, stellten fest, dass alle diagnostizierten Kinder auch im Erwachsenenal -
ter noch als autistisch eingestuft werden konnten, die charakteristischen Symptome jedoch héufig nur noch in
schwécherer Auspréagung vorhanden waren.

0 Troje (2000) untersuchte Probanden mit Hilfe der Vineland Adaptive Behavior Scales (Sparrow et al., 1984).
Dieseist eingeteilt in die Bereiche Kommunikationsvermdgen, Fahigkeiten zur Bewéltigung von Alltagsver-
richtungen wie Korperpflege, Essenszubereitung, Haushaltsfiihrung und Benutzung von Verkehrsmitteln und
die sozialen Fahigkeiten im engeren Sinne, die den Umgang mit anderen Menschen, Freundschaften, Partner-
schaft, Sexualitét, Freizeitbeschéftigung und Selbstkontrolle mit einschlief¥.
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(50 %) Verénderungen im Alter zwischen 15-20 Jahren. Als positiv beschrieben sie eine lang-
same, stetige Entwicklung auf den meisten Gebieten, mehr Ausgeglichenheit und Offenheit
gegenuiber Anderen und einen Entwicklungsschub mit starker Motivation zu lernen. Als nega-
tiv beschrieben sie autoaggressives und fremdaggressives Verhalten sowie zunehmende
Angste und Zwange. Eine Ursache fir diese Verhaltensanderungen konnten die Eltern meist
nicht angeben. Alle von Troje untersuchten Eltern gaben an, dass auch im Erwachsenenalter
die Probleme anhalten wirden. Dabei standen vor allem Schwierigkeiten, die sich im Verhal-
ten der autistisch Behinderten ausdriicken, im Vordergrund. So zeigten autistische Heran-
wachsende autoaggressives Verhalten (78 %), fremdaggressives Verhalten (44 %), panikarti-
ge Reaktionen bei Abweichungen von Routine und Ritualen (56 %), Negativismus (11 %),
Perfektionismus (17 %), Zwangshandlungen (11 %), Distanzlosigkeit gegenuber Fremden
(11 %), ausgepragtes Ruckzugsverhalten (11 %), Apathie (17 %) und eine Ubermél3ig starke
Mutterbindung (17 %). Die Probleme, an denen die autistisch Behinderten leiden, wurden wie
folgt geschildert:
- Unzufriedenheit mit der eigenen Situation, Grubeln Uber das eigene Anderssein
(33 %),
- grof3es Bedirfnis nach Freundschaft mit Gleichaltrigen, aber mangelnde Fahigkei-
ten, Kontakte zu kntipfen und aufrecht zuhalten (22 %),
- Wunsch nach mehr Selbsténdigkeit, aber mangelnde Fahigkeiten, sich in der Um-
welt zurecht zu finden (17 %) und
- deprimiertes Lebensgefiihl durch Perspektiviosigkeit: fehlender Ausbildungsplatz,
fehlende Arbeits- und Wohnméglichkeit (39 %).
Die Ergebnisse von Troje (2000) zeigen, dass die untersuchten Probanden am besten Fahig-
keiten aus dem Bereich der alltdglichen Verrichtungen wie Kdrperpflege, Anziehen, Aufréau-
men, also allen Fahigkeiten, die einem starren Ablauf folgen, beherrschen. Hingegen waren
die Probanden am schlechtesten im sozialen Verhalten und vor allem in der Kategorie ,,zwi-
schenmenschliche Beziehungen”. Es gelang ihnen nicht, sich Fremden gegentiber adaquat zu
verhalten, eine Fahigkeit, die aber fir die meisten Berufe wichtig ist.
Troje stellte fest, dass eine positive Entwicklungstendenz in der Adoleszenz mit einer bes-
seren sozialen Adaptation im Erwachsenenalter™ verbunden ist. Die soziale Adaptation war

1 Die untersuchten Probanden erreichten bei Troje im Gesamtwert fir die soziale Adaptation eines Indivi-
duums ein durchschnittliches Altersaquivalent von 4 Jahren und 2 Monaten. Im Bereich des sozialen Verhal -
tens erreichten die Probanden einen noch niedrigeren Wert mit einem durchschnittlichen Altersaquivalent
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umso besser, je spéter die autistischen Personen in einer Wohneinrichtung auf3erhalb des El-
ternhauses lebten, d. h. je mehr ihrer Entwicklung sie im Elternhaus erleben. Nach Aussagen
von Troje korreliert das Alter bei Eintritt in ein Heim signifikant mit dem Gesamtwert der so-
zialen Adaptation und dem Bereich ,,Kommunikation” der VABS (Vineland Adaptive Beha-
vior Scale) sowie signifikant mit den Faktoren , Alltagsbewéltigung” und ,,soziales Verhal-
ten”. ,,Je fruher also der Eintritt in ein Heim oder eine dhnliche Einrichtung erfolgte, desto
geringer war im Erwachsenenalter die soziale Adaptation und zwar vor allem hinsichtlich der
kommunikativen Kompetenz” (Troje, 2000, S. 102). Troje fuhrt dies auf die selteneren 1:1
Situationen im Heim zurlick. Diese Aussage wird auch von Howlin (1997) befurwortet, die
betont, dass Autisten weniger am Beispiel der Gruppe sondern mehr im Einzeltraining lernen.

Ein weiterer Faktor war nach Troje das intellektuelle Funktionsniveau. Lag eine geistige
Behinderung vor, so war die soziale Adaptation deutlich herabgesetzt.

Adams und Sheslov (1983) geben ebenfalls an, dass fir viele Menschen mit Autismus die
Pubertét die schwierigste Phase in ihrem Leben ist. ,,Die Kommunikationsschwierigkeiten,
die Schwierigkeit Freundschaften zu griinden und in Kontakt mit Gleichaltrigen zu treten wie
auch die Probleme im Verstehen von sozialen Gefuigen und sozialen Regeln verhindern die
Entwicklung einer erwachsenen Rolle und verhindern auch die Auseinandersetzung mit dem
anderen Geschlecht. Die Abhangigkeit von Eltern und anderen Betreuern erschwert die Ent-
wicklung von Selbstvertrauen und Selbstzufriedenheit und machte eine Unabhangigkeit quasi
unmadglich” (Adams & Sheslov, 1983; zitiert nach Akerstrom, 2001, S. 27).

Auch Giddan und Giddan (1991)** nennen keine optimistische Prognose fiir heranwach-
sende und erwachsene Autisten. Sie gehen davon aus, dass es den meisten Autisten nicht ge-

lingt, die Fahigkeiten zum Aufbau und zur Aufrechterhaltung sozialer Beziehungen zu entwi-

von 2 Jahren und 5 Monaten. Mehr als die Halfte der Probanden zeigte extreme Angste (67 %), wenig Kon-
zentration und Aufmerksamkeit (61 %), Rickzugsverhalten (56 %) und motorische Stereotypien (56 %).

In ihrer Studie weisen Giddan und Giddan (1991) darauf hin, dass nur ein prozentual sehr geringer Anteil
von 11-12 % von autigischen Kindern im Erwachsenenalter eine funktionierende Anpassung erreicht. Auch
diese beiden Autoren gehen davon aus, dass insbesondere die Adoleszenz die schwierigste Zeit fur Autisten
und ihre Familie ist. Die Autoren beschreiben die Entwicklung eines speziellen Wohnheims fur autigtische
Erwachsene im Nordwesten Ohios. Dabei ist jedoch erneut feststellbar, dass auch hier der Uberwiegende Teil
der Bewohner Uber gute Fertigkeiten im Bereich der Kommunikation verflgte. Voraussetzung fur die Auf-
nahme in das Wohnheim war, dass die Bewohner ihre Grundbedirfnisse &ul3ern konnten, sie féhig waren, in
einer Gruppe zu leben und sie ein starkes Bedlrfnis nach Struktur und systematischen Programmen hatten.
Nach Aussage von Giddan und Giddan (1991) war in ihrem Wohnkonzept jeder Bewohner zusténdig fir sei-
ne elgene Hygiene und Gesundheit, jeder musste Fertigkeiten im Haushalt entwickeln, wie zum Beispiel Ko-
chen, und die Bewohner wurden dazu angehalten, sch auch auRerhalb der Wohngruppein der ,freien Gesell-
schaft“ zurecht zu finden. Diese Fertigkeiten kdnnen erneut nur von autistischen Menschen mit héherem
Funktionsniveau geleistet werden.
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ckeln (Giddan & Giddan, 1991, S. 9f.). Nach ihren Aussagen wirden die kommunikativen
Beeintrachtigungen anhalten und auch das zwanghafte Verhalten wirde meist bestehen blei-
ben.

Auf die korperlichen> und diffus erlebten psychischen Veranderungen der Pubertét reagie-
ren viele heranwachsende Autisten aggressiv oder auch selbstverletzend. Sie stehen vielfach
ihren sexuellen Gefiihlen und Impulsen hilflos gegeniiber™. Versuche, Beziehungen zum an-
deren Geschlecht aufzubauen, kénnen haufig nicht unternommen werden oder scheitern. Rut-
ter (1970, 1978) stellte fest, dass eine Verbesserung des sozialen Verhaltens moglich war, es
jedoch sehr selten zu Freundschafts- oder Liebesbeziehungen kam. Nahezu alle autistischen
Menschen scheitern an der fur sie sehr schwierigen Aufgabe des Beziehungsaufbaus zu
Gleichaltrigen. Dabei erleben sie es haufig als sehr schmerzhaft, als desinteressiert oder ge-
fuhlskalt zu gelten (Sellin, 1993; ZolIner, 1988). Durch ihre Behinderung der Kommunikati-
onsfahigkeit und ihre Neigung zur Zwanghaftigkeit gelangen Autisten oft in eine ungewollte
soziale Isolation™. Es kann zu sozial nicht akzeptierten Formen der sexuellen Selbststimulati-
on kommen und zu einer ungeniigenden Beachtung dessen, was allgemein als Privatsphare
gilt. So wird die Isolation manchmal noch verstérkt (DeMyer, 1986; Bier, 1989).

Der Wunsch nach Kontakt wachse nach Aussagen Wendelers (1984) mit zunehmendem
Alter. Jedoch werde nicht selten die Bindung an die Eltern oft nach der Pubertét noch enger
und zeige sich haufig in Form von Anklammern oder dem Zeigen von zértlichen Bedirfnis-
sen. Autisten hétten nur wenig Kontakt mit Gleichaltrigen und wiirden sich immer eher altere
Personen suchen. Autismus bedeute nach Wendeler immer eine besondere soziale Abhangig-
keit.

Die Toleranz der Umwelt nehme mit zunehmendem Alter des Autisten ab. In Bezug auf
die sozialen Interaktionen verandern sich auch viele Autisten mit zunehmendem Alter. Wah-
rend sie in der Kindheit meist Kontakt vollig vermieden und oft nur mit stereotypen Bewe-
gungen allein in einer Ecke sal3en, gehen einige Autisten im Erwachsenenalter sogar auf Kon-
taktangebote ein.

3 Einige Studien weisen auf eine Verzogerung des Langenwachstums und der Skelettreifung bei autistischen

Jugendlichen hin (Campbell et al., 1980). Hier werden jedoch die kérperlichen Verdnderungen aber im Sinne
einer sexuellen Reifung verstanden.

Untersuchungen ergaben, dass fir die meisten Autisten Sexualitét jedoch eine untergeordnete Rolle spielt
(DeMyer, 1979).

,,FUr autistische Menschen ist es fir die Kontaktfahigkeit von erheblicher Bedeutung, wie viel der Partner
kompensieren kann* (Wendeler, 1984, S. 46f.) . Viele Autisten haben grof3e Kontaktbedurfnisse und suchen
oft die Gemeinschaft, Se verfligen aber nicht Uber die Fahigkeiten, um Kontakte zu kniipfen und aufrecht zu
erhalten.
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Im Erwachsenenalter liegen die Probleme meist im Verstehen der sozialen Regeln, im Ver-
stehen, warum sich das Gegeniiber so verhélt und im | nterpretieren von sozialen Situationen
(Howlin, 1997, S. 59). So fallt es Autisten beispielsweise sehr schwer, die Balance zwischen
Intimitét und Distanz zu finden. Howlin betont, dass vor alem Autisten mit einem niedrigeren
Entwicklungsniveau auch noch im Erwachsenenalter Kontakt vermeiden wirden. Fur diese
Personengruppe sei eine Integration besonders schwierig (a. a. O., S. 60). Zudem sei es fir
Autisten sehr schwierig, geltende Regeln zu verdndern. Einmal aufgestellte Regeln werden
strikt befolgt und es wird erwartet, dass sich auch alle anderen Menschen strikt an diese Re-
geln halten. Hierdurch kann es natirlich passieren, dass ein autistischer Mensch in einer sozi-
alen Gruppe, z. B. einer Schulklasse, in Konflikte gerét, da er etwa seinen Mitschilern immer
wieder sagt, dass man nicht vom Nachbarn abschreiben diurfe (a. a. O.). Fir diese Gruppe
kann Arbeiten und Leben mit ,.fremden Menschen” Stress bedeuten, der zu selbstzerstoren-
dem und aggressivem Verhalten fuhren kann. Daher ist hdufig eine Einzelbetreuung notwen-
dig, was jedoch deutlich mehr organisatorischen und personellen Aufwand bedeutet (Morgan,
1996).

Wendeler (1984) untersuchte die psychische Situation von autistischen Jugendlichen und
Erwachsenen®’. Als wesentlich sieht Wendeler die besonderen Sprachprobleme von autisti-
schen erwachsenen Menschen an. Er weist auf die gravierenden Sprachunterschiede hin, die
individuell®® variieren kénnen. Wendeler stellte zusammenfassend fest, dass nicht die Sprache
an sich das Problem sei, die bei anderen Behinderungen® auch vorliege, sondern die Unfa
higkeit zum Dialog als zentrales Problem benannt werden miisse. Szatmari et al. (1989) geben
an, dass bei erwachsenen Autisten mit gutem Sprachvermdgen die nonverbale Kommunikati-
on beeintréchtigter ist als die verbale. Venter et al. (1992) untersuchten 58 autistische Perso-

% | Die mangelnde Selbstkontrolle ist jedenfalls eines der grofiten Probleme fiir dtere Autisten und verhindert

oft das Entstehen von Freundschaften“ (Troje, 2000, S. 36).

Hierzu fuhrte Wendeler Interviews mit Eltern von autistischen Jugendlichen und Erwachsenen durch. Diese
Interviews umfassten die Schwerpunkte Sprache, soziale Beziehungen, Stereotypien und Zwénge, Stimmun-
gen und Affekte, Selbsténdigkeit, Freizeitbeschaftigung sowie schulische und berufliche Fahigkeiten.

Die Sprechféhigkeit von autistischen Menschen variiert von keinem aktiven Sprachgebrauch tber Einwort-
sétze, stereotype Mehrwortsdtze, Mehrwortsétze, die jedoch grammatisch nicht korrekt sind, bis hin zu einer
normalen Sprache. Mal3gebend sei natirlich auch die haufig auftretende Echolaie sowie die Schwierigkeit,
Forderungen oder Wiinsche an die konkrete AulBenwelt zu stellen.

Auch Menschen mit Down-Syndrom oder anderen geistigen Behinderungen zeigen héufig Sprachentwick-
lungsstérungen oder auch keine Sprachentwicklung.

57

58

59

-48-



Entwicklung von Menschen mit Behinderungen im friihen Erwachsenenal ter

nen und stellten fest, dass die spétere soziale Adaption umso schlechter gelang, je schwerer
die Abweichungen in der Sprache der autistischen Kinder waren®.

In seiner Untersuchung stellte Wendeler fest, dass véllige Selbstandigkeit™ bei allen unter-
suchten Probanden ein kaum erreichbares Ziel war® (Wendeler, 1984). Wendeler stellte fest,
dass es gerade in der Stufe der elementaren Selbstversorgung® an Gelegenheiten zum Lernen
und Motivation fehlten, so dass einige Fahigkeiten bei den autistischen Menschen wieder ver-
loren gingen. Troje (2000) stellte ebenfalls fest, dass 61-73 % der in ihrer Studie untersuchten
autistischen Probanden auch im Erwachsenenalter in allen wichtigen Funktionen schwer be-
hindert waren. Sie waren vollig abhangig von aul3erer Pflege, die Kontrolle der Ausscheidun-
gen war oft mangelhaft und sie beherrschten kaum Kulturtechniken (Misek, 1983). Im Ver-
gleich zu anderen Behinderungsgruppen hatten autistische Menschen Uberwiegend eine un-
eingeschrankte Bewegungsfreiheit®™.

In seinen Untersuchungen weist Wendeler auf besondere Schwierigkeiten von Autisten be-
ziglich der selbsténdigen Freizeitgestaltung hin. Nihira (1967) betont diesbeziglich, dass so-
ziale Selbstandigkeit auch beinhaltet, sich selbstéandig in der Wohngemeinde zu bewegen so-
wie selbstandig einen Haushalt zu fihren oder Haushaltstatigkeiten zu tibernehmen.

Autistische Erwachsene zeigen nach wie vor Auffalligkeiten im Bereich der Stereotypien,
Rituale und Zwange. ,,.Das Beharren auf Gleichformigkeit, motorische Stereotypien wie
Handbewegungen oder Schaukeln, eine ausgepragte motorische Unruhe, die Angst vor Ver-
anderungen und damit der Wunsch nach raumlicher Ordnung, konstantem Ablauf sowie einer
Starrheit der Erwartungen oder auch extreme Sammelleidenschaften bleiben ein zentrales
Problem im Erwachsenenalter, vor allem im Zusammenleben mit Anderen” (Wendeler, 1984,
S. 92f)).

Wendeler untersuchte auch den Bereich der Stimmungen und Affekte und stellte dabei
fest, dass das Uberwiegende Bild von autistischen Erwachsenen gepragt ist durch Unruhe,

0 Der Begriff ,,soziale Adaptation* beschreibt die personliche Unabhangigkeit und die soziale Verantwortung,
die eine Person inne hat in Bezug auf die jeweiligen Erwartungen der Gesellschaft hinsichtlich Alter und kul-
tureller Zugehorigkeit (Perry & Faktor, 1989).

. Der Grad der Selbstandigkeit wird bei Wendeler wie auch in der vorliegenden Arbeit mit Hilfe des Kriteri-
ums ,,Unabhangigkeit von fremder Hilfe in verschiedenen Bereichen des Alltags* gemessen.

62 Behinderung ist immer auch soziale Abhéngigkeit (Wendeler, 1984, S. 22).

% Die deementare Grundversorgung beinhaltet z. B. Essen, An- und Ausziehen und Hygiene.

® Wendeler spricht hier die Mdglichkeit des autistischen Menschen an, sich ohne kérperliches Handicap oder
korperliche Behinderungen frei zu bewegen. Dies sai im Vergleich mit anderen Gruppen keinesfalls selbst-
verstandlich, 24,4% der geistig Behinderten hatten auch schwere motorische Behinderung (z. B. Liepmann,
1976). Bei Autigten tritt jedoch nicht selten ein ,.komischer“ Gang in Form von Hupfen auf. Damit wirde
diese Personengruppe vor allem in der Offentlichkeit auffallen.
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Rumlaufen, Nervositdt, Anspannung und Gereiztheit. Nicht selten kommt es auch zu Stérun-
gen des Schlaf- und Wachrhythmus in Form von Ein- und/oder Durchschlafstérungen®. Hau-
fig kommt es im Erwachsenenalter nach einer ,,hyperaktiven Kindheit” zu einer Phase der
Unaktivitat (Mesibov, 1983). Diese Art der Inaktivitét kann bis hin zur Apathie gehen. Moto-
rische Stereotypien bleiben nach Rumsey et al. (1985) erhalten.

Mit Beginn der Pubertét treten bei den meisten Autisten Gereiztheit und Unruhe, erhohte
Irritierbarkeit sowie die Gefahr unbeherrschbarer Affekthandlungen auf. Ebenfalls haufig
kommt es gerade in diesem Entwicklungsalter zu Selbstverletzungen®. Einige Eltern nennen
auch Panik und Wut in Form von Schreien oder Zerstoren von Gegenstanden sowie eine de-
struktive Wut als Mittel der Auflehnung gegen unveranderbare Bedingungen der Realitét. Die
Ausbriche treten nach Auskunft der Eltern oft sehr unerwartet auf, so dass eine Gegenwehr
tellweise nur schwer moglich ist. Andere emotionale Reaktionen im Erwachsenenalter wur-
den in Form von affektiven Stérungen im Rahmen von Depressionen, seltener in Form von
manischen Verhaltensweisen beschrieben®’. Vor allem beim verstérkten Auftreten von Selbst-
und Fremdaggressionen wie auch bei einer Verstérkung von Zwangshandlungen sollte eine
psychiatrische Untersuchung erfolgen (Howlin, 1997, S. 216ff.).

Insgesamt bezeichnet Wendeler Autisten als ,,eher schwierige Behinderte” (Wendeler,
1984, S. 129f.). Sie wirden sich nur schwer etwas sagen lassen und hétten im Vergleich zu
anderen Behinderten einen ,,ausgepragten Starrsinn” (Wendeler, 1984, S. 144). Mdglicher-
weise kann dieser ,,Starrsinn” als Ausdruck eines Kampfes um Autonomie interpretiert und
angesehen werden.

Howlin (1997) weist ebenfalls auf die Schwierigkeiten von autistischen Erwachsenen
hin®®. Dabei stellt sie die Schwierigkeit, Arbeit zu finden®®, Freundschaften zu griinden oder
eine Partnerschaft einzugehen als zentrale Schwierigkeit autistischer Erwachsener heraus.
Hinzu komme die sténdige Frustration, dass manche Autisten zwar Uber besondere Fahigkei-
ten und Fertigkeiten verfiigen, sie aber meist unfahig sind, diese adaquat einzusetzen (Howlin,
1997, S. 3).
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Wendeler sieht diese Schwierigkeiten als Ausdruck emotionaler Gespanntheit.

Selbstverletzungen kdnnen auch in Form stereotyper Handlungen auftreten.

Bel Menschen mit Autismus und niedrigerem Entwicklungsniveau kénnen komorbide psychische Stérungen
im Erwachsenenalter schwieriger diagnostiziert werden. Aufgrund der niedrigen Kommunikationsfahigkeit
konnen einige diagnostische Mittel nicht eingesetzt werden (Howlin, 1997).

% Dabei untersuchte Howlin (1997) ebenfalls autistische Erwachsene mit eéinem hoheren funktionalen Entwick-
[ungsniveau.

Diese Schwierigkeiten basieren auf den fundamentalen Beeintrachtigungen in den Bereichen der Kommuni-
kation und der soziaen Interaktion.
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Nur wenige autistische Erwachsene finden einen ihren Fahigkeiten entsprechenden Ar-
beitsplatz. ,,Zunehmend wird die Erfahrung gemacht, dass junge schwerstbehinderte Erwach-
sene nach der Schulentlassung von den bestehenden teilstationéren Einrichtungen nicht auf-
genommen werden. Auch fir diese Personengruppe missen zur Entlastung der Familien insti-
tutionalisierte Tagesbetreuungs- und Forderungsformen angeboten werden, die personell und
materiell gut ausgestattet sind. Eingliederungshilfe ist auch hier zu gewahrleisten” (Bayeri-
sches Staatsministerium fur Arbeit und Sozialordnung, 1991, S. 21).

Die autistischen Menschen sind meist nicht hinreichend darauf vorbereitet, sich aus den
festen, ihnen vertrauten Strukturen der Familie, der Schule und der gewohnten sozialen Bezi-
ge zu l6sen. ,,Nach Abschluss der Schulausbildung beginnt fur diese Jugendlichen und jungen
Erwachsenen ein Lebensabschnitt, der eine zunehmende Selbstandigkeit erfordert” (Noter-
daeme, 2004, S. 257). Sie stehen damit vor allem in sozialer und emotionaler Hinsicht vor
schwierigen und komplexen Situationen. Zugleich nimmt ihr Bedurfnis zu, in ihrer Eigenart,
ihren Bedurfnissen und Zielen anerkannt zu werden. Dies kann zusammen mit dem zuneh-
menden Kommunikationsbedirfnis zu Aggression und Erregung fuhren, wenn weiterhin Situ-
ationen und Verhaltensweisen falsch beurteilt werden (DeMyer, 1986; Dalferth, 1995; Bun-
desverband ,,Hilfe fur das autistische Kind e.V.”, 2001). Als notwendige Forderungen sieht
Wendeler daher zwingend eine Anleitung zum Handeln und die Notwendigkeit einer auf3eren
Lenkung, da Autisten sonst sehr schnell in Stereotypien verfallen wirden. Wendeler betont
ahnlich wie der Bundesverband ,,Hilfe fir das autistische Kind” Ordnung und Struktur sowohl
im raumlichen Umfeld als auch im Betreuungssystem als unbedingt erforderlich an. Zudem
sei es notwendig, dem autistischen Menschen viele Erklérungen und Hilfestellungen zu ge-
ben. Da zum Beispiel im Rahmen von Schule und Beruf ein Wechsel der Bezugsperson zur
Krise filhren kann, ist immer eine schitzende soziale Umwelt nétig. Ahnlich wie Dalferth
(1995)" sagt auch Wendeler, dass Montagearbeiten fiir Autisten kaum méglich sind. Sie wiir-
den immer eine starke Beaufsichtigung und Anleitung bendtigen, die in der Regel von einer
Werkstatt™ nicht geleistet werden kann.

0 Dalferth (1995) untersuchte die Méglichkeiten der sozialen Unterstiitzung bei der beruflichen Férderung und
Eingliederung von jungen Menschen mit Autismus. Er stellte dabei fest, dass sich behinderte Menschen nicht
mehr selbstversténdlich auf soziale Netzwerke und Beziehungen verlassen kénnen, dies betreffe auch das
Arbeits eben und die Teilnahme am sozialen Leben einer Gesellschaft (Dalferth, 1995).

Nach SGB IX haben von einer Behinderung betroffene Menschen Anspruch auf notwendige Arbeitsassistenz
zur Erlangung eines Arbeitsplatzes gegentiber allen Rehabilitationstragern, die nach § 33 Leistungen zur
Teilhabe am Arbeitsplatz erbringen (Dalferth, 1995). Autisten erfillen meist nach § 41 BSHG die Mindest-
anforderungen zur Aufnahme in eine Werkstatt fir Behinderte nicht bzw. noch nicht, da sie oft nicht spre-
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Die Eltern stellen sich meist eine Tatigkeit fur ihr autistisches Kind vor, die viel korperli-
che Bewegung beinhaltet, z. B. in der Landwirtschaft oder in der Gartnerel.

Bei der Heimauswahl ergeben sich nach der Untersuchung von Wendeler oft Probleme
aufgrund der oben aufgefiihrten Schwierigkeiten von autistischen Menschen. So scheinen Au-
tisten nach Aussage der Befragten oft nicht in die Gemeinschaft der Gbrigen Behinderten zu
passen. Wichtig bei der Heimauswahl war den befragten Eltern immer ein vertrauensvoller
Kontakt zwischen ihnen und dem Heim. Nach Aussagen Lotters (1978) steigt die Anzahl der
Heimunterbringungen mit steigendem Alter. 39-74 % der Autisten sind langfristig in I nstituti-
onen untergebracht (Troje, 2000). Nach Venter et al. (1992) lebte von 58 untersuchten Perso-
nen mit Autismus nur einer selbsténdig in einer Wohnung, funf lebten in einer betreuten
Wohngemeinschatft (9 %) und der Gberwiegende Teil (90 %) lebte vollbetreut in I nstitutionen
oder noch zu Hause.

Einige retrospektive Studien beschaftigen sich mit dem Heranwachsen und dem Alterwer-
den von autistischen Menschen (Newson et al., 1982; Piven et al., 1996; Tantam, 1998). Da-
bei variiert die Stichprobengréf3e meist. So untersuchten Rumsey et al. (1985) in ihrer Studie
nur 14 Probanden, wohingegen Newson et al. (1982) eine sehr grof3e Stichprobe von 93 Pro-
banden untersuchten. Nahezu alle Studien untersuchten jedoch Probanden mit einem norma-
len oder sogar tberdurchschnittlichen intellektuellen Funktionsniveau™ (Schopler & Mesi-
bov, 1983, 1992; Taylor, 1990; Morgan, 1996).

Bereits 1956 stellte Eisenberg fest, dass der Uberwiegende Anteil von autistischen Men-
schen nicht selbsténdig leben konnte. Etwa ein Drittel erreichte einen Status, den Eisenberg
als ,,moderate soziale Anpassung” beschrieb, und nur ein sehr kleiner Teil erreichte die M6g-
lichkeit einer unabhangigen Lebensfihrung. Bereits Kanner stellte fest, dass ein ausschlagge-
bendes Kriterium zur Vorhersage, die Entwicklung der Sprache und der Grad der Sprachfé
higkeit sowie die intellektuelle Entwicklung war. Kinder, die nie eine Sprache erlernten, leb-

chen kdnnen, haufig schwer und mehrfachbehindert sind und auf3erdem nicht ohne weiteresin der Gruppe zu
betreuen sind. Daher muss die Schwerpunktsetzung hier in einem Beziehungsaufbau, der Vermittlung le-
benspraktischer Fahigkeiten, der Tagesstrukturierung sowie einer Beschéftigungstherapie liegen. Den autisti-
schen Menschen sollte trotz ihrer schweren Behinderung die Mdglichkeit gegeben werden, ein Mindestmal3
an wirtschaftlicher verwertbarer Arbeitdeistung (SGB 1X 136,2) zu leisten, da jeder Mensch das Bedirfnis
hat, notwendig zu sein.

2 schopler und Mesibov (1983, 1992) wie auch Taylor (1990) beschéftigten sich tberwiegend mit dem Er-
wachsenwerden von ,high-functioning™ Autisten. Morgan (1996) beschéftigte ebenfalls mit den Schwierig-
keiten von dlter werdenden Autisten und stellte Leitideen fir die Versorgung auf.
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ten meist bei den Eltern und waren deutlich abhéngiger in ihrer Lebensfiihrung als sprechende
Kinder (Kanner & Eisenberg, 1955).

Asperger (zitiert nach Frith, 1991) stellte fest, dass bei Patienten mit Asperger-Syndrom
manchmal die Spezialinteressen zu einer sozialen Integration fuhren kdnnen. Somit sollten
vor allem die Fahigkeiten und Kompetenzen gefordert und nicht nur ein Ausgleich der defizi-
taren Sozial- und Sprachfertigkeiten angestrebt werden.

Studien von Rutter et al. (1967) wie auch von Lotter (1974) kommen zu dhnlichen Ergeb-
nissen. Sie stellten fest, dass in ihren Stichproben immer nur eine Minderheit (14 %) einen
positiven Entwicklungsverlauf nahmen. Der tUberwiegende Anteil der untersuchten Probanden
lebte im Erwachsenenalter in Langzeitkliniken oder war noch bei den Eltern untergebracht.

Die Maudsley Studie (Rutter, 1970) spiegelt ahnliche Ergebnisse wie die anderen aufge-
fuhrten Studien wieder. Danach erreichten 17 % der Autisten eine gute Anpassung im Er-
wachsenenalter, 17 % eine angemessene Anpassung und der Gberwiegende Anteil, (64 %),
erreichte eine schlechte Anpassung. Als begiinstigende Faktoren nennen die meisten Studien
neben dem intellektuellen Niveau die sprachlichen Fertigkeiten im Alter von 5-6 Jahren (Rut-
ter, 1970) sowie die Anzahl der absolvierten Schuljahre. Dabel wurden jedoch die sprachli-
chen Fahigkeiten immer hdher bewertet as die Schulzeit.

1979 stellte eine Untersuchung in Schweden fest, dass 50 % der erwachsenen Autisten in
Institutionen fir geistig behinderte Menschen und 15 % in Spezialinstituten fir geistig behin-
derte Menschen lebten (Omsorgskommiten, 1979).

Gillberg und Steffenberg (1987) untersuchten 23 Personen in einer Follow-up Studie. Von
den untersuchten Probanden gelang es nur einem, eine selbstandige Lebensfiihrung zu errei-
chen. Die Autoren stellten zwar fest, dass Entwicklung und Selbstéandigkeit zunahmen, dass
jedoch Uber die Hélfte der Personen auf eine stdndige Fremdbetreuung angewiesen war. 11
Probanden zeigte keine glinstige Prognose, auch Gillberg und Steffenberg nannten al's wesent-
lichen prognostischen Faktor die Entwicklung von Sprache sowie die intellektuelle Entwick-
lung. Zudem nannten sie das Auftreten von Epilepsie in der Pubertét als erschwerenden und
ungunstigen Faktor.

Newson et al. (1982) untersuchten eine Gruppe von 93 normalbegabten erwachsenen Au-
tisten (Nottingham-Studie). Tantam et al. (1988, 1991) untersuchten 46 Probanden mit Asper-
ger-Syndrom (MRC-Studie). In beiden Studien waren die Probanden im Zeitpunkt der Erhe-
bung im Durchschnitt 24 Jahre alt. Wie die folgende Tabelle zeigt, waren alle Probanden vor
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allem in sozialen Bereichen schwer beeintrachtigt und nur in geringem Mal3e in der Lage, ein
selbstandiges Leben zu fuhren (Newson et al., 1982; Tantam et al., 1988, 1991; zitiert nach
Noterdaeme, 2004).

Tabelle 1.6: Merkmale der Patienten mit einem Asperger-Syndrom im Erwachse-
nenalter (Noterdaeme, 2004)

Nottingham MRC

N =93 N =46
Hohere Ausbildung 11 % 4%
Arbeit 22% 9%
Betreutes Wohnen/Heim 16 % 53 %
Elternhaus 71% 41 %
Eigene Wohnung 7% 3%
Interesse an Sexualitét 76 % 76 %
Verheiratet 1% 2%

In einer grof3angelegten Studie untersuchten Kobayashi et al. (1992) 201 Probanden mit Au-
tismus (170 Manner, 31 Frauen). Von diesen Probanden besal? die Hélfte gute bis sehr gute
kommunikative Fahigkeiten. Rund ein Viertel der Probanden zeigte ein gutes bis sehr gutes
Entwicklungsprofil in Form einer selbsténdigen oder halb-selbstandigen Lebensfiihrung. 43
Probanden hatten einen Job. Rund ein Finftel der Probanden bekam in der Pubertét zusétzlich
Epilepsie. 47 Probanden zeigten als Heranwachsende destruktives und selbstschadigendes
Verhalten.

Larsen und Mouridsen (1997) verglichen den Entwicklungsverlauf von Kindern mit der
Diagnose eines fruhkindlichen Autismus und von Kindern mit der Diagnose eines Asperger-
Syndroms Uber einen Zeitraum von 30 Jahren. Die Ergebnisse zeigen, dass die Prognose der
Kinder mit einem fruhkindlichen Autismus beziiglich Ausbildung, Arbeit, Selbstandigkeit
und Heirat wesentlich schlechter war als die Prognose der Kinder mit einem Asperger-
Syndrom.

Akerstrom (2001) untersuchte in seiner Studie, inwieweit demographische Faktoren (z. B.
familigre Situation, Geschlecht des Probanden), individuelle Faktoren (z. B. Intelligenz,
Schwierigkeiten wahrend der Schwangerschaft) und soziale Faktoren (z. B. Erziehung, Bil-



Entwicklung von Menschen mit Behinderungen im friihen Erwachsenenal ter

dung, therapeutische Behandlung und Versorgung) einen Einfluss auf die Entwicklung im
Erwachsenenalter hatten.

Die dargestellten Studien zeigen die Schwierigkeiten der Versorgung des autistischen Er-
wachsenen. Die genannten Schwierigkeiten und Veranderungen in der Adoleszenz und im
frihen Erwachsenenalter erschweren eine Ablosung vom Elternhaus. Howlin (1997) betont
daher, dass die Abldsung vom Elternhaus bereits in der Pubertét schrittweise begonnen wer-
den muss in Form des Aufbaus eines sozialen Netzwerks und der staatlichen Unterstiitzung
bei der Auswahl von Schule, Arbeitsplatz und Wohnmoglichkeit. Wendeler (1984, S. 177)
betont in diesem Zusammenhang, dass eine ,,Ablosung vom Elternhaus nur erfolgen kann,

wenn eine Ubertragung der Elternrolle auf andere Bezugspersonen stattfindet”.

Zusammenfassender Uberblick zum Autismusim Erwachsenenalter

Autismus ist eine schwerwiegende Beeintréchtigung, die ein Leben lang anhdlt und viele As-
pekte des taglichen und individuellen Lebens und ,,Funktionierens” berthrt. Die Schwierig-
keiten in der Kommunikation fuhren zu einem Unverstandnis in der taglichen Unterhaltung;
die Schwierigkeiten im sozialen Bereich machen die einfachsten Interaktionen schwierig und
unmoglich. Die Unfahigkeit, Veranderungen zu akzeptieren und der Wunsch nach anhalten-
den Routinen und Gewohnheiten machen das t&gliche Leben mit seinen hohen Anforderungen
an Abwechslung und Flexibilitét unertraglich. Schwierigkeiten in der Kommunikation erge-
ben sich vor allem dadurch, dass autistische Menschen alle Botschaften wortlich nehmen und
Ubertragene, ironische oder witzige Botschaften meist nicht verstehen kénnen. Auch unein-
deutige Aussagen wie ,vielleicht”, ,,ich denke ...” oder ,bald” kdnnen von Autisten meist
nicht eingeordnet werden und fiihren zu Unsicherheit und Angsten. Ebenso fehlt die Vorstel-
lung von zukinftigen Ereignissen, so dass Aussagen dartiber haufig Unruhezusténde auslésen
konnen. Autisten konnen meist nicht Gber ihre eigenen Gefuihle sprechen und es fallt ihnen
ebenso schwer, Krankheiten oder Schmerzen zu &uf3ern. Meist reagieren sie nur, z. B. durch
korperliche Aggression gegen sich selbst oder extreme motorische Unruhe (Howlin, 1997, S.
41ff.). So gellten z. B. Gunsett et al. (1989, zitiert nach Howlin, 1997) fest, dass 9 von 12
Bewohnern einer Einrichtung, die schwerwiegende Verhaltensauffalligkeiten zeigten, korper-
liche Beschwerden in Form von toxischen Reaktionen auf Psychopharmaka, Briiche oder
schwere Entziindungen hatten, diese aber nicht gedul3ert hatten.
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Nachdem die Sprache von zentraler Bedeutung fir die weitere Entwicklung ist, sollten
auch im Erwachsenalter noch verbale und nonverbale Méglichkeiten trainiert und gefordert
werden. Dies kann zum einen durch eine klare Strukturierung der Umwelt erfolgen. Der autis-
tische Mensch muss verstehen kénnen, was von ihm gefordert wird. Hierzu ist es oft erforder-
lich, lange Sétze zu verkirzen und in kurze und klare Aussagen aufzuspalten. Autisten brau-
chen Hilfestellungen, um sich orientieren zu kdnnen. So konnten Bild- oder Instruktionskar-
ten helfen, den Tagesablauf zu strukturieren. Bei stereotypen Wort- oder Satzéul3erungen soll-
te vom Kleinkindalter an trainiert werden, wann, mit wem, in welchen Situationen und wie oft
diese Sétze wiederholt werden dirfen. Das frihe Lernen von derartigen Verhaltenregeln er-
leichtert eine spatere Anpassung. Allerdings sollte man auch nie vergessen, dass zwanghafte
Handlungen und verbale AuRerungen fiir autistische Menschen auch eine wichtige Funktion
haben. Sie sind notwendig, um Angste zu reduzieren, Unsicherheiten abzubauen, sich zu be-
schéftigen und oft sind sie die einzige Moglichkeit, mit der Umwelt in Kontakt zu treten. Da-
her sollte man autistischen Menschen diese Angewohnheiten nicht vollstandig verbieten, erst
Recht nicht, wenn man ihnen keine Alternativen anbieten kann (Howlin, 1997, S. 44ff.).

1.3.1.1  Organisation und Gestaltung der Rahmenbedingungen von Wohneinrichtungen
fUr autistische Menschen

Aus den bisher aufgezeigten Schwierigkeiten von autistischen Menschen in der Pubert&t und
im Erwachsenenalter ergeben sich Forderungen fir die Schaffung geeigneter Strukturen und
Einrichtungen, die im Folgenden kurz aufgefuihrt werden sollen. Ein Vergleich der bestehen-
den Strukturen und der Anwendung im Alltag wird auf der Basis selbsterhobener Daten bei
der Hypothesengenerierung sowie der Erstellung des Beratungsleitfadens der vorliegenden
Arbeit angestrebt.

Ein wesentliches Kriterium, das von nahezu allen Autoren genannt wird, ist die Forderung
nach kleinen Wohngruppen. Van Bourgondien und Elgar (1990) sprechen sich fir nicht zu
kleine Einrichtungen (15-30 Klienten) aus, um einerseits die Moglichkeiten von sozialen In-
teraktionen unter den Bewohnern zu erhéhen und andererseits auch eine geniigende Anzahl
von Betreuern zu haben, die sich die unterschiedlichen erforderlichen Kompetenzen aneignen.
Damit ist nach Aussage vieler Autoren die Mdglichkeit der Bildung von Subgruppen gege-
ben, zudem entsteht kein Engpass beim Ausfall eines Betreuers. Der Bundesverband ,,Hilfe
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flr das autistische Kind“ fordert, dass ,,grundsétzlich jede Gruppe je Schicht doppelt besetzt
sein muss” (Bundesverband ,,Hilfe fir das autistische Kind“, 2000). Damit wird ein Bedarf
von 11 Vollzeitstellen auf sechs Bewohner errechnet.

Dies bedeutet eine gewisse Einschrankung des Normalisierungsprinzips zugunsten des
Eingehens auf die besonderen Unterstiitzungsbedirfnisse von Menschen mit einer autisti-
schen Stoérung (Mesibov, 1990; Morgan, 1996b).

Meist wird empfohlen, diese grofl3ere Gruppe in mehrere kleinere Gruppen von zwei bis zu
sechs Klienten zu teilen. Es empfiehlt sich, die Gruppen aus Personen unterschiedlicher Selb-
standigkeit bzw. mit unterschiedlich grof3em Schweregrad der Behinderung zusammenzuset-
zen.

Van Bourgondien und Elgar (1990) empfehlen fur Wohneinrichtungen fir Menschen mit
Autismus, therapeutische und padagogische Gestaltungsmoglichkeiten sowohl fur den Ar-
beits- als auch fir den Wohnbereich zur Verfigung zu haben. Damit soll die Generalisierung
neu erlernter Verhaltensweisen erleichtert werden, da autistische Menschen haufig gerade im
Bereich der Generalisierung Probleme haben.

Nach den Standards des deutschen Bundesverbandes ,,Hilfe fur das autistische Kind e.V.”
sollten neben einer kleinen Gruppengrof3e auch raumliche Voraussetzungen geschaffen wer-
den. Die Raumlichkeiten sollen tberschaubar und klar gegliedert sein, jeder Bewohner sollte
ein Einzelzimmer haben, zudem sollte fur jede Gruppe ein eigener Wohn- und Essbereich
vorhanden sein und es sollte gentigend Raum fir den Bewegungsdrang der autistischen Men-
schen vorhanden sein, d. h. die Gemeinschaftsraume sollten tber ausreichend Platz verfiigen.
Zudem sollten Entspannungsmaoglichkeiten wie auch ein ,,gestaltetes AulRengeldnde” vorhan-
den sein. Eine genauere Beschreibung der architektonischen V oraussetzungen erfolgt spéter in
diesem Kapitel.

Schroeder und Schroeder (1990) stellen ein anderes Modell vor, bei dem es vor allem um
die Vernetzung verschiedenster Dienste und um das Schaffen mdglichst individuell zuge-
schnittener Hilfen geht. Dies setzt jedoch ein hohes Mal3 an Flexibilité voraus, die nicht im-
mer vorhanden ist.

Klicpera und Gasteiger-Klicpera (2004) nennen Konsequenzen, die sich aus ,,den Schwie-
rigkeiten bei der Wahrnehmung und Verarbeitung alltagsrelevanter, vor allem sozialer Aussa-
gen, der Bedeutungserfassung und Abstraktion, der Ausbildung sozialer Routinen und dem
eigenen Drang zur Aushildung stérender Gewohnheiten” (Klicpera & Gasteiger-Klicpera,
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2004, S. 155) ergeben. Sie fordern spezielle Hilfen im Wohnbereich fir autistische Menschen,

die im Folgenden aufgefiihrt werden sollen.

Strukturierungs- und Orientierungshilfen: Aufgrund der vorliegenden Stérungen und
Schwierigkeiten im Bereich der Kommunikation missen Orientierungshilfen im All-
tag geschaffen werden, die einen Uberblick tiber den Tagesablauf geben (Bilder, Fo-
tos oder einfache Symbole). Bei nicht-verbalen Klienten sollte der Gebrauch von
Kommunikationshilfen (z. B. Computer, Tetzchner & Martinsen, [2000]) aufgebaut
werden. Dabei mussen auch die Erwartungen der Kommunikationspartner, im Sinne
einer Angemessenheit der Kommunikation, berticksichtigt werden (Prizant et al.,
1997).

Ausweitung der Interessen und Entwickeln von Initiative: Zusammenwirken aller
Bezugspersonen sowie Explorieren verschiedener Hilfsmittel. Wichtig ist dabel, die
Angste und Zwange des erwachsenen Autisten genau zu kennen.

Notwendigkeit grof3er Vertrautheit mit den Klienten: Dies umfasst das ,,Bezugsbe-
treuersystem” (jeder Bewohner hat einen festen Betreuer, der fur ihn zustandig ist).
Zusétzlich sollen Beobachtungen schriftlich festgehalten werden und regelméidige
Fallbesprechungen im Betreuungsteam stattfinden. Autistische Menschen haben
Probleme mit der Eigenwahrnehmung des Korpers, haufig konnen sie Hunger und
Durst, Erkrankungen oder Schmerzen nicht mitteilen. Deshalb muss auch eine sorg-
faltige Betreuung und Uberwachung des Gesundheitszustandes stattfinden (Nief3,
2004).

Aufbau eines unterstiitzenden Netzwerks (z. B. Eltern, Freunde, professionelle Hel-
fer).

Umgehen mit Stereotypien sowie mit Zwéangen: Dies kann Vereinbarungen von Si-
tuationen, in denen Zwange erlaubt sind, wie auch Entspannungstechniken umfas-
sen.

Notwendigkeit der Aufstellung einer Verhaltensanalyse: Der Betreuer soll in der
Lage sein, anhand einer Verhaltensanalyse herauszufinden, wann das zwanghafte
Verhalten auftritt, inwieweit es eine kommunikative Funktion hat oder inwieweit es
von der Verstdrkung durch andere abhangig ist. Der Betreuer muss zusétzlich not-
wendige Konseguenzen fir den Alltag aus einer Verhaltensanalyse ableiten knnen
(Emerson, 2001).
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- Vertrautheit mit und Berticksichtigung der speziellen Versténdnisprobleme von
Menschen mit einer autistischen Stérung™

- Forderung des Sozialverhaltens und Training sozialer Kompetenzen: Dies umfasst
zum einen die Vermittlung von Regeln fur das Verstandnis und die Gestaltung so-
zialer Situationen (z. B. Mitteilen von Botschaften wie ,,Ich verstehe das nicht” Gar-
fin & Lord, 1986, Gray 1995, 1998), zum anderen das Konzept der social stories
(autistische Personen sollen lernen, die Angemessenheit ihrer sozialen Interaktionen
zu beurteilen, auf das Auftreten angemessenen Verhaltens zu achten). Einen
Schwerpunkt bildet dabei der Einsatz des TEACCH-Programmes (globale Erfas-
sung der sozialen Fertigkeiten in verschiedenen strukturierten Situationen nach sechs
Merkmalen (Nahe/Distanz, Gebrauch von Gegenstanden, Initiieren sozialer Interak-
tionen, Reaktion auf Kontaktaufnahme durch andere, Ausmal? interferierenden Ver-
haltens, Anpassung an wechselnde Umstande).

- Berlcksichtigung von Belastungsfaktoren: Dies beinhaltet alle Abweichungen von
Routinen wie auch Situationen, in denen die bisherigen Reaktionsmdglichkeiten
keinen Erfolg mehr haben. In akuten Belastungssituationen sollte auch die Gabe von
Medikamenten unter &rztlicher Uberwachung in Erwégung gezogen werden.

Kennzeichen einer guten Einrichtung ist nach Klicpera und Gasteiger-Klicpera (2004), wenn
es gelungen ist, die Eltern und andere Angehorige zu einer Zusammenarbeit und zu haufigen
Besuchen zu veranlassen. Die Qualitétssicherung der Einrichtung ist durch Fallsupervision,
die von Personen geleitet werden, die Uber eine gute Kenntnis der autistischen Stérung und
der Fordermal3nahmen verfugen, das Vorhandensein einer Entwicklungs- bzw. Forderpla-
nung, eine einzelfallbezogene Dokumentation sowie die regelméaiige Teilnahme an Forthil-
dungsmal3nahmen zu sichern (Klicpera & Gasteiger-Klicpera, 2004, S. 161f.).

Die Nationale Gesellschaft zur Unterstiitzung von Menschen mit einer autistischen Storung
(National Autistic Society, NAS, 2003) formulierte 15 Standards bezogen auf auf3ere Wohn-
umgebung und die Qualitét der Forderung und Betreuung, die als Mal3nahmen zur Ermégli-
chung korperlichen und sozialen Wohlbefindens dienen sollten.

Persson (2000) beschreibt Entwicklungsfortschritte und die Lebensqualitét von insgesamt
sieben Personen mit einer autistischen Stérung in Wohngemeinschaften in Schweden, die mit

8 Autisten sind immer in Gefahr, Anweisungen zu wortlich zu nehmen bzw. Auftrége mit zu geringer Flexibi-

litédt und ohne Anpassung an die momentanen Situationsbedingungen auszufiihren* (Howlin, 1997).
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TEACCH betreut wurden. Nach seinen Aussagen konnten insgesamt Entwicklungsfortschritte
in der Kommunikationsfahigkeit und der Selbsténdigkeit nachgewiesen werden.

Andere Untersuchungen zur Architektur des Wohnumfeldes von autistischen Menschen
kommen zu folgenden Schltissen: Die verminderte Wahrnehmungs- und I nformationsverar-
beitung autistischer Menschen flihrt zu ganz speziellen Anspriichen an die Architektur des
Wohnumfeldes.” In jeder Einrichtung miissen zunachst die Grundbediirfnisse des autistischen
Menschen nach Geborgenheit, Vertrautheit, Sicherheit und Ruhe geschaffen werden. Die Be-
dingungen von Leben und Arbeiten missen auf die Behinderung zugeschnitten sein. Das oft
verminderte soziale Verstandnis fur viele Zusammenhange des Alltags fuhrt zu der Forderung
nach sténdiger Erklarung, Anleitung und Unterstiitzung von Seiten der Betreuer. Dabel muss
das Normalisierungsprinzip” Beriicksichtigung finden. Entscheidend firr die Realisierung des
Normalisierungsprinzips ist die Lage und Erreichbarkeit der Wohneinrichtung. Untersuchun-
gen zeigen, dass besonders Einrichtungen auf dem Land eine besonders gute soziale Integra-
tion aufwiesen.

Therapie und Forderung stehen nicht im Vordergrund der Wohneinrichtungen, dennoch
muissen sie zum Aufbau der Handlungskompetenzen integraler Bestandteil sein. Ziele der
Therapie sind Aufbau von Selbstandigkeit und Selbstversorgung, autistische Menschen sollen
Normen der sozialen Interaktion erkennen, den Tageslauf-Rhythmus als Struktur Gbernehmen
und lernen, sich auRerhalb des Heims in den Einrichtungen des sozialen Umfeldes angemes-
sen zu verhalten. Mit Unterstiitzung sollen sie lernen, eigene Méglichkeiten der Freizeitges-
taltung zu entwickeln, die nicht Uberwiegend stereotyp oder zwanghaft sind. Sie sollen ange-
leitet werden, Wiinsche und Bedurfnisse so zu auf3ern, dass sie von anderen Menschen ver-
standen werden.

Bei autistischen Menschen kann es aufgrund von unstrukturierten Uberforderungssituatio-
nen zu aggressiven, destruktiven oder selbstverletzenden Handlungen kommen.

Die folgende Tabelle (Tabelle 1.7) erlautert kurz, welche Mal3nahmen bei speziellen Prob-

lemsituationen ergriffen werden kdnnen.

™ Die folgenden Ausfiihrungen zur Architektur sind einer Seminararbeit ,,zur Architektur des Wohnumfeldes
von autistischen Menschen (www. home.arcor.de/kerstikul ug/autismus.htm) entnommen.
" Siehehierzu Kapitel 1.4.2 ,,Prinzipien in der Behindertenarbeit*.
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Tabelle 1.7: Mal3nahmen bei spezifischen Problemen
(www. home.arcor.de/kerstikulus/autismus.htm, S. 1f.)
Problem MalRnahme
Soziale Isolation Geplantes Angebot von strukturierten Interakti-

onen

Mangel an Reaktionsvermdgen

Uben des Blickkontakts, Aufmerksamkeits-
Interaktionstherapie

Mangel an Verstandnis der Umwelt

Vereinfachtes Angebot von Gegensténden und
Raumlichkeiten in Einzeltherapie

Sprachdefizite
Mangel an Sprachverstandnis

Zu geringer Wortschatz
Mangel nde allgemeine Sprachkompetenz
M angel nde Kommunikati onssprache

Training im Benennen von Gegensténden, Per-
sonen,

Sprachanbahnung tber Imitationstraining,
Aufbau von Zeichensprache,

Sprachtraining im Dialog

Unvollkommene Motorik

Krankengymnastik, basale Stimulation

Stereotypien

Verstérkung nicht-stereotypen Verhatens, al-
méhliches Uberfuhrenin
sinnvolle Handlungen

Mangel an Eigenantrieb und Initiative

Strukturelles Lernen, Auffordern zu Handlun-
gen, die Freude machen

Aggressivitat Manipulation der Vorstadien
Autoaggressivitat Verhindern von Verletzungen durch Fixierung,
Musik-K érpererfahrungs-
Therapie, Verandern des aktuellen Milieus
Mangel nde Selbstandigkeit Training der notwendigen Fahigkeiten
Mangelndes Spielverhalten Allmahlicher Aufbau von strukturiertem Spiel
Mangelndes Gruppenverhalten Spiel mit Partner schrittweise erweitern

Einnassen, Einkoten

Systematisches Training

Zwénge, Rituale

Abbau durch systematische Verstérkung nicht
zwanghaften Verhaltens

Storendes Verhalten

Time-out, Beschéftigung mit Handlungen, die
Freunde machen

Mangel nde Kulturtechniken

Gezidtes strukturelles Lernen

Wie bereits in den Richtlinien des Bundesverbandes (2000) und auch von einigen Autoren
(Dalferth, 1995) gefordert, sind bei der Einrichtung eines Wohnheimes fur autistische Men-
schen bestimmte raumliche Anforderungen zu berticksichtigen. Das ,,Wirzburger Modell”
(Mahlke, 1985) legt Strukturen fur Wohneinrichtungen fur autistische Menschen fest. Mit
Hilfe von Massivhol zeinbauten werden erkennbare Strukturen geschaffen, die einem sachlich-
logischen Aufbau folgen und somit fur ein reizarmes, klar gegliedertes und Uberschaubares
Umfeld sorgen. Unterschiedliche Materialien regen den Tast- und Fihlsinn und somit die
Wahrnehmung im Allgemeinen an. Die Raumfolgen sollten die entsprechenden Tétigkeitsab-
l&ufe widerspiegeln und damit das Erlernen von Handlungskompetenzen fordern.
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Fur eine Strukturierung im Tagesablauf ist es wichtig, die einzelnen Téatigkeiten aus-
schlief3lich in den dafur vorgesehenen R&umen und zu festgelegten Tageszeiten auszufihren.
In Wohnheimen sind Raume fir Therapien und Mitarbeiter notwendig. Um dem grol3en
Drang nach Bewegungsfreiheit nachzukommen sind z. B. Gymnastikraume und Bereiche, in
denen die eigenen Korpergrenzen erfahrbar gemacht werden, wie auch ein tberschaubares
Aulengelande erforderlich. Grof3ziigig geplante Gemeinschaftsraume sind notwendig, um den
Wohnbereich als Ort der Kommunikation sowie als Ort fir gemeinsame Tatigkeiten nétig, zu
kennzeichnen. Des Weiteren sind Rickzugsréaume dringend erforderlich.

Autistische Menschen bendtigen oft besondere Hilfestellung bei der Orientierung und dem
Erkennen der Raume. Der Wohnraum sollte in mehrere kleine Bereiche™ aufgeteilt werden,
die miteinander korrespondieren aber dennoch baulich abgeteilt sind. Als guinstige Trennele-
mente erweisen sich offene Regale oder andere Mobel.

Neben einer baulichen Hervorhebung kdnnen auch farbliche Akzente unterstitzend wir-
ken'’. Differenzierte Raumhéhen’ konnen ebenfalls helfen, die Funktion einzelner Réume
besser zu erkennen.

Nach Donna Williams (1994) fuhrt nicht ein einzelner Reiz zu einer Wahrnehmungssto-
rung, sondern vielmehr das Nebeneinander verschiedener Dinge (z. B. Radio, Fernseher und
Gespréach). Das heifdt, grundsétzlich ist jede Art der Ausstattung moglich, solange sie dem
Prinzip der Reizarmut folgt. Es ist jedoch wichtig, dass bei allen Einrichtungsgegenstanden
deren Konstruktion und Funktionsweise deutlich wird. Zum Beispiel sind Sitze zu empfehlen,
deren Sitzflache, Lehne und Stuhlbeine klar voneinander zu unterscheiden sind.

Die Zimmer sind Schutz- und Rickzugsraum zu jeder Tageszeit. Dadurch wird unter ande-
rem die Reiziberflutung eingedammt. Es ist deshalb zwingend erforderlich, ausschlief3dlich
Einzelzimmer’ anzubieten. Das Zimmer muss zu spontanem Handeln und Kreativitat ebenso
einladen, wie es Platz fir Ruhe bieten soll.

In der Kiiche gelten besondere Sicherheitsvorkehrungen. Da autistische Menschen oft kein
Gefuhl fur Hunger oder Séttigung haben, missen alle Schranke abschlief3bar sein.

® Nach der Hemmindestbauverordnung wird eine Fl&che von 20 m? beziehungsweise bei mehr als 20 Bewoh-

nern von 1 m? je Bewohner gefordert.

Dabel ist immer zu bedenken, dass visuelle Reize bei weitem nicht so einprédgsam sind wie akustische (z. B.
eine alte knarrende Tur) und haptische.

Orte der Kommunikation und der gemeinsamen Tétigkeit kdnnen durch héhere Decken betont werden, wéh-
rend Riickzugsbereiche eher héhlenartig niedriger ausgebildet sein kénnen.

Nach der Heimmindestbauverordnung wird eine ZimmergréRe von 12 m* gefordert, der Entwurf fir eine
MindestgréRe von 16 m® (Heimmindestbauverordnung, 2001) ist nicht beschl ossen worden.

7
78

79
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Im Essbereich haben sich nach Angaben des Vereins , Hilfe fir das autistische Kind e V.”
(2000) kleine Gruppen verteilt auf mehrere Tische mit je 2 bis 4 Personen bewahrt. Ein zu
grof3er Essbereich kann Stress erzeugen und zu Reiziberflutung fuhren.

Sanitérbereiche missen so gestaltet werden, dass sie eine beruhigende und harmonisieren-
de Wirkung haben. Diese Raume bereiten haufig ein besonderes Problem der Wahrnehmung,
weil die monotone Struktur der Fliesen sowie gleichartige Farbigkeit dazu fuhren, dass die
Raumgrenzen nicht eindeutig definierbar sind sowie Entfernungen nicht richtig eingeschétzt
werden kdnnen. Hier kann z. B. ein dunkler Fuf3boden den Eindruck einer sicheren Unterlage
bieten (Mahlke, 1985). Die raumliche Umgebung sollte zur Stabilisierung beitragen. Nach
Mahlke (1985) besitzen Autisten eine Vorliebe gegentiber Farbe. Der Farbklang eines Rau-
mes sollte zwar ausgewogen und reizarm sein, muss aber auf Akzente nicht verzichten. Farbi-
ge Elemente unterstiitzen die Orientierung im Gebaude.

Die Materialien aller Oberflachen missen in erster Linie robust oder leicht austauschbar
sein.

Direkte Beleuchtung fuhrt oft dazu, dass autistische Menschen permanent in die Lichtquel-
le starren. Soweit mdglich, ist deshalb eine indirekte Beleuchtung zu bevorzugen.

Autistische Menschen reagieren oft Uberempfindlich auf Gerausche, so dass vor alem im
Wohnbereich auf ausreichend Schallschutz zu achten ist. Neben einer baulichen Trennung
verschiedener Funktionsbereiche ist auch eine akustische Trennung erforderlich.

Zusammenfassender Uberblick zur Organisation und Gestaltung der Rahmenbedin-

gungen von Wohneinrichtungen fur autistische M enschen

Die Schwierigkeiten von autistischen Menschen — vor alem im kommunikativen und interak-
tiven Bereich — wie auch im Besonderen im Bereich der Wahrnehmung erfordern einige Be-
sonderheiten bel der Schaffung geeigneter Wohn- und Lebensstrukturen. So wird von den
meisten Autoren eine kleine Gruppengrof3e beim Wohnen und Arbeiten verbunden mit einem
hohen Personalschlissel gefordert. Dies sei nach Ansicht einiger Autoren erforderlich, um
Krisen abzuwenden und destruktives oder selbstverletzendes Verhalten zu vermeiden. Die
baulichen Mal3nahmen erfordern klare und tbersichtliche Strukturen mit farblichen und bauli-
chen Akzentuierungen unterschiedlicher Lebensbereiche. Unbedingt erforderlich sind Ruick-
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zugsmaoglichkeiten, grof3e Flachen, um dem haufig auftretenden Bewegungsdrang entgegen-

zukommen, und gemeinsame Raume der Kommunikation und Interaktion.

1.3.1.2 Exkurs: Arbeitssituation von Menschen mit Autismus

Nachdem sich die vorliegende Arbeit mit der Abldsung von autistischen Menschen im friihen
Erwachsenenalter auseinandersetzt und eine wesentliche Aufgabe in diesem Entwicklungssta-
dium auch die Schaffung einer eigenen Existenz und — damit verbunden — der Erwerb berufli-
cher Fahigkeiten ist, soll in folgendem Exkurs ein kurzer Uberblick Uber die Arbeitssituation
autistischer Jugendlicher und Erwachsener gegeben werden. Nachdem jedoch vordergriindig
der Auszug aus dem Elternhaus behandelt werden soll, wird auf andere Autoren, die sich aus-
fuhrlich mit der Arbeitssituation beschéftigen, (z. B. Dalferth, 1995) verwiesen.

Eine befriedigende I ntegration Jugendlicher und Erwachsener mit Autismus in das Arbeits-
leben ist von grol3er Tragweite fir die Personlichkeitsentwicklung und die Verselbstéandigung
der Betroffenen (Dalferth, 1995). Menschen mit Behinderungen werden aufgrund ihrer Ab-
normalitéten des AuRerlichen oder des Verhaltens (Cloerkes, 1981) und der Art und Weise
der Bewaltigung von Lebens- und Arbeitssituationen (Persons, 1967) haufig ausgegrenzt.
Auch behinderte Menschen haben ein Recht auf Arbeit. Die Bedeutung von Arbeit (Klicpera
& Imerhofer, 1992) ist gerade in unserer heutigen Leistungsgesellschaft sehr weitreichend.
Arbeit dient nicht nur der Sicherung der Existenz und damit der Unabhangigkeit, sie nitzt
auch zur Erweiterung des geistigen Horizonts, der Strukturierung des Alltags, dient zur Tell-
habe am gesellschaftlichem Leben, der Entwicklung und Erweiterung von Fertigkeiten, der
Ubernahme von Verantwortung und bietet damit viele Moglichkeiten zur 1dentitatsfindung
(Klicpera & Innerhofer, 1992).

Treten allerdings Monotonie, Leistungsdruck, Entfremdung, ungerechte Entlohnung oder
ein Gefuhl des Ausgenutztwerdens im Arbeitsleben auf, beinhaltet der Arbeitsprozess auch
oft negative Aspekte. Gerade diese negativen Aspekte wie monotone Arbeit betreffen haufig
geistig behinderte Menschen (Beisteiner, 1998).

Die Chancen, einen Arbeitsplatz auszufiillen, hangen nach Dalferth (1995) von zahlreichen
Faktoren ab wie der Auswahl adaquater Tétigkeiten, die auf die vorliegende Behinderung
Ricksicht nehmen, der individuellen Gestaltung des Arbeitsplatzes, der Unterstiitzung am
Arbeitsplatz durch Arbeitsbegleiter, der sozialen Integration, den angepassten Unterwei-



Entwicklung von Menschen mit Behinderungen im friihen Erwachsenenal ter

sungsmethoden sowie einer langfristigen Beratung bel Konfliktsituationen. Selbst in Werk-
stétten fur Behinderte scheitern Arbeitsversuche oft an personellen Standardbedingungen, die
den besonderen Eigenarten autistischer Personlichkeiten nicht gerecht werden kdnnen (Bun-
desverband, 2001; www.autismus.de). Autisten mit zusdtzlicher geistiger Behinderung erful-
len nach § 41 BSHG die Mindestanforderungen zur Aufnahme in die Werkstatt fir Behinder-
te (noch) nicht. Sie kdnnen oft nicht sprechen, sind schwer- und mehrfachbehindert und sind
nicht ohne weiteres in einer Gruppe zu betreuen. Die Schwerpunktsetzung muss daher im Be-
ziehungsaufbau und in der Vermittlung lebenspraktischer Fahigkeiten, Tagesstrukturierung
und Beschéftigungstherapie liegen (Bundesverband, 2001; Lorenz, 2003).

,ZAufgrund des grundlegendem sozialen Wandels, verbunden mit einer hohen Arbeitslosig-
keit und zunehmender Uberalterung, wird ein immer htheres MaR3 an Eigeninitiative erforder-
lich” (Paulus, 1999, S. 175). Diese Eigeninitiative kann von Autisten zu keinem Zeitpunkt
erbracht werden und wiirde diese somit einer konstanten Uberforderung aussetzen. Die Frage
ist also, wie die unterstiitzenden Rahmenbedingungen so gestaltet werden kdnnen, dass sie es
dem Einzelnen ermdglichen oder erleichtern, (trotz Behinderung) mit Alltagserfordernissen
zurecht zu kommen.

Ein wesentliches Ziel aller Bemihungen um die Integration sowie um pédagogische und
therapeutische Forderung von Menschen mit Autismus sollte sein, diesen in ihrer jeweiligen
Persdnlichkeit eine entsprechende Tellnahme am Leben in der Gemeinschaft zu ermbglichen,
d. h. sie sollen sich weitgehend nach ihrer Eigenart, ihren Moglichkeiten und Neigungen ent-
wickeln kénnen.

Zahlreiche Arbeiten beschéaftigen sich mit dem ,,alter werdenden geistig Behinderten Men-
schen”. Auch bestehen einige Arbeiten zur Integration von Autisten in das Arbeitsleben (Dal-
ferth, 1995), meist werden hier aber Autisten mit htherem kognitiven Funktionsniveau be-
trachtet. Dalferth (1995) untersuchte Autisten bei der Integration in den Arbeitsbereich. Dabei
ergab sich ein grundlegendes Problem, das auch bei der vorliegenden Arbeit auftrat. Dalferth
stellte im Vorfeld seiner Untersuchungen fest, dass viele der Probanden, die zwar als Autisten
eingestuft wurden, gar nicht klar diagnostiziert worden waren. In seinen Studien stellte Dal-
ferth fest, dass die Besonderheiten von autistischen Menschen in der Werkstatt sich insbeson-
dere im Bereich des Sozialkontaktes auf3ern. Dies kann sowohl einfache soziale Regeln, wie
die Aufnahme des Blickkontaktes, als auch Fahigkeiten im gesamten emotionalen Spektrum
umfassen. Schwierig war es fir Menschen mit Autismus — wie die Untersuchungen ergaben —
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sich den haufigen Verénderungen anzupassen und ihre eigenen Ordnungen aufrechtzuerhalten
bzw. aufgeben zu mussen. Einige Menschen mit Autismus zeigten zudem Schwierigkeiten in
der motorischen Koordination, wodurch sie selten bzw. gar nicht an Maschinen eingesetzt
werden konnten.

Somit gelingt es Menschen mit Autismus im frihen Erwachsenenalter oft nicht, eine we-
sentliche Entwicklungsaufgabe, néamlich die Jobsuche und den Aufbau einer eigenen Exis-
tenz, zu bewaltigen. Welche Strukturen miissten also vorhanden sein, um den jungen, behin-
derten Menschen bei der Bewdltigung dieser Entwicklungsaufgabe zu unterstiitzen?

1.3.2  Geistige Behinderung im Erwachsenenalter

Auch bei Menschen mit geistiger Behinderung konnen Verénderungen im Erwachsenenalter
benannt werden. Dabei missen vor allem bei dter werdenden geistig behinderten Menschen
Veranderungen auf kérperlicher Ebene (Zunahme korperlicher Beschwerden) wie auch Ver-
luste auf psychosozialer Ebene (Tod von Mitbewohnern) bedacht werden (Bleeksma, 1998).
Zu beruicksichtigen sind stets auch die unterschiedlichen Abstufungen von geistiger Behin-
derung®. Bruckmiiller (1985) berichtet iiber Klagen von Eltern, ihr behindertes Kind sei im
Erwachsenenalter pl6tzlich und vollig unerwartet aggressiv geworden. Als Ursache vermute-
ten die Eltern eine mangelhaft strukturierte und deshalb uniberschaubare Lebenswelt, in der
die behinderten Erwachsenen sich behaupten mussen. Wendeler (1992) stellte fest, dass die
befragten Probanden selten bzw. nie Geflihle von besonderer Traurigkeit, Melancholie oder
Depression auf3erten. Nissen (1977) stellte bei geistig behinderten Menschen im Erwachse-
nenalter eine verstérkte Tendenz zu psychosomatischen Depressionen in Form von Schlafsto-
rungen, Appetitstorungen oder motorischen Stereotypien fest. Ein haufig genannter Grund fiir
Frustrationen ist der unbedingte Wunsch nach einem Partner und einer eigenen Wohnung.

,,Manche Wiinsche beruhen auf dem sozialen Vergleich und werden deshalb unter normalisie-

8 Menschen mit geistiger Behinderung sind keine einheitliche Gruppe, al's Erwachsene ebenso wenig wie als
Kinder und Jugendliche. Und so sind die Anforderungen an ihre Betreuung auch sehr verschieden. Die
schwerer Behinderten bleiben auf einem Niveau der kindlichen Abhéngigkeit und Hilfsbedurftigkeit, und Se
brauchen eine persdnliche Bindung, um in der Welt nicht verloren zu gehen* (Wendeler, 1992, S. 23). ,,An-
ders die geigig méfdig Behinderten, deren Fahigkeiten und Bedirfnissen diese Forderung nach erhohter Ei-
gensténdigkeit entspricht. Thnen ist zuzutrauen, a's Erwachsene eine allzu enge Bindung an eine Vertrauens-
und Autoritatsperson durch die Bindung an die Gruppe der Gleichaltrigen aufzulésen* (Wendeler, 1992, S.
24).
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renden Lebensbedingungen akut. Isolation und Unwissenheit, so bedenklich sie auch sein
maogen, haben insofern manchmal eine schiitzende Wirkung” (Wendeler, 1992, S. 95).

Wendeler stellte in seiner Untersuchung jedoch fest, dass lediglich eine Minderheit der Be-
fragten mit sich selbst nicht zufrieden ist, der Gberwiegende Teil verfligte nach Wendeler Gber
ein gesundes Selbstbewusstsein (Wendeler, 1992, S. 122)%. Dieses positive Selbstbild beruhe
auf denselben Grundlagen wie bei nicht-behinderten Menschen: auf der Erfahrung des Kén-
nens, auf der Feststellung der Ebenbiirtigkeit und auf der sozialen Anerkennung®. Diese Er-
fahrungen entstehen vor alem in der Bezugsgruppe (Rheinberg, 1979). Zusatzlich kdonnte
nach Wendeler ein Grund darin bestehen, dass Menschen mit einer geistigen Behinderung
,Kaum zur distanzierten Selbstbeobachtung imstande sind” (Wendeler, 1992, S. 122) und sich
daher ihr Selbstwertgefuhl unmittelbar auf die Erfahrung des Geliebtseins und der Zugehdrig-
keit stitzt.

Wendeler fand heraus, dass gerade erwachsene Menschen mit geistiger Behinderung oft
sehr empfindlich gegentiber vorgebrachter Kritik reagieren. So wirden sie hdufig sogar ,,zor-
nig, witend und aggressiv” (Wendeler, 1992, S. 125) reagieren, sich zuriickziehen oder den
Kontakt abbrechen®,

Wendeler stellte aulRerdem fest, dass ,,eine nicht ganz kleine Minderheit der geistig behin-
derten Erwachsenen uber eine kindliche Stufe der psychosexuellen Entwicklung nicht hinaus-
gekommen ist” (Wendeler, 1992, S. 83). Meist beruhe der Wunsch nach einem Partner auf
einem echten Bedurfnis nach Zartlichkeit, Vertrauen und Geborgenheit, so Wendeler. Dabei
betonten die meisten Probanden, dass ,,beide Partner zwar liebevoll und zéartlich miteinander
umgehen, aber keine sexuellen Beziehungen hétten und sie auch nicht wiinschten” (Wendeler,
1992, S. 87). Zetlin und Turner (1985) untersuchten Ubergangsprobleme bei einer Gruppe mit
lernbehinderten Probanden. Dabei standen zwei Probleme in der Eltern-Kind-Beziehung im
Vordergrund: die Identitatsproblematik sowie die Frage der Autonomie. So beklagten die un-
tersuchten Probanden mit Lernbehinderungen kontrollierende und einengende Einstellungen

8 Gliick und Zufriedenheit sind nicht nur davon abhangig, ob man unter anregenden und behaglichen Ver-

haltnissen leben darf, sondern auch davon, ob man mit sich selbst zufrieden ist” (Wendeler, 1992, S. 122).
,Bemerkenswert ist, wie genau diese erheblich behinderten Erwachsenen erfassen, wie sehr in unserer Ge-
sellschaft Anerkennung und Wertschétzung vom Leistungsvermogen abhangig sind. Solange dies gilt, ist ihr

Kampf um Normalitét letztlich aussichtsos. Durch nichts wére ihnen deshalb besser geholfen als durch die

entschiedene Abkehr von dieser Ideologie” (Wendeler, 1992, S. 140).

8 (.) lasst sich feststellen, dass in der Untersuchungsgruppe die Selbstsicheren, die auf ihre Selbstandigkeit
Wert legen und sie verteidigen, gegeniiber den Unsicheren, die anlehnungsbedirftig sind und zur Nachgie-
bigkeit neigen, in der Uberzahl sind“ (Wendeler, 1992, S. 131). ,Die Eigenstandigkeit und der Entschei-
dungsfreiraum machen sie zufrieden und fordern ihr Selbstbewusstsein® (Wendeler, 1992, S. 133).
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ihrer Umwelt, die sie haufig in engem Widerspruch zu der Forderung nach gréR3erer Selbstan-
digkeit erlebten. Sie zeigten haufig Probleme in ihrer Identitétsfindung aufgrund begrenzter
schulischer, kognitiver und sozialer Fertigkeiten. Oft erleben Menschen mit Behinderungen
grof3e Enttauschungen, wenn es ihnen nicht gelingt, einen Freund zu finden.

Wie auch bel der Personengruppe der autistisch behinderten Erwachsenen ist die Haupt-
sorge der Eltern von erwachsenen geistig behinderten Menschen, wie es ihren Kindern erge-
hen wird, wenn sie die Betreuung nicht mehr tibernehmen konnen (Rohleder, 1976).

,,.Befurworter sehen den Auszug als unausweichliche Notwendigkeit, die Eltern zu entlas-
ten und den behinderten Menschen die Moglichkeit zu geben, sich von ihnen zu 16sen und
damit einen Entwicklungsschritt zu gehen. Kritiker beflrchten, die Wohnverhéltnisse wirden
die Fahigkeiten zur selbsténdigen Lebensgestaltung tberfordern und die Bedlrfnisse nach
Abhangigkeit, Lenkung und emotionaler Zuwendung vernachléassigen” (Wendeler, 1992, S.
44). Wendeler (1992) befragte Eltern iiber die Situation ihres behinderten Kindes®. Er stellte
fest, dass die Eltern, die das Wohnheim ablehnen, es meist tun, ,,weil sie firchten, die Betreu-
ung konne nicht ausreichend sein: ihr Kind wirde dort ausgenutzt und vernachlassigt, verein-
samt und gefahrdet sein” (Wendeler, 1992, S. 45). Eltern haben im Prozess der Ablésung ih-
res behinderten Kindes eine besondere Rolle. Sie stehen immer vor der Frage, ob man die
Kinder aus dem Nest schubsen soll oder muss (Autismus und Gesellschaft, 2000, S. 154).

Manchmal duf3erte der behinderte Mensch selbst den Wunsch auszuziehen, dieser war
meist verbunden mit einem grof3eren Freizeitangebot im Wohnheim sowie dem Wunsch,
Kontakt mit Gleichaltrigen zu haben. Meist ging die Tendenz zum Auszug jedoch aus Grin-
den der Zukunftssicherung von den Eltern aus (Wendeler, 1992, S. 47f.).

Die Ablésung von den Eltern kann nach Wendeler nur erfolgen, wenn neue Beziehungen
zu Gleichaltrigen aufgebaut werden. Wendeler stellte jedoch fest, dass einige Behinderte diese
Beziehungen ablehnten, haufig beklagten einige Bewohner die stdndige Unruhe von ihren
Mitbewohnern, die das Ruhebedirfnis nicht wahrnehmen und akzeptieren wirden. Den meis-
ten Bewohnern war es wichtig, ein eigenes Zimmer zu haben, das sie mit personlichen Dingen
selbst einrichten kénnen (Wendeler, 1992, S. 57f.). Haverkamp (2003, S. 155ff.)% stellte fest,
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Wendeler untersuchte 69 Erwachsene mit geistiger Behinderung. Dabei befragte er entweder stellvertretend
die Eltern oder, soweit es moglich war, die behinderten Menschen selbst. Von den untersuchten 69 Proban-
den wohnten 43 noch bei den Eltern (Wendeler, 1992).

Der Autor nennt Leitideen fur Wohnformen erwachsener Menschen mit Behinderung. Dabel fihrt Haver-
kamp verschiedene Mdglichkeiten des Wohnens auf. Hierzu zdhlen das Wohnheim mit Tagesstruktur, die
Wohngruppe mit Besuch der Werkstatt, ambulante Unterstiitzung beim Wohnen, Kurzzeitwohnen al's Entlas-
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dass 1997 60 % der erwachsenen Menschen mit Behinderung bei den Eltern oder einem El-
terntell lebten. Fur Haverkamp ist das Prinzip von Autonomie und Selbstandigkeit zentral. Er
verweist diesbeziglich auf den Mitbegrinder der Prinzipien in der Behindertenarbeit (Hahn,
1995), der stets betonte, dass sich menschliches Leben aus dem Zustand grofitmoglicher Ab-
hangigkeit zu immer groerer Autonomie und Selbstandigkeit entwickelt und Selbstbestim-
mung und Autonomie Wesensmerkmale fir Wohlbefinden und Zufriedenheit sind. Auch ein
Mensch, der auf Hilfe angewiesen ist, hat den Wunsch nach Selbstbestimmung. Die vorhan-
denen Hilfen missen diesem Wunsch entsprechen. Ein Unterstitzungs- und Hilfebedarf darf
nach Aussagen Haverkamps Menschen mit Behinderungen nicht abhangig machen. Des Wei-
teren fuhrt Haverkamp (2003) das Prinzip der Individualitdt und Entwicklungsorientierung als
zentralen Bestandteil in der Arbeit mit erwachsenen Behinderten auf. ,,Jedes Hilfsangebot
muss den spezifischen Hilfsbedurfnissen entsprechen und muss mit dem Hilfeempfénger ver-
handelt und abgestimmt werden. Die Angebote und ganz besonders auch die Wohnangebote
mussen fur eine weitere Entwicklung offen sein, mussen eventuell weitere Moglichkeiten er-
schlief3en” (Haverkamp, 2003, S. 155ff.). Zusétzlich sei das Prinzip der Integration zu bertick-
sichtigen. Dies umfasst in Anlehnung an das Normalisierungsprinzip von Nirje (1972) die
Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft. Die Hilfen mussen den Hilfeempfanger am Standard
der gesellschaftlichen Mdglichkeiten — soweit mdglich — teilhaben lassen. Hierzu sollen
Wohnungen und Wohngruppen in ihrer Gréf3e und in ihrer Lage so angelegt sein, dass sie ei-
ne gemeindliche Anbindung erlauben und gegebenenfalls auch so weit von Nachbarn entfernt
sein, dass sie besondere Ausdrucksformen der Bewohner zulassen.

Menschen mit geistiger Behinderung sind insbesondere auf eine Werkstatt fir Behinderte
als einem Ort angewiesen, an dem sie aul3erhalb der Familie soziale Beziehungen entwickeln
und nitzliche Aufgaben Ubernehmen kdnnen (Dieterich, 1982). ,,Geistig behinderte Men-
schen brauchen eine umgrenzte, Uberschaubare, ruhige Welt; der Trend zu immer gréf3eren
Gruppen und zur Ausdinnung der Betreuung ist fur sie alles andere als ein Weg zu einer hu-
maneren Werkstatt fir Behinderte” (Wendeler, 1992, S. 67).

Muhl (1984) untersuchte die Freizeitangebote fir Menschen mit Behinderung und stellte
dabei fest, dass die meisten Angebote passiver Art waren. Am beliebtesten waren Musikhdren
und Fernsehschauen. Fernsehen stellt dabei ebenfalls eine Verbindung zur Umwelt her.

tungsangebot betreuender Angehdriger und als Entwicklungsangebot fir Menschen mit Behinderung im Sin-
ne erster Erfahrung el ternunabhéngigen Lebens (Haverkamp, 2003).
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Wendeler (1992) ging in seiner Arbeit zur geistigen Behinderung der Frage nach, inwie-
weit das so oft geforderte Normalisierungsprinzip in der Gestaltung von Diensten und Ein-
richtungen Anwendung finden kann. Wendeler betonte dabei, dass ,.ein Mensch mit einer
geistigen Behinderung sicherlich kein Leben fuhren kann, das der Normalitét in jeder Hin-
sicht entspricht” (Wendeler, 1992, S. 9). Nach Wendeler missten die Mal3nahmen zur Norma-
lisierung® immer ihre Grenze finden, wo die psychische Gesundheit gefahrdet wird. Diese
Uberlegungen hétten insbesondere an Bedeutung gewonnen, seit klar wurde, dass Menschen
mit geistiger Behinderung in besonderem Mal3e an psychischen Stérungen leiden (Stark et al.,
1988; zitiert nach Wendeler, 1992, S. 10).

Die Vorgabe des Normalisierungsprinzips beinhaltet auch die Forderung, dass Kinder mit
geistiger Behinderung in ihrem hauslichen Umfeld aufwachsen sollen (Centerwall & Center-
wall, 1960; zitiert nach Wendeler, 1992, S. 20).

Blacher (1984) untersuchte zusammenfassend die psychischen und physischen Belastun-
gen der Familien mit einem behinderten Kind und kam zu dem Schluss, dass ein zentrales
Problem die Bindung der Familienmitglieder, insbesondere der Mutter, an das behinderte
Kind sei. Auch Wendeler (1992) betont diesen Zusammenhang: ,,Viele dieser Probleme sind
offenkundig Probleme des Aufbaus, der Aufrechterhaltung oder der Auflésung von Bindun-
gen zwischen den Eltern und ihrem behinderten Kind: das Akzeptieren der Behinderung, die
Gefahr der Uberbehiitung, die Wahl der richtigen Erziehungsmittel und schliefilich auch die
Aufgabe der Ablosung oder die Entscheidung fur oder gegen die Hospitalisierung” (Wende-
ler, 1992, S. 21).

In seinen Interviews kristallisierte sich nach Aussagen Wendelers deutlich heraus, dass die
Bindung an das Elternhaus und das Leben in der Familie eine wichtige V oraussetzung fur Zu-
friedenheit und Wohlbefinden des Behinderten waren. Die enge Bindung an die Eltern kénne
jedoch auch nach Aussagen Wendelers zu Unselbstandigkeit fuhren, die behinderten Men-
schen wirden bei Trennungen in grof3e Unruhe geraten (Wendeler, 1992, S. 25).

Zur Normalisierungsidee zahlt auch die Forderung nach sozialer I ntegration. Menschen mit
geistiger Behinderung sollen am ,,normalen Leben” teilnehmen, nicht-behinderten Menschen
begegnen und die normalen 6ffentlichen Einrichtungen benutzen konnen (Wendeler, 1992, S.

% Wendeler (1992) stellte dabei immer die Frage nach den besonderen Bediirfnissen der behinderten Men-
schen, d. h. was sie brauchen, um sich wohl zu fihlen und um ihre Féhigkeiten zu entwickeln und einsetzen
zu konnen.
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35). Bleeksma (1998) sieht einen wesentlichen Schritt zur Entfaltung in der Begegnung mit
anderen Menschen und Dingen, um so Erfahrungen zu machen und Fahigkeiten und | dentitét
zu entwickeln. Dabei stehen sich fundamentale und individuelle Bedirfnisse gegentiber. ,,.Die
Bedirfnisse, die Welt zu entdecken und Kontakte einzugehen, sind allgemeine menschliche
Bedurfnisse. Sie treten jedoch nur auf, wenn die Grundbedurfnisse wie korperliche Bedurfnis-
se, Sicherheit, Geborgenheit und Respektiert-Werden, gesichert sind” (Bleeksma, 1998).

,Viele der behinderten Erwachsenen zeigen sich an ihrer sozialen Umwelt sehr interessiert,
sie nehmen Kontaktangebote gerne auf und verstehen es, von sich aus Kontakte herzustellen”
(Wendeler, 1992, S. 37).

Schwierigkeiten ergeben sich haufig im Kontakt mit der sozialen Umwelt. Jeltsch-Schudel
(1988) stellte in ihrer Untersuchung fest, dass Erwachsene mit geistiger Behinderung von ih-
rer sozialen Umwelt zwar geduldet, aber nicht wirklich integriert werden. Raynes et al. (1987)
ebenso wie Wendeler (1992) stellten fest, dass nur wenige bzw. nahezu keine Behinderte be-
deutsame soziale Beziehungen auf3erhalb der Familie und Werkstatt aufbauen konnten. Dies
sei vor alem durch die eingeschrankte Fahigkeit, Treffpunkte selbstandig zu erreichen, zu
erklaren, so Wendeler (1992).

In Bezug auf die hier vorliegende Arbeit stellt sich dabei immer die Frage, inwieweit Au-
tisten Mdglichkeiten zur Entfaltung niitzen konnen, da Entfaltung auch immer mit einer Ver-
anderung einhergeht. Wie konnen Entfaltungs- und Entwicklungsmdglichkeiten fir Autisten
entstehen, ohne dass sie zur Uberforderung werden?

Zusammenfassender Uberblick zur geistigen Behinderung im Erwachsenenalter

Wie bei gesunden Menschen miissen auch bei Menschen mit geistiger Behinderung Verande-
rungen auf korperlicher Ebene (Zunahme der Beschwerden) und Verluste auf psychosozialer
Ebene (Tod von Mitbewohnern) beriicksichtigt werden. In den meisten Studien werden geis-
tig behinderte Erwachsene als zufrieden geschildert, mit gelegentlichen depressiven oder trau-
rigen Verstimmungen. Insgesamt wirde jedoch ein positives und zufriedenes Selbstbild G-
berwiegen (Wendeler, 1992). Von zentraler Bedeutung ist auch bei dieser Personengruppe der
Auszug und die Ablésung vom Elternhaus. Einige Menschen mit geistiger Behinderung &u-
Rern diesen Wunsch explizit. Sie genief3en ein umfangreicheres Freizeitangebot sowie den

haufigen Kontakt mit Gleichaltrigen und anderen Mitbewohnern. Schwierigkeiten ergeben
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sich bei Menschen mit geistiger Behinderung auch bei der Auswahl einer addquaten Arbeits-

stelle und eines geeigneten Wohnplatzes.

1.3.3  Down-Syndrom im Erwachsenenalter

Das L ebensalter von Personen mit Down-Syndrom steigt stetig, so erreichen heute einige Per-
sonen mit Down-Syndrom sogar das 6. und 7. Lebensjahrzehnt (Wendeler, 1988). Auch be-
zuglich dieses Storungsshildes hat sich die Forschung bisher sehr wenig mit dem Erwachse-
nenalter beschéftigt. Die wissenschaftliche Literatur in diesem Bereich besteht Uberwiegend
aus Fallberichten und personlichen Erfahrungen (Wendeler, 1988). Beim Down-Syndrom
kommt es nach dem 30. Lebensjahr bei einem hohen Prozentsatz zu pathologisch anatomi-
schen Verénderungen der présenilen Demenz. Dabel gibt es aber haufig keinen Nachweis, ob
die Veréanderungen im Gehirn auch zu Veranderungen im Verhalten fihren (Wendeler, 1988).

Der Ubergang zum Erwachsenenalter gilt auch bei Menschen mit Down-Syndrom als
schwieriger Lebensabschnitt, well alte Bindungen und Gewohnheiten aufgegeben und statt-
dessen neue aufgebaut werden miissen. Nach Wendeler (1988) findet der Ubergang meist
entweder in Form eines dramatischen Umbruchs oder aber durch schrittweise Umwandlung
statt. ,,Eine Neuorientierung ist immer dann notwendig, wenn die mit der Erwachsenenrolle
verbundenen gesellschaftlichen Anforderungen unabweisbar sind” (Wendeler, 1988). Im U-
bergang vom Jugendalter zum Erwachsenenalter ergeben sich auch fir Menschen mit Down-
Syndrom oft Schwierigkeiten. So stellt sich in der Eltern-Kind-Beziehung oft die Frage der
Autonomie. Die Jugendlichen suchen ihre eigene Identitét und nehmen dabel auch einige
Schwéchen wahr, zum Beispiel die Schwierigkeit eine(n) Freund/in zu finden und eine Bezie-
hung aufzubauen. Auch der Wechsel Schule-Arbeit und Elternhaus-Heim féllt einigen He-
ranwachsenden sehr schwer, da sie zwar nach Unabhéngigkeit streben, jedoch aufgrund ihrer
Behinderung nicht aus der sozialen Abhangigkeit treten kbnnen.

Weber und Rett (1991) untersuchten medizinische, psychologische und soziale Aspekte bei
erwachsenen Menschen mit Down-Syndrom. Die untersuchten Probanden wurden insgesamt
kaum als unruhig oder reizbar beschrieben. Ebenfalls kaum beobachtbar war autoaggressives
oder aggressives Verhalten. Personen mit Down-Syndrom wurden vielmehr meist als gutmi-
tig beschrieben. Sie zeigten eher zuriickgezogenes Verhalten und waren tendenziell haufiger
resignativ oder depressiv.
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Bel Personen mit Down-Syndrom verandert sich im Erwachsenenalter oft die Sprache. So
kommt es haufiger zu spontanem Sprechen mit sehr wenigen Worten nacheinander, wahrend
bei jingeren Personen haufiger Neologismen bzw. sogar mutistische Phasen auftreten (Wen-
deler, 1988; Weber & Rett, 1991).

Weber und Rett (1991) stellten fest, dass sich Menschen mit Down-Syndrom im Erwach-
senenalter oft gegen die Abhangigkeit, in der sie sich befinden, wehren und deutliche Ten-
denzen nach Unabhéngigkeit zeigen. Im Vordergrund muss daher die Schulung des relativen
Selbstandigseins stehen. Der Wunsch, ein normales Leben zu fuhren, wird bel den betroffe-
nen Personen oft stérker und fuhrt nicht selten zu depressiven Verhaltensweisen, die mit einer
Neigung zu raumlicher Isolation, zur Verringerung der Sozialkontakte, zur verstarkten Zu-
wendung zu Musik, mit aggressiven Reaktionen v. a. gegentiber der Mutter und mit weinerli-
chen Perioden einhergehen.

Als Ursachen fur diese Probleme nennen die Autoren vor allem Verbote durch die Umwelt,
Verénderung von Ritualen, den Wunsch nach Beziehung und auch sexuelle Wiinsche,
schwerwiegende Veranderungen in der unmittelbaren Lebenssituation (z. B. Tod der Eltern)
oder Formen der Uberforderung. Im padagogischen Bereich sollte daher die Verfestigung so-
zialer Kompetenzen und die Bereitstellung von Freizeitangeboten im Vordergrund stehen, um
das geringe Mal3 an Eigeninitiative auszugleichen. Zusétzlich sollte der Aufbau lebensprakti-
scher Fertigkeiten und die Aufnahme von kleinen Arbeitstétigkeiten gefordert werden, um
eine sinnvolle Alltagsgestaltung zu ermoglichen (Weber & Rett, 1991).

Zahlreiche Untersuchungen zeigen, dass das Sozialniveau bel Personen mit Down-
Syndrom meist Uber dem Intelligenzniveau liegt. Allerdings stammen die meisten Untersu-
chungen zum Problem der sozialen Reife im Erwachsenenalter aus I nstitutionen und sind so-
mit kaum verallgemeinerungsfahig. So untersuchte zum Beispiel Menolascino (1974) 72 Er-
wachsene mit Down-Syndrom im Alter von 25 bis 45 Jahren. Dabei stellte er fest, dass 75 %
frei und ohne Hilfe gehen und auch Spaziergange unternehmen konnten, 79 % ohne Hilfe es-
sen konnten, 64 % beim An- und Ausziehen in der Lage waren mit teilweise geringer Hilfe
sich selbstandig anzuziehen und 66 % beim Toilettengang selbsténdig waren. Im Bereich der
Korperpflege konnten 69 % Hande waschen und abtrocknen, 56 % Z&hne putzen, 24 % Haare
kdmmen und birsten. 39 % der untersuchten Probanden konnten selbsténdig duschen. Somit
erreichte die Mehrheit der Erwachsenen mit Down-Syndrom einen Grad der personlichen
Selbstandigkeit, der sie bei der hauslichen Selbstversorgung weitgehend unabhéngig von
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fremder Hilfe macht. Einen Unterschied zu anderen Behinderungen sehen viele Autoren im
Zusammenhang mit den korperlichen Veradnderungen bei erwachsenen Menschen mit Down-
Syndrom. Aufgrund der zusétzlichen korperlichen Fehlbildungen mussen auch im Erwachse-
nenalter regelmaidig medizinische und auch psychologische Untersuchungen durchgefihrt
werden (Wendeler, 1988).

Weber und Rett (1991) stellten fest, dass nur 53,8 % der Menschen mit geistiger Behinde-
rung im eigenen Zimmer schlafen. Die Autoren sehen darin auch einen wichtigen Punkt, der
die Ablosung vom Elternhaus erschwert.

Bertcksichtigt werden miissen nach Aussagen der Autoren bei der Ablosung die Belastun-
gen und die soziale Position der Familie, die I nteraktion zwischen Eltern und Kind®’, der Bil-
dungsweg des Kindes und damit verbunden der Leistungsstand sowie die Mdglichkeit der
Bewadltigung der Entwicklungsaufgaben in dieser Altersspanne.

Zusétzlich misse der Grad der Pflegebedirftigkeit (Pflegestufe), der Sauberkeit (Einnés-
sen, Einkoten), der Grad der geistigen Behinderung (leicht bis schwer), die korperliche Ent-
wicklung, das Vorliegen von Anfallsleiden sowie allgemeine Erkrankungen, Pharmakothera-
pie und sonstige Therapien erhoben werden.

Als Erziehungsziele fur erwachsene Menschen mit Down-Syndrom formuliert Wendeler
(1984) folgende Punkte:

- Fahigkeit zum Erfahren der eigenen Person und zum Aufbau des L ebenszutrauens,

- Fahigkeit, sich selbst zu versorgen und zur Sicherung der eigenen Existenz beizutra-
gen,

- Fahigkeit, sich in der Umwelt zurechtzufinden und sie angemessen zu erleben,

- Fahigkeit, sich in der Gemeinschaft zu orientieren, sich einzuordnen, zu behaupten
und sie umzugestalten und

- Fahigkeit, die Sachumwelt zu gestalten und zu erkennen.

8 Die Autoren nennen hier eine Einstufung von normal (iber tiberfordernd bis resignierend.
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Zusammenfassender Uberblick zum Down-Syndrom im Erwachsenenalter

Waéhrend Menschen mit Down-Syndrom friher aufgrund ihrer Organfehlbildungen und der
schlechten medizinischen Versorgung nur eine geringe Lebenserwartung hatten, erreichen sie
heute auch oft das 6. und 7. Lebengjahrzehnt. Jedoch kommt es héufig nach dem 30. Lebens-
jahrzehnt zu pathologischen Veranderung der prasenilen Demenz. Menschen mit Down-
Syndrom werden im Erwachsenenalter haufig als ruhig und gutmtig beschrieben. Wie schon
im Kindesalter verfligen sie meist Uber gute soziale Kompetenzen, haufig kommt es jedoch zu
depressiven Reaktionen aufgrund der Sorge, keine Beziehung eingehen und keinen Freund
finden zu konnen. Viele Heranwachsende mit Down-Syndrom lehnen sich gegen die beste-
henden Abhéngigkeiten auf und auf3ern explizit den Wunsch nach Unabhangigkeit und Selb-
standigkeit. Wie bei den bereits beschriebenen Personengruppen Autismus und geistige Be-
hinderung kann auch bei Menschen mit Down-Syndrom im Erwachsenenalter der Auszug aus
dem Elternhaus und die Ablésung von den Eltern als zentrale Entwicklungsaufgabe betrachtet

werden.

1.4 Allgemeine Darstellung der Situation von Menschen mit geistiger
Behinderung

141 Situation von M enschen mit geistiger Behinderung in Deutschland

Die vorangegangenen Ausfuhrungen machen deutlich, dass die Versorgung behinderter Men-
schen im Erwachsenenalter ein zentraler Bestandteil der Ablosung vom Elternhaus ist. Immer
wieder rickt die Versorgung von alten und behinderten Menschen in das Blickfeld des 6ffent-
lichen Interesses. Gerade in letzter Zeit werden dabei meist erschitternde Bilder, z. B. Uber
die Missstande in Pflegeheimen, gezeigt, die die Menschen kurz aufblicken und aufhoren las-
sen. Studien zu diesem Thema werden hingegen selten aufgefiihrt und sind der Offentlichkeit
meist nicht bekannt. Im folgenden Abschnitt sollen kurz einige Ergebnisse der in den vergan-
genen Jahren durchgefuihrten Untersuchungen aufgefihrt werden, die sich speziell mit der
Versorgungssituation von geistig behinderten Menschen in Deutschland beschéftigen.

Im Rahmen des dritten bayerischen Landesplanes (1994) fir Menschen mit Behinderung
wurde die Wohnsituation von Menschen mit Behinderungen in Deutschland untersucht, um so
Kriterien zu Person und Alltag des Behinderten sowie personelle und sachliche Bedingungen
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seiner Betreuungssituation wie auch organisatorische Formen der Betreuungsarbeit zu erhe-
ben. Ziel dieser Untersuchung war es, die Notwendigkeit eines bestimmten Betreuungsauf-
wandes fur unterschiedliche Behinderungsgrade wie auch Ansatzpunkte fir Veréanderung und
Verbesserung in der Betreuung zu bestimmen (Bayerisches Staatsministerium fur Arbeit und
Sozialordnung, Familie, Frauen und Gesundheit, 1994).

Die Untersuchung ergab, dass mittelgradig Behinderte die geringste Betreuungsintensitét
erfahren. Nach Aussagen des Landesplanes (1994) war feststellbar, dass in der Gberwiegenden
Zahl der Falle nicht viel Zeit Uber die pflegerische Grundversorgung des behinderten Men-
schen hinaus vorhanden war und sich zudem die Betreuungszeit meist nicht frei einteilen lief3.
Sowohl die pa&dagogische als auch die pflegerische Arbeit werde durch einen haufigen Be-
treuerwechsel erschwert, da dieser haufig eine mangelnde Kommunikation zwischen den Be-
treuern zur Folge hatte. Zusétzlich stellten die Ergebnisse eine zunehmende Entfachlichung
des Personals fest (Bayerisches Staatsministerium, 1994).

Eines der wichtigsten Resultate des Bayerischen Landesplanes (1994) war die Feststellung
eines engen Zusammenhangs zwischen der Verbesserung der Lebensqualitét behinderter
Menschen und der Qualitét des Arbeitsplatzes der Betreuer. Weitere Studien zeigen, dass die
Arbeitszufriedenheit der Mitarbeiter in direktem Zusammenhang mit der Versorgungsqualitét
der behinderten Menschen steht. Vor alem der Sinn des taglichen Arbeitens, eine gute Zu-
sammenarbeit mit den Kollegen, die notwendige Kompetenz fir den Umgang mit schwer
geistig behinderten Menschen sowie Eigenverantwortlichkeit und Mitsprache sind nach Aus-
sagen einiger Untersuchungen Kriterien fur die Arbeitszufriedenheit der Mitarbeiter (Simmen,
1988; Neumann, 1988; Seifert, 1997). Belastend seien vor allem besondere V erhaltensweisen
der Bewohner (z. B. Fremd- und Autoaggressionen, Stereotypien, schwere Kontaktstorungen,
psychische Stérungen wie Angste oder Depressionen, organische Symptome, z. B. Epilepsie,
auffélliges Sexualverhalten, extreme Unruhe sowie Storungen des Schlaf- und Wachrhyth-
mus; sowie die personellen Bedingungen in der Gruppe (Seifert, 1997, S. 148f.).

Seifert (1997) dellte fest, dass sich giinstige Bedingungen, wie z. B. ein hoher Personal-
schltissel, kleine Gruppengrossen, die ein individuelles Eingehen auf den Behinderten ermog-
lichen, sowie ein Mitspracherecht der Betreuer positiv auf die Motivation und die Einstellung
zu den Bewohnern, auf das Erleben der Sinnhaftigkeit der Arbeit sowie auf die Bereitschaft
zur Kooperation und zur eigenen Weiterentwicklung wie auch zur Ubernahme von Verant-

wortung auswirken.
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Seifert (1997) beschéftigte sich ausfuhrlich mit der Wohnsituation von schwer geistig be-
hinderten Menschen. Nach ihren Aussagen hat sich die Wohnsituation von Menschen mit
geistiger Behinderung in den vergangenen Jahren kontinuierlich verandert. ,,Wahrend traditi-
onell die Betreuung der nicht mehr zu Hause lebenden Personen mit geistiger Behinderung
vor allem von zentralen grof3en Behindertenanstalten in konfessioneller Trégerschaft oder von
psychiatrischen Landeskliniken getragen wurden, entstanden in den 60er Jahren als Folge des
in Skandinavien formulierten und praktizierten Normalisierungsprinzips und tberwiegend auf
Initiative von Elternvereinen zunehmend kleinere Wohneinrichtungen mit eher wohnortbezo-
genem Einzugsgebiet” (Seifert, 1997, S. 1f.). Ein Personenkreis sei nach Aussagen Seiferts
bei den Bemuihungen um Normalisierung weitgehend vergessen worden, namlich die Men-
schen mit schwerer geistiger Behinderung (Seifert, 1997). Vielerorts bestehe eine Diskrepanz
zwischen der Lebenswirklichkeit dieser Menschen und dem gegenwaértigen Erkenntnisstand
zu diesem Problemkreis, weil Grundsédtze der neueren Behindertenpadagogik noch nicht in
allen Praxisfeldern handlungsleitender Orientierungsrahmen seien, so Seifert (1997, S. 3).

Seifert (1997) kommt zu der Erkenntnis, dass die Wohngruppe von geistig behinderten
Menschen als Schnittstelle zwischen den individuellen Bedurfnissen der Bewohner und den
individuellen Bedurfnissen der Mitarbeiter betrachtet werden muss. Sie betont, dass eine
Normalisierung der Lebensbedingungen von Menschen mit schwerer geistiger Behinderung
die Lebensqualitét verbessert. Weiterhin besteht nach Aussagen Seiferts Ubereinstimmung
darin, dass kleine Gruppen die Chancen erhthen, individuelle Bedurfnisse zu berticksichtigen,
die Autonomie des einzelnen stérken und seine Kompetenzen erweitern konnen. Sie benennt
aulRerdem die Wichtigkeit des Vorhandenseins von ausreichendem Personal, um durch Kom-
munikation und Interaktion Verhaltensschwierigkeiten zu mindern.

Fur die Versorgung von Menschen mit schwerer geistiger Behinderung werden mitunter
unterschiedliche Bedingungen gefordert. So ist es unter anderem nach Ansicht der meisten
Autoren (Beisteiner, 1998; Bier, 1989; Seifert, 1997), die sich mit diesem Thema beschéaftig-
ten, Aufgabe der Betreuer in der Interaktion mit dem Bewohner, ihm das Gefuhl des Zuhau-
seseins zu vermitteln, durch Empathie die individuellen Ausdrucksformen der Bewohner ver-
stehen zu lernen, durch Konstanz der Beziehungen und Konstanz der Alltagsstruktur Sicher-
heit und Geborgenheit zu vermitteln, durch Nahe und Zuneigung den Bewohnern das Geftihl
zu vermitteln, angenommen zu sein, durch anregende Alltagsgestaltung den Bewohnern die
Maoglichkeit zu bieten, eigene Bedurfnisse zu erkennen, altersangemessene Angebote zu bie-
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ten, Freirdume fur sexuelle Bedurfnisse zu schaffen, durch Wahlmoglichkeiten die Entschel-
dungsfahigkeit zu fordern, durch das Erkennen von AuRRerungen Autonomie zu starken, das
Gewdhren eines personlichen Bereichs zu ermdglichen, Rickzugsmoglichkeiten, und damit
die Chance zu Nahe und Distanz zu bieten, gemeinsames Tun zu férdern, um das Gruppenge-
fuhl zu stérken und die Kontaktaufnahme sowie Aktivitéten auf3erhalb der Einrichtung zu for-
dern, um das Erfahrungsfeld des Behinderten zu erweitern.

In der Zusammenarbeit mit den Eltern wird von den Autoren immer wieder die Wichtig-
keit des Erfahrungsaustauschs und des gegenseitigen Anerkennens der spezifischen Kompe-
tenzen betont.

Zusammenfassender Uberblick zur Situation behinderter M enschen

Als wesentliches Kriterium in der Arbeit mit behinderten Menschen wird immer wieder der
Gedanke der ,,Normalisierung” (siehe hierzu auch die Ausfiihrungen zum Normalisierungs-
prinzip in Kapitel 1.4.2) aufgefuhrt. Wie auch Seifert (1997) betont, ist in der Behindertenpé-
dagogik der Gedanke zentral, dem behinderten Menschen einen Anspruch auf ein Leben zu
ermdglichen, das den Anforderungen des ,,normalen” Lebens entspricht. Die Ubernahme des
Normalisierungsprinzips aus dem westlichen Ausland sowie die kritische Diskussion der vor-
handenen Strukturen durch Fachleute aus Wissenschaft und Praxis hat die Entwicklung neuer
Strategien in den vergangenen Jahren vorangetrieben.

Der Anspruch, allen Menschen mit geistiger Behinderung, unabhéangig von Art und
Schwere ihrer Behinderung, ein ihren Bedirfnissen entsprechendes Leben in sozialer Integra-
tion zu ermoglichen, stellt an die padagogische Arbeit im Wohnalltag besondere Anforderun-
gen. Dazu gehtren das Eingehen auf individuelle Bedurfnisse der Bewohner, die Forderung
ihrer Entwicklung im Alltag und der Umgang mit Problemverhalten. Ebenso wird jedoch
auch eine gute Infrastruktur, eine Trennung der Bereiche Wohnen, Arbeit und Freizeit zur
Entfaltung von Entwicklungsmdglichkeiten, der Verzicht auf Zentralversorgung, um damit
innerhalb der Einrichtung den Bewohnern sinnvolle, den individuellen Fahigkeiten angepasste
Betétigungsfelder zu er6ffnen, sowie ein gemeindeintegriertes Wohnen in kleinen Einheiten
mit einer maximalen Gruppengrol3e von sechs Bewohnern gefordert (Seifert, 1997).

Nach Frohlich (1991) bestehen sieben Bereiche im alltéglichen Umfeld, in denen Men-
schen mit Behinderungen besonderen Hilfebedarf haben. Dabei stehen der Hilfebedarf bei der
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Kommunikation, bel der Bewdltigung der Lage- und Ortsverénderung, beim Erkunden des
Korpers und der Umwelt, bei der Informationsaufnahme, bei der Selbstversorgung in allen
Bereichen des Alltags, bel der Gestaltung eigenaktiver Beschaftigung sowie bei der Lebens-
planung und -gestaltung nach im Vordergrund. Diese Bereiche sind nach Aussagen mehrerer
Autoren von zentraler Bedeutung und sollen daher auch in der vorliegenden Arbeit Berlick-
sichtigung finden.

Wie bereits bemerkt, gibt es nach wie vor nur wenige differenzierte Untersuchungen zum
Wohnalltag von Menschen mit schwerer geistiger Behinderung. Sie sind jedoch notwendig,
um die Probleme vor Ort zu erkennen und Ldsungsvorschlége zu erarbeiten. Wie in den meis-
ten Bereichen sind es meist Betroffene, die die Entwicklung voranbringen. So hat vor allem
das Engagement von Elternvereinen (z. B. ,Hilfe fur das autistische Kind e. V.””) in den ver-
gangenen zehn Jahren Bewegung in die Versorgung von behinderten Menschen gebracht.

1.4.2 Prinzipien in der Behindertenarbeit

Ein zentraler Kernpunkt in der Behindertenp&dagogik ist das Recht auf Selbstbestimmung der
erwachsenen behinderten Menschen. Sie sollen in Entscheidungsprozesse integriert werden
und ihren Lebensstil mit beeinflussen durfen. Selbstbestimmung erfordert sowohl eine Veran-
derung der gegenwartigen Versorgungsstrukturen als auch eine Neugestaltung der Rolle der
Betreuer. Von vielen Autoren wird eine sogenannte ,,assistierende Hilfe” statt einer ,,Befiir-
sorgung” gefordert (Theunissen & Plaute, 1995). Auch Bradl (1994b) setzt sich fur die ,,per-
sonliche Assistenz” als Alltagsbegleitung des behinderten Menschen ein. Sie umfasse, AuRRe-
rungen und Bedirfnisse des behinderten Menschen wahrzunehmen, zu verstehen, zu akzeptie-
ren und ihre Realisierung zu begleiten sowie Wahl- oder Entscheidungsspielréume zu sehen,
zu gestalten und selbstbestimmte Entscheidungen zuzulassen (Bradl, 1994b).

Nirje (1972) fordert, dass Menschen mit geistiger Behinderung beféhigt werden sollten, ih-
re Interessen selbst zu vertreten, und zeigt Mdglichkeiten, wie dies zu realisieren ist. Hierzu
fahrt Nirje ein Beispiel aus Schweden auf, bei dem Menschen mit geistiger Behinderung auch
in politische Entscheidungen, die ihre Lebenssituation betreffen, miteinbezogen werden (Nir-
je, 1994b).

Nach Wallner (1980) umfasst Selbstbestimmung im normalen Wohnalltag mehrere Aspek-
te. Dabei steht das Respektieren der Winsche und Interessen der Behinderten, die Riicksicht-
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nahme auf personliche Empfindlichkeiten, das Vermeiden von Zwang und das Ermuntern zu
eigenen Vorschldgen im Vordergrund. Zusétzlich soll die Selbstbestimmung dem behinderten
Menschen ein Recht auf Mitsprache bel der Regelung von Wohn- und Arbeitsbedingungen,
z. B. bei Veranderung des Wohnplatzes und Mitsprache bel Auswahl der Zimmergenossen,
einrdumen. Selbstbestimmung beinhaltet nach Wallner das Recht auf eine Gestaltung des Ei-
genlebens. Dieses umfasst nach Wallner z. B. eine Mitsprache bei der Mdblierung des Zim-
mers, das Betreten anderer Personen erst nach Anklopfen, den Schutz vor unangemeldeten
Besichtigungen sowie das Recht, andere Personen zu sich einladen zu dirfen. Ebenso miisse
bei der Selbstbestimmung der Schutz vor willkirlichen Zwangsmal3nahmen sowie das Recht
auf eine eigene Meinungsaul3erung berticksichtigt werden.

VVon zentraler Bedeutung in der Behindertenpadagogik ist — wie bereits aufgefihrt — das
Normalisierungsprinzip. Dieses Prinzip wurde erstmals in den 50er Jahren von dem danischen
Juristen Bank Mikkelsen genannt, 1968 fuhrte schlief3lich Nirje den Begriff in die Fachlitera-
tur ein und entwickelte ihn weiter (Nirje, 1968; zitiert nach Beisteiner, 1998, S. 34). ,.Der
Grundgedanke dieses Prinzips ist es, behinderten Menschen und besonders geistigbehinderten
Menschen ein Leben zu ermdglichen, das einem normalen Leben so weit wie mdglich ent-
spricht. Das heif3t, nicht der behinderte Mensch wird normalisiert, sondern seine Umwelt.
Durch das Normalisierungsprinzip soll erreicht werden, dass behinderten Menschen die Le-
bensmuster und Alltagsbedingungen zugénglich gemacht werden, die den Gblichen Bedin-
gungen und Lebensarten der Gesellschaft entsprechen. Der erste Schritt (...) wurde durch die
Trennung der Lebensbereiche Wohnen, Arbeit und Freizeit erreicht” (Beisteiner, 1998 S. 34).
Ziel des Normalsisierungsprinzips ist es, Menschen mit geistiger Behinderung Selbstandigkeit
und soziale Integration zu sichern. Dieses Prinzip bedeutet aber nicht, dass auf spezielle
Hilfsmal3nahmen und Unterstiitzung verzichtet werden soll. Dabei ist Normalisierung auch
nicht mit ,,Normalitét” gleichzusetzen. Das Normalisierungsprinzip nach Nirje (1995) bein-
haltet neben der Trennung der Bereiche Wohnen, Arbeit und Freizeit unter anderem die Ein-
haltung eines normalen Tages- und Jahresablauf (mit Feiertagen, Urlaub ...), die normalen
Erfahrungen eines L ebenszyklusses (Durchlaufen der menschlichen Entwicklungsstufen vom
Kind bis zum alten Menschen), die Normalisierung der Beziehungen (Ermoglichen von Be-
ziehungen und Partnerschaften), die Berticksichtigung und Respektierung von Wiinschen, Bit-
ten und Entscheidungen, die Wahrung von Rechtsanspriichen (Respektierung der Privatssphé-
re) sowie die Wahrung des landesiiblichen Lebensstandards (durch finanzielle Unterstiitzung)
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und die Wahrung des Qualitdtsstandards fir Schulen, Arbeits- und Wohnstétten, der dem
nicht-behinderter Menschen entspricht.

Ein weiterer zentraler Bestandteil in der Arbeit mit behinderten Menschen ist das Rehabili-
tationsprinzip. ,,Dieses Prinzip berticksichtigt, dass den behinderten Menschen alle fir sie
notwendigen Mal3nahmen zur Verfigung gestellt werden missen, die darauf ausgerichtet
sind, korper-, seelisch- und geistigbehinderte Menschen bis zum hochsten individuell erreich-
baren Grad geistiger, sozialer, beruflicher und wirtschaftlicher Leistungsfahigkeit herzustellen
oder wiederherzustellen, damit sie einen angemessenen Platz in der Gemeinschaft finden”
(Bundesministerium fur Arbeit und Soziales, 1993, S. 13).

Als weitere Prinzipien in der Behindertenarbeit sind das Integrationsprinzip (Sicherung
der bestmoglichen Teilnahme am gesellschaftlichen Leben), Selbstbestimmung (behinderte
Menschen sollen die sie betreffenden Entscheidungen in gleichem Mal3e wie nichtbehinderte
Menschen selbst treffen oder zumindest an ihnen mitwirken kénnen) sowie Hilfe zur Selbst-
hilfe (Hilfsmal3nahmen sollen so konzipiert werden, dass sie die Fahigkeiten des behinderten
Menschen und seiner Umwelt stérken, um ihm so zu grof3tmoglicher Selbstandigkeit zu ver-
helfen), Individualisierung (Hilfsmal3nahmen sind nach den Bedurfnissen des Einzelfalls ab-
zustimmen) und Dezentralisierung (Erreichbarkeit der Hilfsangebote) aufzufihren (Beistel-
ner, 1998, S. 43). Aul3erdem gilt das Prinzip der Finalitét (Hilfen missen unabhangig von der
Ursache der Behinderung erbracht werden) und mobilen und ambulanten Hilfen sind nach
Maoglichkeit immer vor stationéren Aufenthalten der Vortritt zu geben.

Als wesentliche Voraussetzung zur Umsetzung der Prinzipien ist esimmer erforderlich, an
den Schweregrad der Behinderung angepasste differenzierte Angebote in allen Lebensberei-
chen sowie Betreuungskonzepte, die sich an den Bedirfnissen und der Selbstéandigkeit der
geistig Behinderten orientieren, zu finden und zu konstruieren.

Die raumliche Integration umfasst dabei Erwerbsarbeitsmoglichkeiten fur behinderte Men-
schen in den Ublichen Industrie- und Geschéftsvierteln, die funktionale Integration erfasst die
Erfillung der Bedurfnisse behinderter Menschen in den dafir vorgesehenen Teilen der Um-
welt (z. B. Benitzen offentlicher Verkehrsmittel), die soziale Integration definiert Respekt
und Achtung in zwischenmenschlichen und anonymen sozialen Beziehungen sowie den Ab-
bau sozialer Blockaden, die personale Integration ermoglicht ein zufriedenstellendes Privatle-
ben, die gesellschaftliche Integration umfasst Selbstbestimmung und Mitbestimmung als
gleichwertige Burger unserer Gesellschaft mit gesetzlichen Anspriichen und der Mdglichkeit
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zu personlichem Wachstum und die organisatorische Integration beinhaltet die Beanspru-
chung offentlicher Dienste oder spezialisierter Einrichtungen.

Andere Autoren formulieren Prinzipien und machen auch konkrete Angaben zu deren Um-
setzung. So nennt Bleeksma (1998) als wesentliche Betreuungsziele in der Arbeit mit geistig
Behinderten eine gute korperliche Versorgung, der geistig behinderte Mensch muss seine
neue Umgebung als sicher erleben und sich geborgen fihlen, eine respektvolle Betreuung und
die Chance bieten, eine eigene Identitét zu entwickeln und ein autonomer Mensch zu werden,
die Betreuung muss sich um soziale Beziehungen und Beschaftigung im Tagesablauf kim-
mern sowie die Orientierung an individuellen Méglichkeiten und Bedirfnissen.

Zusammenfassender Uberblick zu den Prinzipien in der Behindertenarbeit

Das zentralste und langjahrigste Prinzip in der Arbeit mit behinderten Menschen ist das Nor-
malisierungsprinzip. Demnach mussen Voraussetzungen und Bedingungen geschaffen wer-
den, unter denen es einem Menschen mit Behinderung moglich ist, ein Leben zu fuhren, das
einem ,,normalen” Leben entspricht. Daraus resultierend ergibt sich auch das Recht auf
Selbstbestimmung eines behinderten Menschen, wonach der behinderte Mensch in Entschei-
dungsprozesse integriert werden soll und seinen Lebensstil mit beeinflussen darf. Als weitere
angewandte Prinzipien in der Behindertenarbeit sind das Rehabilitationsprinzip, das Integrati-
onsprinzip, die Hilfe zur Selbsthilfe, die Individualisierung, die Dezentralisierung und das
Prinzip der Finalité zu nennen. Die aufgefiihrten Prinzipien beinhalten meist ein hohes Mal3
an Entscheidungsfahigkeit, Ubernahme von Verantwortung und Umgang mit V erdnderungen.
Die vorliegende Arbeit setzt sich dabei mit der Frage auseinander, inwieweit diese Prinzi-
pien aus der Behindertenarbeit auch in die Arbeit mit autistischen Erwachsenen umgesetzt
und verwirklicht werden konnen. Nachdem vor allem Entscheidungsprozesse aufgrund ihrer
fehlenden Struktur auch eine Uberforderung fiir autistische Menschen bedeuten, soll geklart
werden, welche Hilfestellungen notwendig sind, um die aufgeftihrten Prinzipien realisieren zu

konnen.
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15 AblGsung vom Elter nhaus
1.5.1  Allgemeiner Uberblick zur Ablésung vom Elternhaus

,,Die Adoleszenz ist in der Tat ein Dasein zwischen schmerzlichem Abschiednehmen von der
Kindheit — das heif3t vom Selbst und von den Objekten der Vergangenheit — und einem all-
méhlichen angstlich hoffnungsvollen Uberwinden vieler Hindernisse und Durchschreiten der
Tore, die den Zugang zum bis dahin unbekannten Reich des Erwachsenseins freigeben. Der
Adoleszente muss sich von seinen Bindungen an Personen — angefangen von den infantilen
Liebesobjekten — frei machen, die wahrend der Kindheit die grofite Bedeutung fr ihn hatten.
Er muss aber auch auf seine friiheren Befriedigungsformen und Strebungen verzichten, und
zwar schneller als auf einer friheren Entwicklungsstufe” (Jacobson, 1964, S. 173). Nachdem
sich die vorliegende Arbeit im besonderen mit der Abldsung vom Elterhaus auseinandersetzt,
sollen hier kurz allgemeine Konzepte zu dieser Thematik aufgefuihrt werden.

Nach Erikson ist die Adoleszenz eine der entscheidenden Phasen, in der sich die Hauptauf-
gabe menschlicher Entwicklung vollzieht, ndmlich die Konstituierung der Ich-ldentitét (Erik-
son, 1956, S. 136). Als wesentlicher Entwicklungsschritt erfolgt die Ablésung vom Eltern-
haus. Ablésung von den Eltern bedeutet ein Uberwinden der kindlichen Abhéngigkeitsbezie-
hung gegeniiber den Eltern. Diesist ein innerer Prozess, in dem es gelingen soll, neue Bezie-
hungen aufzubauen, die von einem Gefuhl der Gleichwertigkeit getragen werden, da das Ge-
meinschaftsgefuhl dazu beitragt, sich in die Gesellschaft einzugliedern.

Ablosung vom Elternhaus bedeutet normalerweise Aufbruch in die Selbstandigkeit, Weg-
gehen in eine neue Abhangigkeit (Partnersuche), Kniipfen sozialer Netze und ein Neuordnen
der Lebensstrukturen (Freund, 2000, S. 105-112). Freund definiert Ablosung als Lockerung
bzw. Aufhebung einer seelischen Bindung® oder Abhéngigkeit des Jugendlichen von den El-
tern in den Pubertatgahren.

Die Abhéangigkeit ist in den ersten Lebensjahren aufgrund der Unselbstandigkeit des Kin-
des am grofdten, d. h. das Kind ist in den ersten Lebensjahren mit seinen korperlichen Beduirf-
nissen (Essen, Trinken), der Existenzsicherung (Schutz) und den sozio-emotionalen Beduirf-
nissen (Liebe, Kontakt) auf eine Bezugsperson angewiesen. ,,Mit der Entwicklung der Ich-
Bedurfnisse (Anerkennung, Ansehen) und schliefdlich dem Selbstverwirklichungsbedirfnis

8 Bindung ist ein Gebundensein, eine Verbindung, die eine biologische Notwendigkeit beinhaltet, um die Si-
cherheit jingerer und/oder schwécherer Mitglieder zu garantieren (Freund, 2000, S. 105).
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sind Voraussetzungen fir eine spatere Unabhangigkeit, also die Abldosung, geschaffen”
(Freund, 2000, S. 105). Be autistischen Menschen sind gerade diese Ich-Bedurfnisse sehr
haufig beeintrachtigt, so dass die Eltern autistischer Jugendlicher einen hdheren Versorgungs-
anteil haben. Sie wissen meist, dass Unabhéngigkeit ein kaum erreichbares Ziel ist. Die Abl6-
sung beinhaltet eine Bewadltigung der Entwicklungsaufgaben im friihen Erwachsenenalter wie
|dentitétsfindung, personliche Unabhéngigkeit, Akzeptanz des eigenen Korpers, Erreichen
emotionaler Unabhangigkeit von Eltern, Auswahl und Vorbereiten auf einen Beruf, Aufbau
von Beziehung sowie Vorbereitung auf Ehe und Familie.

Nach Arnold (1989)*° kommt esin der Ablésungsphase zwischen Mutter und Jugendlichen
zu Schwierigkeiten, wenn Mutter und Jugendlicher in einer emotionalen Verstrickung ste-
cken, die sich in gegenseitiger Sorge und Schuldgefiihlen dem anderen gegentiber aul3ert (Ar-
nold, 1989, S. 223ff.). Die Fahigkeiten, die bei der Abldsung vorhanden sein miissen, lassen
sich nach Arnold als semantisches Differential in die Dimensionen Eigenstandigkeit, Souve-
ranitét, Interesse und Kontaktfahigkeit aufteilen. Arnold (a. a. O.) sellte fest, dass sowohl bei
jugendlichen Patienten als auch bei behinderten jungen Menschen ein hoherer Hilfebedarf
vorliegt as bei gesunden Heranwachsenden. Hieraus kann die Hypothese abgeleitet werden,
dass bei behinderten Jugendlichen die Ablosung schwerer fallt.

Als Grunde fur einen Auszug im Erwachsenenalter nennt Arnold die Ausbildung des Ju-
gendlichen, den Wunsch des Jugendlichen, eine eigene Wohnung zu beziehen, die Beziehung
des Jugendlichen oder den Wunsch der Eltern zu mehr Selbstandigkeit des Jugendlichen. Als
Grunde gegen einen Auszug stellt Arnold (1989) zusammenfassend eine von der Mutter ein-
geschétzte Unreife / Kindlichkeit / Unselbstandigkeit des Jugendlichen, die Ausbildung und
damit verbunden eine finanzielle Einschrankung des Jugendlichen oder gesundheitliche Ein-
schrankungen des Jugendlichen fest. Eine positive Ablosung erfolgte, wenn die Mutter in der
Lage war, ihre eigenen Lebensbereiche in den Vordergrund zu stellen und den Jugendlichen
selbstandig werden zu lassen (Arnold, 1989). In der vorliegenden Arbeit soll herausgestellt
werden, welche Griinde bei autistischen Menschen vorlagen, das Elternhaus zu verlassen. Die
Ausfuhrungen Arnolds leiten zu der Hypothese, dass es &hnlich wie bei psychisch kranken

8 Arnold (1989) befragte die Miitter von psychiatrischen Patienten und die Miitter von gesunden Heranwach-
senden zum Erleben der AblGsungssituation. Er verwendete dabei meist eine Entscheidungsfrage mit zwei
emotionalen Gefuhlszusténden. ,,Wenn ich daran denke, dass mein Sohn/meine Tochter weggeht, ist das fur
mich zum Beispiel unangenehm vs. Angenehm®.

Bel der gesunden Kontrollgruppe wurde die Tragfahigkeit der Beziehung im Sinne einer Kontinuitét einge-
schétzt. Mitter von jugendlichen Patienten hatten eher Furcht, die Kinder zu verlieren.
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Jugendlichen aufgrund der fehlenden Interaktionsmoglichkeiten autistischer Heranwachsen-
der zu einer emotionalen Verstrickung mit dem Elternhaus kommt, die eine Abldsung er-
schwert.

Die Ablosung vom Elternhaus beinhaltet als wesentliches Kriterium das Wohnen an einem
neuen Ort. Welche Funktion kann eine neue Wohnform fur behinderte Menschen haben?
Thesing (1990) bezeichnet das Wohnen und die Wohnung als Ort der Bestandigkeit, Gebor-
genheit und Sicherheit. Der Ort des Wohnens ermogliche Kommunikation mit anderen und
damit Selbstverwirklichung und Autonomie.

Die Selbstverwirklichung und das Streben nach Unabhangigkeit stehen somit im Vorder-
grund bei dem Bestreben, sich vom Elternhaus zu 16sen. Auch Hahn (1994) sieht das Ausge-
wogensein zwischen groftmoglicher Unabhéngigkeit und einer der Bedurfnisbefriedigung
dienenden Abhangigkeit als Voraussetzung fur menschliches Wohlbefinden. Nach Maslow
(1977) ist das Bedurfnis nach Selbstverwirklichung als ,,Tendenz, das zu artikulieren, was
man an Maoglichkeiten besitzt”, definiert. Die Befriedigung des Bedurfnisses nach Selbstach-
tung fuhre zu Selbstvertrauen und dem Gefuhl, ,,nitzlich und notwendig fir die Welt zu sein”.
Wird das Bedurfnis nicht befriedigt, komme es nach Maslow zu Minderwertigkeitsgefihlen
und Hilflosigkeit, aus denen ,.kompensierende oder neurotische Trends” entstehen kdnnen.

152 Entwicklungsaufgaben in Adoleszenz und friihem Erwachsenenalter

Wie im vorangegangenen Kapitel deutlich wurde, steht die Abldsung vom Elternhaus im Zu-
sammenhang mit der Bewaltigung von bestimmten Entwicklungsaufgaben in diesem Alters-
spektrum.

Nach Havighurst (1982) ist eine Entwicklungsaufgabe eine Aufgabe, die sich in einer be-
stimmten Lebensperiode des Individuums stellt. Als gesunde Entwicklung geht man davon
aus, dass eine erfolgreiche Bewdltigung zu Glick und Erfolg fihrt, Versagen hingegen das
Individuum unglicklich macht und zur Ablehnung durch die Gesellschaft und zu Schwierig-
keiten bei der Bewdltigung spaterer Aufgaben fuhren kann. Entwicklung wird dabel als ein
Lernprozess betrachtet, der sich Uber die gesamte L ebensspanne erstreckt und den Erwerb von
Fertigkeiten zur konstruktiven Bewéltigung des Lebens beinhaltet. Voraussetzungen fir die
Bewadltigung einer Entwicklungsaufgabe sind das Vorliegen der individuellen Leistungsfahig-
keit, eine soziokulturelle Entwicklungsnorm sowie eine individuelle Zielsetzung (Oerter &
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Montada, 1995). Das heifl3t, das Individuum tbernimmt eine aktive Rolle bei der Gestaltung
der eigenen Entwicklung. Dabei wahlen im Leben eines Individuums zunéchst die Eltern als
Vertreter der Gesellschaft die zu bewaltigenden Entwicklungsaufgaben fur ihr Kind aus, im
spéteren Lebensverlauf bestimmt das Individuum seine Entwicklungsaufgaben selbst. Im Fol-
genden sollen kurz die Entwicklungsaufgaben in Adoleszenz und friihem Erwachsenenalter

aufgefuhrt werden.

Tabelle 1.8: Entwicklungsaufgaben in der Adoleszenz (Oerter & Montada, 1995, S.
328)

e Aufbau neuer und reifer Beziehungen zu beiden Geschlechtern

e Ubernahme der méannlichen oder weiblichen Geschlechtsrolle

o Akzeptieren der eigenen kdrperlichen Erscheinung

o effektive Nutzung des Korpers

e emotionale Unabhangigkeit von Eltern und anderen Erwachsenen
e Vorbereitung auf Ehe und Familie

e Vorbereitung auf eine berufliche Karriere

e Erlangen von Werten und ethischem System

o Erstreben und Erreichen von sozial verantwortlichem Verhalten

Tabelle 1.9: Entwicklungsaufgaben im frihen Erwachsenenalter (Oerter & Montada,
1995, S. 397ff.)

Auswahl eines Partners’ mit dem Partner leben

e Finden einer angemessenen sozialen Gruppe
e Grundung einer Familie

e Versorgung und Betreuung der Familie

e Organisation eines Haushalts

e eigenstdndiges Wohnen und leben

e Einstieg in den Beruf
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Als zentrale Aufgabe im Jugend- und friihen Erwachsenenalter kann also die Abloésung vom
Elternhaus und die Aufnahme einer eigensténdigen Lebensform betrachtet werden.

Im Zentrum steht dabei das Finden einer eigenen | dentitét™. Im Mittelpunkt der Identitéts-
findung steht die bewusste, argumentative und nach relevanter Information suchende Person-
lichkeit. Zur Identitdtssuche benttigt der Heranwachsende die Fahigkeit zur Selbstreflexion.
Die Diskrepanz zwischen dem aktuellen Zustand der Identitét und der angestrebten |dentitét
wird als schmerzvoll und unangenehm erlebt (Oerter & Montada, 1995, S. 346ff.). Wenn
schulische und berufliche Leistungen sowie Akzeptanz im sozialen Umfeld erreicht werden
konnen, dient die Selbstvervollstandigung der |dentitatsentwicklung. Bei Versagen kann es zu
einem Hang zu Extremgruppen, zu Drogen bis hin zur Selbstaufgabe kommen (Oerter &
Montada, 1995).

Der Wechsel vom Kind zum Erwachsenen bringt den Ubertritt in einen noch unbekannten
Lebensbereich, der fir den Jugendlichen wenig strukturiert und gegeniiber dem bisherigen
Erfahrungsraum viel stérker ausgeweitet ist.

Die Verdnderungen des eigenen Korpers mit neuen korperlichen Erfahrungen bringen
Verwirrung, zumal die Umwelt ebenfalls auf diese korperlichen Veranderungen reagiert. Die
Gleichaltrigen (Peers) 16sen die Familie in manchen Sozialisationsaufgaben ab, die Schule
bereitet den Ubergang zur verantwortlichen Teilhabe an der Erwachsenengesellschaft vor. Die
Freunde haben eine wichtige Funktion im Ubergang von der Familie zur reifen Partnerschaft
und Intimité im Erwachsenenalter. In der Peergruppe erlebt der Heranwachsende Momente
von Gleichheit und Souverénitét. ,,Gleichheit ist dabel gleich bedeutend mit Toleranz und
Akzeptanz von Unterschieden in der Gruppe und dem Recht auf Durchsetzung und Gerech-
tigkeit in der Gruppe, wahrend unter Souveranitét hier die Moglichkeit zur Selbstdarstellung
und der Verwirklichung von personlichen Zielen und Uberwindung von Widerstanden, zu
verstehen ist” (Oerter & Montada, 1995, S. 362). Dies alles tragt zur Orientierung und Stabili-
sierung bei, fuhrt zu emotionaler Geborgenheit bei gleichzeitiger Eréffnung des sozialen Frei-
raums. Diese Prozesse sind wichtig fur die Ablésung vom Elternhaus und konnen zur |denti-
téatsfindung beitragen (Oerter & Montada, 1995).

%0 |dentitét ist die einzigartige Kombination von personlichen unverwechselbaren Daten des Individuums wie
Name, Alter und Geschlecht. Esist die einzigartige Personlichkeitsstruktur, verbunden mit dem Bild, das an-
dere von dieser Personlichkeitsstruktur haben und der Selbsterkenntnis, d. h. zu wissen, was man ist und was
man sein will (Oerter & Montada, 1995, S. 346f.).
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Die Identitatsbildung wird durch die Losung vom Elternhaus begtinstigt. Nach einer Hypo-
these von Steinberg (1989) geht der Hohepunkt des pubertéaren Wachstumsschubes mit einer
Zunahme emotionaler Distanz zwischen Jugendlichen und Eltern einher (Oerter & Montada,
1995). Auch Schule und Beruf haben Auswirkungen auf das Selbstkonzept. So miissen zum
Beispiel Jugendliche, die frih ins Berufsleben eintreten, haufig eine Entwicklungsaufgabe
meistern, fur die viele meist nicht hinreichend gertstet sind. Sie bendtigen daher weiterhin
sachliche und personliche Unterstiitzung.

Im friihen Erwachsenenalter gehtren enge Beziehungen zu den wichtigsten Anliegen der
meisten Personen (Klein, 1991). Eine Partnerschaft pragt die Entwicklung im Erwachsenenal-
ter auf der individual- und sozialen Ebene. Vertrauensvolle soziale Beziehungen beeinflussen
Langlebigkeit und Lebensqualitét (Oerter & Montada, 1995). Wahrend Jugendliche primér
mit der Entdeckung des Ich beschéftigt sind, entwickelt sich ein junger Erwachsener in Be-
ziehung mit dem Partner weiter (Erikson, 1950).

Ablésung vom Elternhaus bedeutet grundsétzlich Aufbruch in die Selbstandigkeit, Knlp-
fen neuer sozialer Netze und ein Neuordnen der Lebensstrukturen. Diese Ablosung beinhaltet
nahezu alle oben aufgefthrten Entwicklungsaufgaben. Wie bereits erwahnt, ist fir die Bewdl-
tigung dieser Entwicklungsaufgaben ein hohes Mal3 an Eigeninitiative erforderlich. Im Rah-
men dieser Arbeit soll der Frage nachgegangen werden, inwieweit diese Entwicklungsaufga-
ben auch bei Menschen mit Autismus, geistiger Behinderung oder Down-Syndrom auftreten
und inwieweit bzw. mit Hilfe welcher Strukturen und Moglichkeiten sie bewaltigt werden

konnen.

153  Ablésung vom Elternhaus bel behinderten und autistischen M enschen

Wie konnen die oben aufgefiihrten Kriterien fir Menschen mit Behinderungen verwirklicht
werden? Zur Ablésung vom Elternhaus, der Ausbildung der Ich-Identitét und der Ausbildung
neuer Beziehungen liegen bisher keine systematischen Forschungsergebnisse vor. ,,Es besteht
immer die Gefahr der Stereotypisierung, d. h. nur Eigenarten der Behinderung werden be-
rucksichtigt aber nicht die Individualitat” (Wendeler, 1984).

Zahlreiche Arbeiten, die sich mit dem Thema ,,Erwachsenwerden” von geistig behinderten
Menschen beschéftigen, sehen als zentrale Forderung in der Behindertenarbeit die Verwirkli-
chung von ,,Selbstandigkeit und Mitbestimmung des Behinderten sowie die FOrderung der
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Eigenverantwortung und Autonomie”. So fordern die Autoren, dass der behinderte Mensch
ein hohes Mal3 an Mitsprache bei der Gestaltung und Ausstattung der Raume, des Tagesab-
laufs und bei der Wahl &rztlicher und therapeutischer Versorgung haben soll (Hilfen zum Le-
ben fur Schwerstbehinderte, 1991). Bleeksma (1998) fordert zusétzlich, dass die Betreuung
von Behinderten immer die Moglichkeit zur Entfaltung bieten muss. Der Autor sieht dabei die
Begegnung mit anderen Menschen, Dingen und Strukturen als zentral zur Ausbildung indivi-
dueller Fahigkeiten und zur Schaffung einer personlichen Identitét. Dabei stehen Selbstbe-
stimmung versus Selbstandigkeit im Zentrum der Betrachtung.

Die zentralen Forderungen nach ,,Autonomie” und ,,individueller Entfaltung” aus dem Be-
reich der geistig Behinderten beinhalten ein hohes Mal3 an ,,Wunsch nach Veranderung” und
,Vvorstellung Uber zukunftige Ereignisse”. Es stellt sich daher die Frage, ob und in welcher
Form diese beiden Forderungen auch fir autistische Menschen gelten konnen.

Es ist anzunehmen, dass fur Menschen mit Autismus die Ablésung vom Elternhaus wie
auch die Integration in das Arbeitsieben eine konstante Uberforderung bedeuten. Aufgrund
ihrer kommunikativen Beeintréchtigung konnen sie keine sozialen Beziehungen initiieren o-
der unterhalten, sie sind damit immer auf die Unterstiitzung durch andere Menschen angewie-
sen (Dalferth, 1995). Beim Ubergang vom Schulleben ins Arbeitsleben sowie beim Ubergang
vom Wohnen in der Familie zum Wohnen im Heim wissen wir wenig dariber, wie diese
Neuorientierung bewirkt wird. Das Verhdtnis von Abhangigkeit und Unabhéngigkeit muss
neu ausbalanciert werden.

Freund (2000, S. 107ff.) fuhrte Gespréche mit Eltern autistischer Heranwachsender und
stelte als Griinde fur den Auszug des erwachsenen Adutisten folgendes fest: Uberwiegend
nannten die Eltern

- ,,es gab gerade einen geeigneten Platz, nach dem wir lange suchten”;

- ,,andere Familienangehérige und/oder Fachleute sagen ,,Esist Zeit*;

- ,,wir hatten selbst das Geflihl, dass es die richtige Zeit sei”;

- ,,wir kénnen nicht mehr (Alter, Krankheit, Rentnerdasein)”;

- ,,esist so schwierig geworden mit ihm”.
Die Vorbereitung auf die Aufnahme in eine Wohngruppe erfolgte nach Freund (2000) durch
Gespréche, durch ein gemeinsames Kennenlernen der anderen Bewohner (z. B. durch ge-

meinsame Aktivitdten in Form von Ferienaufenthalten, Freizeiten sowie durch Fremdbetreu-
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ung am Wochenende)®. Als Schwierigkeiten bei der Ablésung fiihrten die Eltern nach
Freund (2000) folgende Gruinde auf:

,,& hat zu lange an uns geklebt”;

,wir durfen nicht zeigen, dass wir leiden, wenn er traurig ist”;

,Wir hétten eher anfangen sollen mit der Ablésung”;

,.die Grol3eltern waren dagegen”;

,,die Mitarbeiter hdtten wir schon vorher kennen lernen miissen”;

,,die Mitarbeiter haben sich nicht ausreichend mit der besonderen Stérung Autismus
beschéftigt, sie standen hilflos da”;

,,2anfangs fehlte die Zusammenarbeit”;

,,2anfangs fehlten klare Regeln und feste Strukturen”.

Als hilfreich fur die Ablésung nannten die Eltern positive Vorerfahrungen (z. B. dass esin der

Werkstatt schon gut klappt), die Bemihung der Betreuer (,,Mitarbeiter missen versorgen,

betreuen, emotionale Zuwendung geben, individuelle Wiinsche erfillen, soziale Beziehungen

fordern, Rickzug ermdglichen, Anforderungen stellen, Teil haben lassen” (Freund, 2000, S.

111), die Reaktion des Autisten (z. B. ,,mir hat seine Zufriedenheit geholfen, er sagt: ,,Kannst
wieder gehen”) und Gesprache mit anderen Eltern (Freund, 2000, S. 110f.)

Zusammenfassend nennt Freund (2000, S. 111ff.) folgende Punkte, die sie nach ihren Ge-

spréachen mit Eltern als zentral fur die Ablésung autistischer Menschen sieht.

1.

Ablésung beginnt weit vor dem Auszug mit der Entwicklungsforderung des Kindes,
mit der Verringerung seiner Abhangigkeit, der Entwicklung der Selbstandigkeit, des
Selbstbewusstseins.

Aul3er den Eltern sind zur Entwicklung ihrer Kinder viele andere Personen und I nstitu-
tionen notig. Das Kind sollte so zeitig wie mdglich angenehme soziale Erfahrungen
haben.

3. Auszug aus dem Elternhaus ist ein normaler biographischer Schritt.
4. Kongtruktive Aktivitét hilft beim Abloseprozess.

5. Eltern sollen sich tiber Moglichkeiten informieren, sich mit anderen Eltern, Familien-

angehdrigen und Helfern auszutauschen.
Es gibt keine Einrichtung, die ein kompletter Ersatz der Familie ist.

% Woértliche Aussagen der Eltern hierzu: ,,Ab Baubeginn haben wir systematisch das Wachsen des Wohnhei-
mes beobachtet und ihn auf das Haus vorbereitet. Er lernte sein Zimmer kennen und die Mitbewohner
(Freund, 2000, S. 107).
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7. Einrichtung, Mitarbeiter und Mitbewohner sollten dem neuen Einziehenden, wenn
maoglich, vorher bekannt sein, z. B. durch Wochenendbesuche, Freizeiten und dhnli-
ches.

8. Kooperation zwischen den Eltern und den tbernehmenden Mitarbeitern ist erforder-
lich, um eine ,,sanfte Begleitung” zu ermoglichen.

9. Gegenseitiges Vertrauen ist die Grundlage einer gelingenden AblGsung.

Im Rahmen dieser Arbeit soll ein Beratungsleitfaden erstellt werden, der ein Konzept zur Ab-
|6sung vom Elternhaus fur autistische Menschen darstellt.

Ablésung vom Elternhaus bedeutet normalerweise Aufbruch in die Selbstandigkeit, Wegge-
hen in eine neue Abhangigkeit (Partnerschaft), Knupfen sozialer Netze und ein Neuordnen der
Lebensstrukturen. Die Ablosung vom Elternhaus beinhaltet dabei die Bewaltigung folgender
Entwicklungsaufgaben im frihen Erwachsenenalter: Identitétsfindung, personliche Unabhén-
gigkeit, Auswahl und Vorbereitung eines Berufes, Aufbau von Beziehungen sowie Vorberei-
tung auf Ehe und Familie. Arnold (1989) sieht die Fahigkeiten im Bereich Eigenstandigkeit,
Souveranitét, Interesse und Kontaktfahigkeit als erforderlich fur eine positive Ablosung an.
Diese Fertigkeiten kénnen von autistischen Menschen meist nicht erworben werden. Es stellt
sich die Frage, inwieweit die aufgefuhrten Entwicklungsaufgaben auch bel Menschen mit Be-
hinderungen und vor allem bei Menschen mit Autismus entstehen und welche Strukturen und
Hilfestellungen vorhanden sein missen, um diese Personengruppe bei der Bewaltigung der
Entwicklungsaufgaben zu unterstiitzen.
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2 Entwicklung der Fragestellung

Wie aus den aufgefihrten Studien erkennbar ist, gestaltet sich die Phase des Heranwachsens
und der Abloésung vom Elternhaus fur Autisten und ihre Familien héufig als sehr schwierig.
Die Eltern berichteten nahezu Ubereinstimmend, dass die Jahre, in denen die Autisten in der
spateren Adoleszenz® waren, sehr beeintrachtigend waren (Troje, 2000). So nannten einige
Eltern aggressive Tendenzen des Autisten in Zusammenhang mit der Ablésung (Troje, 2000).
Nachdem die Jugendlichen ausgezogen waren, besserte sich nach Aussagen Trojes (2000) die
Symptomatik meist sehr schnell. Einige Untersuchungen weisen daraufhin, dass eine sehr en-
ge Bindung des autistischen Heranwachsenden an die Mutter eine Ablosung zusétzlich zur
autistischen Behinderung erschwert (Kobayashi et al., 1992). Die vorliegenden Studien beto-
nen einstimmig die Wichtigkeit der Phase des Heranwachsens und der Ablésung, wie auch
Troje (2000, S. 91f.) feststellt: ,,Wenn die Vermutungen der Eltern, dass die problematischen
Verhaltensweisen der Heranwachsenden im Zusammenhang mit der Ablésung von zu Hause
und dem Ubergang in ein Erwachsenenleben — wie eingeschrankt auch immer — zu tun haben,
richtig sind, dann wére die zu fordernde Konsequenz, dass gerade dieser Phase bei autisti-
schen Menschen besondere Beachtung geschenkt wird, ja, dass sie von langer Hand vorberei-
tet wird, um die spédtere soziale Anpassung positiv zu beeinflussen”. Howlin (1997) und
Grandin (1997) bestétigen diese Forderung. ,.Dabel wurde haufig betont, dass autistischen
Personen nur wenige Méglichkeiten zur Verfiigung stehen und die Suche nach professioneller
Hilfe und passender Wohneinrichtung oft Gber Jahre hinzog und die interfamiliéren Bezie-
hungen stark belastete” (Troje, 2000, S. 92).

Eltern beschreiben, dass nicht das Ausmal3 der autistischen Stérung, sondern auf3ere Um-
sténde wie mangelnde Unterstitzung durch die Familie oder das Fehlen therapeutischer Ein-
richtungen zu einer frihen Heimunterbringung gefuhrt haben. Zusammenfassend stellte Troje
fest, dass vor alem ,,die Phase zwischen 15. und 20. Lebensjahr entscheidend war fir die so-

92 Beziiglich des Entwicklungsverlaufs ihrer Kinder sahen die Eltern wahrend der frilhen Adoleszenz vorwie-

gend positive Tendenzen (72 %). In der weiteren Entwicklung vom 15. bis zum 20. Lebengahr war dies nur
noch bei 50 % der Untersuchten der Fall, bei der anderen Halfte fihrten selbst- und fremdverletzendes Ver-
halten, Angste und Zwénge aber auch Apathie zu einer Stagnation der Entwicklung oder gar zu einer Ver-
schlechterung des Verhaltens. 56 % der Eltern sahen bel ihren Kindern auch noch im Erwachsenenalter eine
stetige positive Weiterentwicklung in den meisten Lebensbereichen®. Bel 28 % der Untersuchten lagen auch
im Erwachsenenalter noch schwere Stérungen des Tag-Nacht-Rhythmus vor. Mehr als zwel Drittel der er-
wachsenen Autisten zeigten nach wie vor Manierismen, selbstverletzendes Verhalten, Ticks und unangemes-
sene, heftige Gefuihlsdul3erungen (Troje, 2000, S. 105).
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ziale Eingliederung autistischer Menschen. Sie fordert, ,,die Forderungs- und Therapieange-

bote fur autistisch Heranwachsende zahlreicher und intensiver zu gestalten” (Troje, 2000, S.

107).

Diese Ausfihrungen machen deutlich, dass im Besonderen die Phase der Adoleszenz und
der Ablosung vom Elternhaus fir die tberwiegende Anzahl der betroffenen autistischen Men-
schen sehr schwierig ist.

Die vorliegende Arbeit untersucht daher ,,Autismus im Erwachsenenalter: Konzepte der
Ablosung vom Elternhaus”. Dabei soll die Frage beantwortet werden, inwieweit Menschen
mit frihkindlichem Autismus die Bewdltigung der Entwicklungsaufgaben — Ablésung und
Auszug aus dem Elternhaus — gelingt.

Nachdem es sich bei der vorliegenden Arbeit um eine qualitative und explorative Arbeit
handelt, sollen folgende Arbeitshypothesen als Orientierungsrahmen zur Beantwortung der
Fragestellung aufgestellt und Gberprift werden:

1. Behinderte Menschen (Autismus, geistige Behinderung, Down-Syndrom) stehen im Er-
wachsenenalter dhnlichen Entwicklungsaufgaben gegentiber wie Menschen ohne Behin-
derung.

2. Aufgrund ihres Storungsbildes kdnnen autistische Menschen im Vergleich zu Menschen
mit geistiger Behinderung und Menschen mit Down-Syndrom diese Entwicklungsaufga-
ben schlechter bzw. gar nicht bewaltigen.

3. Bel Autisten kommt es im Erwachsenenalter und bei der Integration in eine Wohngruppe
haufiger zu einer Krise.

4. Autisten unterscheiden sich von Probanden mit geistiger Behinderung und Probanden mit
Down-Syndrom bei der Integration in eine Wohngruppe in psychologischen, padagogi-
schen, sozialen, medizinischen und organisatorischen Bereichen.
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3 M ethoden

31 Allgemeine Dar stellung des methodischen Vor gehens

In der vorliegenden Arbeit wird die Phase des friihen Erwachsenenalters und der Ablosung
vom Elternhaus von Menschen mit Autismus im Vergleich zu Menschen mit geistiger Behin-
derung und Menschen mit Down-Syndrom untersucht. Anhand eines semistrukturierten Inter-
views wird die Alltagswirklichkeit der betroffenen Personen abgebildet. Die daraus resultie-
renden Ergebnisse sollen die Basis fur die Gestaltung realitdtsnaher Losungswege bilden. Ziel
dieser Arbeit ist die Konstruktion eines beratenden L eitfadens zur Ablosung vom Elternhaus,
der Losungsvorschlage beinhalten soll, die auch in der Praxis umsetzbar sind. Die Untersu-
chung knupft an der natdrlichen, alltéglichen Lebenssituation an, um damit Verzerrungen
maoglichst zu vermeiden und die Ergebnisse auf Alltagssituationen hin interpretieren und ver-
wenden zu kénnen® (Lamnek, 1988).

Ziel der Untersuchung war es nicht, eine Aussage Uber die quantitative Verteilung der er-
wahnten Behinderungsformen zu treffen. Vielmehr wurden die genannten Gruppen bezlglich
ihrer Ahnlichkeiten und Unterschiede in der Ablosung vom Elternhaus und der Bewéltigung
der Entwicklungsaufgaben im friihen Erwachsenenalter wie auch beziiglich Ahnlichkeiten
und Unterschieden hinsichtlich der Lebensbedingungen und der sich damit ergebenden
Schwierigkeiten in der Schaffung von Wohnstrukturen, verglichen.

Die mittels persnlicher Interviews™ (Friedrichs, 1990) erhobenen Daten werden einer
vergleichenden Analyse unterzogen, in deren Rahmen Unterschiede und Gemeinsamkeiten in
der Bewadltigung der Entwicklungsaufgabe ,,Abl6ésung vom Elternhaus” von autistischen Be-
hinderten, geistig behinderten Probanden und Probanden mit Down-Syndrom néher spezifi-
ziert werden. Dabei stehen sowohl die Veranderungen in der Entwicklung im Erwachsenenle-
ben wie auch die zentralen Mechanismen der Abldsung vom Elternhaus sowie die Integration
in ein Wohnheim im Vordergrund. Ziel ist es, die gesamte Breite der Lebensverhaltnisse der

untersuchten Personengruppen zu erfassen. Dies beinhaltet zum einen Bedirfnisse und Prob-

9 Laborbefunde sind wenig aussagekréftig, da eine angemessene Generalisierung auf reale L ebenssituationen,
aullerhalb des Labors wegen der spezifischen subjektiven Reduktion nicht mdglich ist“ (6kologische Validi-
tét Bronfenbrenner, 1981, S. 34). ,,Bronfenbrenners Definition kol ogischer Validitét fordert demnach weni-
ger eine Untersuchung in natrlichen Settings al's eine spezifische Form der Vaidierung (Generaisierung u-
ber verschiedene Settings)“ (Holtz, 1994, S. 102f.).

% Gemeint ist damit die Originditét der Studie (Friedrichs, 1990).
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leme, die mit Ubergangssituationen verbunden waren, z. B. der Ubergang von Schule in das
Arbeitsleben wie auch der Ubergang vom Wohnen im Elternhaus zum Wohnen in der Ein-
richtung, zum anderen Bedurfnisse und Probleme, die mit zwischenmenschlichen Beziehun-
gen und Kommunikationen in der Person-Umwelt-Interaktion verbunden sind. Aus prakti-
schen und durchfiihrungstechnischen Grinden beschrénkt sich die Untersuchung auf Einrich-
tungen im Land Bayern. Die Fragestellung der Arbeit machte ein qualitatives Vorgehen er-
forderlich, da mit den zur Verfigung stehenden quantitativen Methoden die Alltagswirklich-
keit des behinderten Menschen nicht vollstéandig abgebildet werden kann.

31 Vorgehen und Unter suchungsmethoden

Die Daten wurden mit Hilfe der qualitativen Methode semistrukturierter Interviews erhoben.
Qualitative Forschung erhebt den Anspruch, die Alltagswirklichkeit aus der Sicht der Betrof-
fenen abzubilden. Eine direkte Befragung autistischer Menschen ist jedoch aufgrund sprachli-
cher Defizite bzw. des volligen Fehlens von sprachlichen AuRerungen sowie der schweren
sozialen Kontakt- und Beziehungsstorungen absolut unrealistisch (Bier, 1989). Eine kleine
Gruppe von Autisten mit hoherem Funktionsniveau ohne oben angefuhrte Kontakt- und
Kommunikationsschwierigkeiten selbst zu befragen, hief3e nur eine ausgewahlte Gruppe zu
berticksichtigen, die nicht représentativ fur die Personengruppe mit frihkindlichem Autismus
ist. In der vorliegenden Arbeit wurden jedoch gerade Personen mit Autismus auf niedrigerem
Funktionsniveau bzw. deren Bezugspersonen untersucht, da vor allem fir diese Personen-
gruppe bisher nur wenige Untersuchungen existieren®.

Nachdem eine direkte Befragung der Betroffenen also nicht moglich ist, werden die Eltern
der Zielgruppe stellvertretend befragt. Sie verfiigen aufgrund ihrer engen Bezugsfunktion tber
eine ausgesprochen differenzierte Beobachtungsgabe. Diese Annahme wird auch von Wende-
ler (1984) unterstitzt, der zahlreiche Interviews mit Eltern autistischer Jugendlicher und Er-
wachsener durchfuihrte. Zusétzlich werden die jeweiligen Betreuer in den Wohneinrichtungen
interviewt. Da sie ab dem Zeitpunkt der Aufnahme in eine Wohneinrichtung nahezu aus-
schliefdlich die Firsorge und Versorgung des behinderten Menschen tbernehmen, stehen sie
in engem Kontakt zu dem Bewohner und es kann davon ausgegangen werden, dass sie valide
Angaben an Stelle der Betroffenen machen konnen.

% Siehehierzu Kapitel 1.3.1.
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Selbstverstandlich wird bei der Durchfiihrung der Interviews berticksichtigt, dass sowohl
Eltern als auch Betreuer ihre eigene subjektive Sichtweise mit einbringen. Dies wird redu-
ziert, indem sich die Fragen grof3tenteils auf objektiv beobachtbare Verhaltensweisen des be-
hinderten Menschen beziehen.

Bel der Entwicklung des Interviews und der Auswahl der Probanden werden die fur eine
aussagekraftige qualitative Untersuchung noétigen Kriterien beachtet (Mayring, 1990, 1993).
Die Probanden sind Ausgangspunkt und Ziel der Untersuchung (Kriterium der Subjektbezo-
genheit). Mit Hilfe eines ausfuhrlichen Interviews werden die Probanden in ihrer Ganzheit
betrachtet. Der Forschungsgegenstand setzt an praktischen Problemstellungen an und bezieht
die Ergebnisse auf diesen Wirklichkeitsbereich (Kriterium der Alltagswirklichkeit). Die Un-
tersuchung findet im natiirlichen Umfeld der Befragten statt und orientiert sich— im Vergleich
zu quantitativen Untersuchungen — an wenigen Fallen.

Die Grundlage der Untersuchung ist eine genaue und umfassende Beschreibung des Ge-
genstandsbereichs (Kriterium der Deskription), die Untersuchung ist offen gegeniber Veréan-
derungen im Forschungsprozess (Kriterium der Offenheit gegentiber Veranderungen) und be-
dient sich daher regelgeleiteter Verfahren. Die Bedeutung der erhobenen Daten werden durch
Interpretation erschlossen. Nach Lamnek (1988) unterscheidet sich die qualitative Inhaltsana-
lyse von der quantitativen dadurch, dass sie nicht oder zumindest in Teilbereichen nicht quan-
tifiziert. Ansonsten sei es bei der qualitativen wie bei der quantitativen Datenerhebung. Vor-
her theoretisch entwickelte Analyseeinheiten, -dimensionen und -kategorien werden auf aus-
gewahlte Dokumente angewandt. Dies wird bei der vorliegenden Studie berticksichtigt.

Lamnek (1988) definiert die Gite sozialwissenschaftlicher Theorien und Methoden als den
Grad ihrer Angemessenheit an die empirische Realitét und an das Erkenntnisziel. Angemes-
senheit bedeutet in diesem Sinn eine Ubereinstimmung zwischen der angewandten Methode
in der Datenerhebung und Datenanalyse sowie dem Gegenstand der Untersuchung®. Die Giite
der Ergebnisse ist nach Lamnek abhangig von der Erfillung der grundsétzlichen Anforderun-
gen an qualitative Forschung sowie an die Beachtung spezifischer Kriterien bei der Datener-
hebung, Datenaufbereitung und Interpretation (Lamnek, 1988).

Bei der vorliegenden Arbeit werden auf Basis des aktuellen Forschungsstandes sowie der
Vorerfahrungen des Forschers die Untersuchungsmethoden sorgfaltig ausgewahlt. Hierbei

unterzog sich der Forscher permanent einer kritischen Reflexion. Dies ist notwendig, um qua-

% Dieses Kriterium wurde vor allem bei der Entwicklung des Interviews sowie bei der Definition der Katego-
rien und der zugehtrigen Items berlicksi chtigt.
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litative Daten objektivierbar zu machen. Briigelmann (1982, S. 74) schlagt Standards vor, um
auch bel qualitativen und wenig standardisierten Untersuchungen die Gltekriterien zu ge-
wahrleisten: Durch eine Kombination unterschiedlicher Methoden sollen Einseitigkeiten und
Verkirzungen ausgeglichen und vermieden werden. Dies kann in der durchgefuhrten Studie
durch unterschiedliche Befragungsmethoden von Eltern und Betreuern (mtindliche vs. schrift-
liche Befragung) gewahrleistet werden. ,,Die Deutung der Untersuchungsergebnisse soll nicht
den Anspruch erheben, authentisch zu sein, sie soll eine Vielfalt konkurrierender Perspektiven
beinhalten. Die Ergebnisse sind dann immer im Zusammenhang mit der jeweiligen Situation
zu bertcksichtigen” (Brigelmann, 1982, S. 74, zitiert nach Lorenz, 2003, S. 131). Dieses
Vorgehen wird sowohl bei der Auswertung des umfangreichen Datenmaterials wie auch bei
der anschlief3enden Interpretation der Ergebnisse berticksichtigt.

Als Moglichkeit der Validierung wird in der qualitativen Forschung eine gegenseitige
Uberpriifung in der Forschergruppe oder eine Riicksprache mit den Befragten vorgeschlagen.
Nachdem bei der vorliegenden Studie keine Forschergruppe unmittelbar zur Verfligung steht,
wird die Validierung durch eine direkte Ricksprache mit den Befragten vorgenommen. Das
Verfahren der Rickmeldung und des Nachfragens hilft, Fehler und Fehleinschétzungen zu
vermeiden. Nach Scheerer (1982, S. 190 f.) kénnen Uber die Rickmeldung an die Betroffenen
systematische Blindstellen und Fehlinterpretationen ausgeschaltet werden. Einschrankend
muss angemerkt werden, dass das Kriterium der Zuverlassigkeit bei qualitativen Verfahren
kaum anwendbar ist. Jede Wiederholung findet im Grunde unter veranderten Bedingungen
statt und kann unterschiedliche Ergebnisse liefern. ,,Die in einem Interview gegebenen Ant-
worten des Befragten sind nicht représentativ fur seine Einstellungen, Meinungen und Verhal-
tensweisen. Er kann sich unter anderen Gesprachsbedingungen anders auf3ern, seine friiheren
Aussagen erweitern oder ihnen widersprechen. Unterschiedliche Ergebnisse sind daher nicht
gleichbedeutend mit mangelnder Zuverlassigkeit, sondern Ausdruck komplexer Verhaltens-
systeme” (Lamnek, 1988).

Im Verlauf der Arbeit werden alle Untersuchungsschritte fir eine Nachvollziehbarkeit der
Ergebnisse genau dokumentiert. Die Entwicklung des Leitfadens erfolgt praxisorientiert und
theoriegeleitet, und die Daten werden in der natirlichen Lebenswelt des Betroffenen erhoben.
Wie bereits betont, kénnen die Ergebnisse aufgrund des Erkenntnisstandes zum Zeitpunkt der

Durchfuihrung nur hypothesengenerierende Bedeutung haben.
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3.2 Entwicklung des I nter viewleitfadens

Das semistrukturierte Interview wurde theoriegeleitet (Troje, 2000; Wendeler, 1992; Lorenz,
2003; Seifert, 1996) entwickelt und stellenweise mit Hilfe von Ausziigen aus standardisierten
Frage- und Beobachtungsbogen (z. B. Checkliste adaptives Verhalten, Komorbiditéts-
checkliste, Poustka et al., 2004) erganzt. Zur Gewahrleistung einer standardisierten Auswer-
tung, die einen Vergleich zwischen den drei Gruppen ermdglichen soll, enthélt das Interview
dabei Uberwiegend geschlossene oder alternative Fragen. Eine Strukturierung des Interviews
war notwendig, um die Vergleichbarkeit der einzelnen Interviews herzustellen und die Aus-
wertung 6konomischer gestalten zu konnen. Das Interview umfasst neben einem Leitfaden
auch ein Postskriptum, das notwendige demographische Besonderheiten enthalt.

Nachdem das Interview in einem offenen und kommunikativen Dialog stattfinden sollte,
besteht ein Teil aus offenen Fragen. Darliber sollte auch gewahrleistet werden, keinen Daten-
verlust durch strenge und vorformulierte Antworten zu erleiden. Dieser offene Fragentell
wurde mit Hilfe vorher definierter Items in Anlehnung an die strukturierende Inhaltsanalyse
nach Mayring (1983, 1990) und die VVorgehensweise von Wendeler® (1992, S. 15) kategori-
siert.

Hierbei wurden im Vorfeld der Untersuchung Kategorien und Items zur Strukturierung der
Interviews festgelegt. Die offenen Fragen des Interviews wurden — wenn es notwendig war —
im Rahmen der Prozessorientierung des Interviews im Verlauf durch weitere Items und Kate-
gorien erganzt. Hierzu wurden die Aussagen wortlich abgeschrieben, in den Abschriften in-
haltlich bedeutsame Abschnitte markiert, diese nach vorher festgelegten Stichworten geordnet

und verschiedenen Kategorien in einer vorher festgelegten Reihenfolge zugeordnet.

" In seiner Untersuchung verkirzte Wendeler das aufwendige Verfahren der qualitativen Inhaltsanalyse nach
Mayring (1990, 1993), indem er die Interviews nur noch ausschnittweise abschrieb. ,,Fir die Auswahl und
Formulierung der Textausziige hatten wir eine Reithe von Regeln formuliert. (...) Im wesentlichen ging es dar-
um, dass ale unmittelbar zum Thema gehdrenden Aussagen unserer Gespréchspartner moglichst vollsténdig
festgehalten wurden. Es kam uns nicht auf den genauen Wortlaut, sondern auf den Sinngehalt an“ (Wendeler,
1992, S. 16). ,,Die Auszige signierten wir aufgrund ihres Inhalts (...) Mehrfachsignierungen sind maglich*
(Wendeler, 1992, S. 16). Alsletzten Schritt zog Wendeler je Kategorie alle Ausziige aus allen Gesprachen zu-
sammen, ordnetet diese ein weiteres Mal nach Unterkategorien, bestimmte Haufigkeiten der Unterkategorien
fur die Gesamtgruppe und die Teilgruppen.
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Im Anschluss wurden fiir jedes Item die entsprechenden Haufigkeiten und Prozentzahlen®
fur jede Gruppe (Autismus, geistige Behinderung, Down-Syndrom) angegeben. Bei der Aus-
wertung wurde berticksichtigt, dass die vorliegende Arbeit als qualitative Studie angelegt ist.
Somit kann es nicht um die Feststellung exakter Haufigkeiten an représentativen Stichproben
gehen. Hierzu ist auch die Stichprobengrof3e zu klein. Es soll aber dargestellt werden, welche
Reaktionsweisen und Erlebnisse vorkommen, wie sie zusammenhéngen und wie sie Uber-
haupt zu verstehen sind. Dieses Vorgehen wird auch von Wendeler unterstiitzt (1992, S. 16).
,ZAngaben Uber Héaufigkeiten beanspruchen (...) keine exakte Gultigkeit, es sind Quasi-
Statistiken im Sinne Barton & Lazarsfeld” (1979, zitiert nach Wendeler, 1992, S. 17).

Die Interviews fanden tUberwiegend im hauslichen Umfeld der Eltern bzw. im beruflichen
Umfeld der Betreuer statt und wurden durch die Forscherin personlich durchgefihrt. Den EI-
tern wurde in einer kurzen Vorstellungsrunde die Person der Forscherin vorgestellt sowie der
Anlass und die Zielsetzung der Untersuchung dargelegt. Dabei wurde auch auf die Anonymi-
tét der Daten sowie auf die Mdglichkeit, eine Frage nicht beantworten zu missen, hingewie-
sen. Es sollte Raum fur ein offenes, angenehmes Gespréachsklima geschaffen werden, in dem
sich der Interviewpartner wohlfuhlt und Gespréchsbereitschaft zeigt. Im Anschluss daran
wurde den Probanden kurz der Interviewverlauf erklart. Die Interviewtechnik wurde im Vor-
feld von der Forscherin anhand mehrerer Probeinterviews gelibt. Das Interview dauerte zwi-
schen zwei und vier Stunden. Bei den meisten Probanden zeigte sich ein sehr hohes Beduirf-
nis, Uber die Ablésung von ihrem behinderten Kind zu sprechen. Insgesamt ergab sich ein Da-
tenumfang von 1104 Seiten (648 Seiten Elterninterviews und 456 Seiten Betreuerinterviews).

Durch dieses Vorgehen sollten Objektivitét und Validitdt gewdahrleistet werden. Alle Fra-
gen des Interviews bezogen sich auf objektive Daten (d. h. beobachtbare Eigenschaften und
Verhaltensweisen, Ereignisse und zeitliche, rd&umliche sowie dingliche Verhaltnisse). Eine
Erhebung subjektiver Daten (Gefuhle, Stimmungen) wurde nicht verfolgt, da deren Validitét
mittels der eingesetzten Methodik der Befragung von nahen Bezugspersonen unzureichend

erscheint.

% Nachdem die Angabe von relativen Haufigkeiten erst ab einer StichprobengréRe von N > 100 statistische
Relevanz hat, sollen die hier angegeben Prozentzahlen nicht als absolut betrachtet werden. Sie sollen lediglich
zur hypothesengenerierenden Uberpriifung sowie zu einer Verdeutlichung der Bedingungszusammenhénge
dargestel It werden.
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Ziel des Interviews war es, nach einer Erfassung des aktuellen | st-Zustandes auch notwen-
dige Veranderungs- bzw. Verbesserungsvorschlégen zu erfragen, sowohl von Seiten der El-
tern als auch von Seiten des Betreuungspersonals.

Die Erfassung der Ablésungssituation erfolgte retrospektiv. Bei einer retrospektiven Be-
fragung besteht immer die Gefahr der Gedéachtnisverzerrungen oder der kognitiven Schemati-
sierung an das Gegenwaértige zur Reduktion der kognitiven Dissonanz. Bei Befragungen mit
Eltern von behinderten Kindern muss man mit motiviertem Vergessen, Schuldgefiihlen und
Schutzmechanismen rechnen, die die ohnehin schon bestehenden Verzerrungen der Wirklich-
keit noch vergrol3ern (Garmezy, 1972). Untersuchungen, die auf retrospektiven Befragungen
basieren, wurden vor allem beziglich der Verwendung nicht-strukturierter Interviews, einer
willkurlichen Auswahl wenig relevanter Items sowie dem Fehlen préziser Kriterien zur Fest-
legung der Genauigkeit kritisiert (Schmidt & Esser, 1976). Diese Moglichkeit der Verzerrung
von Inhalten wurde, wie oben schon beschrieben, durch eine Strukturierung der Interviews
sowie durch eine Festlegung der Itemsim Vorfeld der Untersuchung verhindert.

Bei der Datenerhebung wurden zusétzlich die vier Grundannahmen nach Fontana (1966)
fur eine retrospektive Befragung beriicksichtigt:

- Zwischen Befragtem und Untersucher bestand kein Sprachgefélle, die vom Untersu-
cher intendierte Bedeutung von Iteminhalten deckte sich mit der Auslegung durch die
Probanden. Dies konnte durch einen kommunikativen Dialog sowie durch Nachfragen
bei Unklarheiten und mehrdeutigen Aussagen gewahrleistet werden.

- Die befragten Personen erinnern sich an Ereignisse, die oftmals Jahrzehnte zurticklie-
gen, nach subjektivem Daflrhalten relativ genau. Aufgrund der hohen emotionalen
Beteiligung an dem befragten Ereignis (Auszug des behinderten Kindes) war dies bei
der vorliegenden Untersuchung vermutlich der Fall. Durch das Kriterium der Zeit (der
Auszug lag in keinem Fall langer als zehn Jahre zuriick) sowie eine zusétzliche Befra-
gung der Betreuer konnte dieses Kriterium gesichert werden.

- Unangenehme Ereignisse unterliegen eher keinem selektiven Vergessen, sie werden
tendenziell ohne Verkehrungen und Ungenauigkeiten wiedergegeben. Wie die theore-
tischen Ausfiihrungen und auch die personlichen Erfahrungen des Forschers deutlich
machen, erlebt der Gberwiegende Anteil der Eltern den Auszug des behinderten Kin-
des als unangenehm. Somit kann nach Fontana (1966) gefolgert werden, dass die Er-

innerungen an diese Situation sehr genau sind.
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- Berichte Uber vergangene Erlebnisse werden eventuell nicht durch soziale Erwiinscht-
heit oder andere Antworttendenzen beeinflusst. Die vorliegende Untersuchung be-
rucksichtigt den Aspekt, dass elterliche Erinnerungen tber die Entwicklung ihrer Kin-
der haufig eher mit einem Idealbild als mit den tatsachlichen Begebenheiten tberein-
stimmen (Fontana, 1966).

Die Gefahr des Generosity Error (Tendenz eines Beurteilers, zu positive Beurteilungen ab-
zugeben; Krebs, 1968; Hasemann, 1971) ist bei der Untersuchung von Menschen mit einer
geistigen Behinderung in zweierlei Hinsicht gegeben. Einmal von Seiten des Elternhauses mit
der Tendenz zu einer eventuell zu guten Beurteilung, zum anderen seitens der Betreuer aus
der Furcht vor einer zu negativen Bewertung. Hinzu kommt, dass die Betreuer einem Enga-
gement unterliegen kdnnen, das leicht zu Idealisierungen veranlasst. Dieser Fehler kann durch
die Befragung verschiedener Personen reduziert werden.

Bei der Auswertung der Interviews wird darauf geachtet, dass die objektive Beschreibung
und Interpretation der Ergebnisse streng voneinander getrennt werden. Eine Unvollstandigkeit
der Beschreibung wurde durch Nachfragen ausgeglichen. Eindeutigkeit und Mehrdeutigkeit
von Aussagen wurden klar differenziert, und die Verallgemeinerbarkeit der Aussagen wurde
in der anschliefRenden Diskussion gepriift. In einem offenen Dialog war ein Nachfragen stets
maoglich. Im offenen Teil des Interviews meldete der Forscher dem Befragten zuriick, wie er
die Antwort verstanden hatte. Durch das Verfahren der Riuckmeldung sollten Fehler und
Fehleinschatzungen von Verhaltensweisen und Bedingungszusammenhéngen weitgehend
vermieden bzw. korrigiert werden (Scheerer, 1982). Im Sinne einer Methodentriangulation
wurden die Eltern mindlich direkt vom Forscher befragt, die Betreuer erhielten einen schrift-
lichen Interviewbogen, den sie selbst ausfillten. Die Antworten waren meist durch geschlos-
sene Fragen vorgegeben. Um auch hier die Eindeutigkeit und Mehrdeutigkeit von Antworten
differenzieren zu konnen, wurde bel unklaren und uneindeutigen Aussagen ein telefonischer
Termin vereinbart, so dass die Unklarheiten durch Nachfragen im direkten Kontakt behoben
werden konnten. Hierdurch sollten Methodenfehler erkannt und vermieden werden.

Wie bereits geschildert, gab es furr ein derartiges V orgehen kein standardisiertes I nstrumen-
tarium, das eine Beantwortung der Fragestellung der Untersuchung ermdglicht hétte. Daher
wurde vor der Durchfuihrung ein Kategorienschema entwickelt, das einzelne Items zu den ver-
schiedenen Untersuchungsbereichen definierte. Die Bereiche wie auch die einzelnen Items

sollen im Folgenden kurz dargelegt werden.
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| Bereich 1: Psychologischer Bereich

Kategorie 1. Person desBehinderten

Zur Person des Behinderten zahlt die Gesamtheit aller Merkmale, nach denen die Person als
von anderen Personen verschieden erkannt werden kann. Sie umfasst die einzigartige Struktur
seiner Personlichkeitsziige. Zu diesen konnen neben auf3eren Kriterien wie Haut- und Haar-
farbe auch Bedurfnisse (konstante Wiinsche nach Zustanden), Interessen (konstante Winsche
nach Betétigungen), Einstellungen (konstante Haltungen und Meinungen), Eignungen (Tétig-
keiten, die Fahigkeiten voraussetzen) und Temperamente zéhlen (Allport, 1959; Guliford,
1964).

- Angaben zur Person (Alter, Geschlecht, Diagnose).

- Item 1: Komorbiditat: Unter diesem Item werden alle zusétzlichen Krankhei-
ten und Stérungen subsumiert, die zusétzlich zur Hauptdiagnose auftreten.

- Item 2: Entwicklungsverlauf (frihe Phase): Unter Entwicklungsverlauf wird
die Entwicklung des Behinderten im Zeitraum von der Geburt bis zum Er-
wachsenenalter verstanden. In der frihen Phase werden der Zeitpunkt der Di-
agnosestellung wie auch Besonderheiten der frihen Entwicklung zusammen-
gefasst.

- Item 3: Entwicklungsverlauf (schulische Laufbahn): Hier werden alle Be-
sonderheiten des schulischen Werdeganges berticksichtigt.

- Item 4: Entwicklungsverlauf (Berufstatigkeit): Bei diesem Item werden die
Berufsauswahl sowie Téatigkeiten und Veranderungen im Arbeitsfeld subsum-
miert.

- Item 5: Besondere Fahigkeiten: Hier sollen potentielle Starken und Fahigkei-
ten des Probanden erfasst werden, um so mdgliche Ressourcen zu definieren,
die als Schutzfaktoren und Stabilisatoren dienen kdnnen.

- Item 6: Freizeitgestaltung: Dies umfasst die Fahigkeit, sich autonom und
selbstandig zu bewegen und seine Vorlieben selbst zu wéhlen.

- Item 7: Soziale und kommunikative Fahigkeiten: Unter sozialen und kom-

munikativen Fahigkeiten sollen alle Fahigkeiten der gegenseitigen sozialen In-
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teraktion wie auch die Fahigkeiten, sich zu aulRern und soziale Kontakte aufzu-
nehmen, subsumiert werden.

- Item 8: Selbsténdigkeit und Autonomie: Dieses Item beschreibt die Fahig-
keit des Probanden, in Alltagssituationen selbstandig zu handeln und mit oder
ohne Anleitung Aufgaben zu Ubernehmen.

- Item 9: Repetitives, stereotypes Verhalten: Hierunter fallen alle Verhal-
tensweisen, die stereotypen oder zwanghaften Charakter haben, sowie die Um-
stande, unter denen sie auftreten.

- Item 10: Umgang mit Veranderungen: Dieses Item beschreibt den Umgang
des Behinderten mit Veranderungen im personellen, rdumlichen und sachli-
chen Kontext.

- Item 11: Selbstbild: Unter Selbsthild versteht man die Fahigkeit, sich ein um-
fassendes Bild von seinen eigenen Fahigkeiten und Talenten zu machen sowie

seine eigene Personlichkeit einzuschétzen und zu akzeptieren.

Kategorie 2: Auftreten von Krisen

Unter einer Krise versteht man einen Hohe- oder Wendepunkt einer geféhrlichen Lage bzw.
einen entscheidenden Abschnitt einer durch ausnahmehafte Belastungen gekennzeichneten
Lebenssituation. Psychisch ist eine Krise meist gekennzeichnet durch Angst- und Panikgefih-
le, Fixierung auf ein bestimmtes Problem, Einengung kognitiver Funktionen sowie Einengung
in Bezug auf Perspektiven, insbesondere Zukunftsperspektiven. Krise bezeichnet das Abhan-
denkommen der individuellen Ordnung und fuhrt — meist ausgel0st durch Irritationen — zu
einer Ausnahmesituation (Pegemanyfar, 2003, keine fortlaufende Seitenzahl).

- Item 12: Auftreten von Krisen/krisenhaften Zustdnden: Haufigkeit von
Krisen.

- Item 13: Auddser von Krisen: Unter dieses Item sollen mdgliche Ausléser
fur krisenartige Zusténde subsumiert werden.

- Item 14: Krisenintervention: Hierunter fallen alle Strukturen und Bedingun-

gen, die notwendig sind, um eine Krise erfolgreich zu beenden.
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Kategorie 3: Entwicklungsaufgaben

Entwicklungsaufgaben sind Aufgaben, die sich in einer bestimmten Lebensperiode des Indi-
viduums stellen. Eine erfolgreiche Bewadltigung fuhrt zu Glick und Erfolg, Versagen macht
das Individuum ungliicklich (Havighurst, 1982). In diesem Abschnitt soll erhoben werden, ob
bei den Probanden die alterstypischen Entwicklungsaufgaben auftraten und inwieweit sie be-

waltigt werden konnten.

- Item 15: Veranderungen in Pubertét und Erwachsenenalter: Hier sollen
einschneidende Veradnderungen in diesem Altersabschnitt beschrieben werden.

- Item 16: Autonomieentwicklung: Dieses Item beschreibt das Bestreben des
Probanden, Autonomie sowie personliche Unabhangigkeit zu entwickeln.

- Item 17: Identitatsfindung: Hierunter wird die Fahigkeit des Probanden ver-
standen, ein Selbstbild sowie Vorstellungen tber die eigene Zukunft zu entwi-
ckeln.

- Item 18: Akzeptanz des eigenen K orpers: Dieses Item definiert die altersge-
rechte Auseinandersetzung und den effektiven Umgang mit dem eigenen Kor-
per.

- Item 19: Aufbau von Beziehungen: Hierunter werden Beziehungen zu
Gleichaltrigen, insbesondere zu andersgeschlechtlichen Gleichaltrigen, subsu-
miert.

- Item 20: Auswahl und Vorbereitung auf einen Beruf: Unter dieses Item
werden alle Schritte subsumiert, die der Vorbereitung auf einen Beruf oder ei-
ne ,,berufliche Tétigkeit” dienen. Dabei soll vor allem der Zeitpunkt der Schul-

entlassung betrachtet werden.

K ategorie 4: Ablosung vom Elternhaus

Ablosung allgemein beinhaltet sowohl das Erreichen der emotionalen Unabhéngigkeit von
den Eltern wie auch die Aufnahme einer eigensténdigen Lebensform (Freund, 2000, S. 107
ff.).
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Item 21: Zeitpunkt der Ablosung: Dieses Item umfasst den konkreten Zeit-
punkt der Ablosung. Als konkreter Zeitpunkt wird hier der endgultige Auszug
aus dem Elternhaus festgelegt.

Item 22: Grunde fur die Ablosung: Dieses Item beschreibt alle Aspekte, die
zum Auszug aus dem Elternhaus gefuihrt haben.

Item 23: Voraussetzungen fur die Ablosung: Dieses Item beschreibt Vor-
aussetzungen, die notwendig sind, um eine Ablosung vom Elternhaus zu ge-
wahrleisten.

Item 24: Hilfen bel der Abldsung: Dieses Item umfasst alle Ereignisse, die
unterstiitzend im Vorfeld der Ablosung gewirkt haben.

Item 25: Ablauf der Ablésung und des Auszuges. Hierunter werden die ein-
zelnen Schritte der Ablésung verstanden.

Item 26: Kriterien zur Auswahl der Wohnform: Hier wird zusammenge-
fasst, aus welchen Griinden sich die Eltern fur die Wohnform entschieden ha-
ben.

Item 27: Vorbereitung der Eltern auf den Auszug: Dieses Item fasst alle
Vorbereitungen der Eltern (wie z. B. Gespréche) zusammen.

Item 28: Reaktion des Behinderten auf den Auszug und die Abldsesituati-
on: Hierunter werden alle Reaktionen und Verhaltensweisen nach dem Auszug
subsumiert.

Item 29: Kontakt nach Hause (Besuch, Telefon): Hier werden Mdglichkei-
ten sowie Haufigkeit und Durchfiihrung des Kontaktes der Bewohner zu ihren
Eltern aufgeftihrt.

Item 30: Angste und Sorgen der Eltern: Hier sollen Gefiihle wie auch Angs-
te und Sorgen der Eltern erhoben werden, die diese mit dem Auszug ihres Kin-
des verbinden.

Iltem 31: Umgang mit Angsten und Bewaltigungsmethoden der Eltern:
Dieses Item fasst alle Méglichkeiten der Eltern zusammen, mit den Angsten
und Sorgen beztiglich des Auszuges des behinderten Kindes umzugehen.

Item 32: Rat an andere Eltern: Dieses Item subsumiert Erfahrungen der El-

tern, die diese aus ihrer Sicht weitergeben wirden.
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| Bereich 2: Padagogischer Bereich

Der padagogische Bereich umfasst digjenigen Kriterien, die in der alltdglichen Lebens- wie
auch Arbeits- und Beschéftigungswelt des behinderten Menschen von besonderer Bedeutung
sind. Hierbei werden sowohl Fragen der Alltagsgestaltung wie auch Fragen der Forderung
und der beruflichen Beschéftigung des behinderten Menschen integriert (Seifert, 1997).

Kategorie 5: Alltag des Behinderten

- Item 33: Tagesablauf: Dieses Item soll Schwerpunkte im Alltag des Behin-
derten beschreiben.

- Item 34: Alltagspraktisches Verhalten: Dieses Item beinhaltet die Fertigkei-
ten des Bewohners, sich im Alltag zurecht zu finden und Té&tigkeiten des tagli-
chen Lebens zu Ubernehmen.

- Item 35: Schwerpunkte und Schwierigkeiten in der Betreuung: Dieses I-
tem fasst die Schwerpunktsetzung der Betreuer fir den Bewohner sowie be-
sondere Schwierigkeiten im Umgang mit dem Bewohner zusammen.

- Item 36: Freizeitgestaltung: Hier werden alle Moglichkeiten der Freizeitges-
taltung und hierzu notwendige Hilfen aufgefhrt.

- Item 37: Gewohnheiten und Rituale im Tagesablauf: Dieses Item erfasst
Gewohnheiten und Rituale des Bewohners, die moglichst nicht verandert wer-
den sollen.

- Item 38: Kompetenz/Selbstandigkeit: Dieses Item untersucht den Grad der
Selbstandigkeit sowie die Kompetenzen, die dem Bewohner fur die Alltagsbe-
waltigung zur Verfliigung stehen.

- Item 39: Mitsprache des behinderten Bewohners und Recht auf Selbstbe-
stimmung: Dieses Item umfasst die Moglichkeiten des behinderten Bewoh-

ners, in verschiedenen Lebensbereichen ein Mitspracherecht zu &ul3ern.
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Dieser Bereich umfasst dlle Kontakte, die der Bewohner innerhalb und auf3erhalb seines aktu-

ellen Lebensumfeldes pflegt.

Dabei sollen zunéchst kurz die sozialen Fertigkeiten erhoben werden, die als Vorausset-

zung zur Aufnahme eines sozialen Netzwerkes notwendig sind.

Kategorie 6: Soziales Netzwerk

Item 40: Schwierigkeiten in der Verstdndigung mit dem Bewoh-
ner/Betroffenen: Dieses Item beschreibt die Mdglichkeiten und Schwierigkei-
ten zur Kommunikations- und Beziehungsaufnahme zwischen Betreuern und
Bewohnern/Betroffenen.

Item 41: Kontakte und Freundschaften des Bewohners/Betroffenen: Die-
ses Item enthdlt Angaben zu Freundschaften und Beziehungen des Bewoh-
ners/Betroffenen.

Item 42: Mdoglichkeiten, neue Kontakte zu erschlief3en: Hierunter werden
die Fahigkeiten des Bewohners/Betroffenen erfasst, selbstandig Kontakte auf-
rechtzuerhalten, sowie der Unterstitzungs- und Hilfebedarf des Bewohners in
diesem Bereich.

Hier werden der medizinische Bedarf und die medizinische Versorgung des Bewohners unter-

sucht.

Kategorie 7: Medizinischer Bedarf und medizinische Versorgung des Bewohners

Item 43: Medizinischer Versorgungsstatus: Dieses Item soll feststellen, wie
hoch der medizinische Bedarf des Bewohners in der Einrichtung ist.

Item 44: Arztliche Versorgung: Dieses Item représentiert den arztlichen Ver-
sorgungsstatus in der Einrichtung.
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- ltem 45: Auftreten von Krisen/krisenhaften Zustanden: Dieses Item be-
schreibt Krisen und krisenhafte Zustdnde, die eine Intervention erforderlich

machen.

Bereich 5: Organisatorischer Bereich

Dieser Bereich umfasst die gesamten organisatorischen Aspekte, der den Lebens- und Wohn-
bereich des behinderten Menschen betreffen.

K ategorie 8: Besonderheiten in der Betreuung der Per sonengruppe:

- Item 46: Kooperation mit den Eltern: Dieses Item enthélt Angaben Uber die
Kooperation und Zusammenarbeit des Personals mit den Eltern.

- Item 47: Anfangsschwierigkeiten in der Betreuung des Bewohners: Dieses
Item soll darstellen, welche Besonderheiten am Anfang auftraten und welche
Hilfen nGtig waren.

- Item 48: Besonderheiten in der Betreuung des Bewohners. Hier werden al-

le Besonderheiten der untersuchten drei Personengruppen zusammengefasst.

K ategorie 9: Sachliche Bedingungen: Wohnumwelt

Diese Skala umfasst alle wohnlichen und raumlichen Bedingungen, die auf den Bewohner
zutreffen.

- Item 49: Notwendige Veradnderungen in der Wohnumwelt: Dieses Item
enthédt Angaben Uber die raumliche Gestaltung und Ausstattung des Lebens-
umfeldes des Bewohners.

Dieses strukturierende Vorgehen trégt dazu bei, im Rahmen einer qualitativen Arbeit eine
Standardisierung zu erhalten, welche die Gutekriterien Objektivitét, Validitat und Reliabilitét
erflllt. Hierdurch konnte ein umfangreiches Datenmaterial erstellt werden, das als Basis zur
Konzeption eines beratenden Leitfadens fungieren soll.
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3.3 Auswahl und Beschreibung der Zielper sonen

Basis der Studie war die Untersuchung von elf autistischen Probanden, die mit einer Gruppe
von neun Probanden mit geistiger Behinderung sowie mit einer Gruppe von vier Probanden
mit Down-Syndrom verglichen wurden. Die Stichprobe wird in Tabelle 3.1 beschrieben. Die
Stichprobe ist damit nur eingeschrankt reprasentativ®®. Der Anspruch ,,absoluter Verallgemei-
nerbarkeit ist auch im Rahmen quantifizierender Sample-Forschung eine Fiktion. Insofern
muss man — anstatt Maximalpositionen zu diskutieren — immer von unterschiedlichen Graden
an Verallgemeinerbarkeit sprechen” (Terhart, 1982, S. 115). Diese Einschrankungen werden
bei der Ergebnisdarstellung berticksichtigt. Die vorliegende Arbeit erhebt den Anspruch einer
hypothesengenerierenden und I6sungsorientierten Darstellung. Die Forderung nach einer re-
présentativen Stichprobe, die eine Verallgemeinerbarkeit auf die gesamte Population des Per-
sonenkreises mit fruhkindlichem Autismus nach sich zieht, kann aufgrund der kleinen Stich-
probe nicht erfullt werden. Die Herausarbeitung typischer Handlungsmuster sowie die Dar-
stellung der Unterschiede und Gemeinsamkeiten, durch die sich die drei Vergleichsgruppen
beschreiben und voneinander differenzieren lassen, ermdglicht es jedoch, einen typischen
Verlauf der Ablosung fir alle drei Gruppen zu erstellen.

Insbesondere die Herausstellung der Unterschiede zwischen den drei Gruppen schafft die
Basis, diese Unterschiede als typische Félle zu bewerten und damit zu verallgemeinern. Auf
dieser Grundlage wurde ein beratender Leitfaden erstellt. Die ,,Beschréankung auf relativ we-
nige Personen ermdglicht (...) es, sich intensiver mit mehr Untersuchungsmaterial beschéfti-
gen zu konnen und so umfangreichere und komplexere Ergebnisse zu bekommen” (Witzel,
1982, S. 78). ,,Statt uns auf immer abstraktere Generalisierungen zu konzentrieren, die wir mit
immer grof3eren Datenerhebungen zu finden hoffen, sollten wir versuchen, in intensiven Fall-
studien Material zu sammeln, das Aussagen Uber konkrete Wirklichkeit und Wahrnehmungen
dieser Wirklichkeit durch konkrete Personen zulasst” (Abels, 1975, S. 330).

9 Da qualitative Verfahren nicht mit représentativen Stichproben, sondern mit exemplarisch ausgewéhliten

Einzelféllen arbeiten, bezieht sich ihre Glltigkeit zundchst nur auf den Bereich, in dem sie gewonnen wur-
den. Bei Verallgemeinerungen muss explizit, argumentativ abgesi chert begriindet werden, welche Ergebnis-
se auf welche Situationen, Bereiche, Zeiten hin generalisiert werden konnen. Hierbel spielen induktive Ver-
fahren eine zentrale Rolle, die jedoch kontrolliert werden missen. Daraus kénnen sich kontextgebundene
Regelmélligkeiten ergeben. Auch in qualitativen Untersuchungen koénnen Voraussetzungen fur sinnvolle
Quantifizierungen zur Absicherung und Verallgemeinerung der Ergebnisse geschaffen werden (Verdlge
meinerungsprozess nach Lamnek, 1988).
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Ziel dieses Vorgehens ist dementsprechend auch die Herausarbeitung typischer Hand-
lungsmuster und typischer Verhaltensweisen, durch welche sich die Gruppen voneinander dif-
ferenzieren lassen. In der qualitativen Forschung finden die Guitekriterien Reliabilitét, Validi-
tét, Generalisierbarkeit und Représentativitét eine andere Anwendung als in der quantitativ-
empirischen Forderung. So geht es bei der vorliegenden Arbeit nicht um eine generelle Re-
présentativitét und Generalisierbarkeit, vielmehr soll die Auswahl typischer Félle den Bezug
zur Realitdt und zur Alltagswirklichkeit herstellen und somit die Gultigkeit der Ergebnisse
rechtfertigen. Die Auswahl der Falle erfolgte deshalb auch nach Ahnlichkeitsmerkmalen (frii-
hes Erwachsenenalter, Zuweisung zu einer der drei Untersuchungsgruppen nach Festlegung
der Diagnose geistige Behinderung, Autismus und Down-Syndrom) innerhalb einer themati-
schen Ausweisung (Ablésung und Auszug aus dem Elternhaus) (Scheerer, 1982). Somit er-
folgt die Auswahl der Population theoretisch systematisch nach zeitlicher und sachlicher Ab-
grenzung von der Grundgesamtheit, der ausgewiesenen inhaltlichen Problematik, der Genera-
lisierbarkeit und dem Kriterium typischer Félle (Lamnek, 1988, S. 173-176).

Bel allen Probanden handelt es sich um erwachsene, schulentlassene Behinderte, die in der
aktiven Gestaltung ihres Lebens innerhalb der Wohnwelt von der ganztagigen Hilfe einer
Betreuungsperson abhéngen. Die Festlegung von Auswahlkriterien, die im Folgenden noch
weiter erlautert werden, soll die Vergleichbarkeit der Untersuchungsgruppen gewahrleisten.

Es wurden verschiedene Einrichtungen (Wohnheime fur Menschen mit Behinderungen)
auf ihr Interesse an einer Teilnahme an der Studie angesprochen.

Vier grof3e Wohnheime im Raum Oberbayern und Oberpfalz signalisierten ihre Bereit-
schaft zur Teilnahme an der Studie. Um die Probanden zu gewinnen, wurde Kontakt mit den
jeweiligen Einrichtungsleitern bzw. Wohnbereichsleitern aufgenommen. In einem Vorge-
spréch wurden den Wohnheim- oder Fachbereichsleitern die Zielsetzung sowie das Vorgehen
der Studie dargelegt und die Auswahlkriterien fir mogliche Probanden vorgestellt. Kriterium
zur Aufnahme in die Studie war das Vorliegen einer von einer externen psychiatrischen Insti-
tution festgestellten Diagnose, die eine klare Zuordnung zu einer der drel Vergleichsgruppen
maglich machte. Anhand der geforderten Auswahlkriterien sondierten die Einrichtungs- bzw.
Bereichsleiter im Vorfeld die in Frage kommenden Probanden.

Als Hauptkriterium zur Eingrenzung des gesamten Probandenkreises wurde die ,,alltégli-
che und elementare Abhangigkeit von Betreuung” gesetzt. Alle Probanden waren zum Zeit-
punkt des gefuhrten Interviews mindestens ein halbes Jahr in eine vollstationare Wohnein-
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richtung integriert. Nachdem es sich beim Autismus um ein selteneres Storungsbild handelt
als bel der geistigen Behinderung, wurden die Versuchsgruppen nicht beziglich des Alters
gematched. Da bei der vorliegenden Untersuchung speziell die Unterschiede und Gemein-
samkeiten zwischen den vorliegenden Storungsbildern bei der Integration in einen vollstatio-
ndren Wohnbereich erhoben werden und diese I ntegration unabhangig vom Alter des Proban-
den ablauft, wird das Alter an dieser Stelle nicht als Kriterium zur Zusammenstellung der Un-
tersuchungsgruppen berlicksichtigt. Alterseffekte konnen jedoch nicht vollsténdig ausge-
schlossen werden und miissen somit kritisch berticksichtigt werden.

Die Gruppe ,,Autismus”’ wurde definiert durch das Vorliegen der Diagnose nach 1CD-10
(1994, F 84.0 Fruhkindlicher Autismus). Eine zusétzliche geistige Behinderung kann bei Au-
tisten mit frihkindlichem Autismus haufig nicht ausgeschlossen werden, da eine Testung und
Uberpriifung des kognitiven Entwicklungsstandes aufgrund des zugrundeliegenden Stérungs-
bildes oftmals nicht mdglich ist. Als Kriterium fir die Aufnahme in die Untersuchung diente
das Vorliegen der Diagnose eines frihkindlichen Autismus mit oder ohne zusétzliche geistige
Behinderung. Diese Diagnose stand zum Zeitpunkt der Untersuchung bereits fest und war von
einem Psychiater, Kinder- und Jugendpsychiater oder einem entsprechenden Facharzt gestellt
worden.

Gerade dieses Kriterium erwies sich bei der Auswahl der Probanden als besonders schwie-
rig. Wie auch bei anderen Untersuchungen (Dalferth, 1995) war bei einem Teil der in Frage
kommenden Probanden die Diagnose ,,Autismus” zu keinem Zeitpunkt durch einen Facharzt
oder eine entsprechende Institution bestétigt worden. Die Einschétzung des Fachpersonals der
Wohnheime, die Schilderung der Eltern wie auch eine nachtrégliche Einstufung mit Hilfe von
Beobachtungsbdgen zum Autismus wiesen bei einigen Probanden (N = 5) auf die Diagnose
,frihkindlicher Autismus” hin. Nachdem jedoch keine fachérztliche Untersuchung vorlag und
eine solche den Eltern wie auch den Probanden zum Zeitpunkt der Untersuchung nicht zuge-
mutet werden sollte, wurden diese Probanden von der Untersuchung ausgeschlossen. Diese
Problematik wird auch von einigen anderen Forschern (Dalferth, 1995; Troje, 2000) geschil-
dert und erschwert die Zusammenstellung einer représentativen Stichprobe. Um eine objekti-
ve Auswahl der Probanden zu gewdhrleisten, wurden daher in allen Bereichen, auch bei geis-
tig behinderten Probanden und Probanden mit Down-Syndrom, nur Probanden mit fachérztli-

cher Diagnose aufgenommen.
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Das Problem der fehlenden Diagnosestellung auf3erte sich demgegentber bei den Proban-
den mit geistiger Behinderung und bei denen mit Down-Syndrom nicht. Allerdings ergab sich
hier eine andere Schwierigkeit. Der urspriingliche Untersuchungsplan sah vor, eine Gruppe
von jewells 10 Probanden miteinander zu vergleichen. Bel der Suche nach mdglichen Pro-
banden zeigte sich, dass nur ein sehr kleiner Teil von Probanden mit Down-Syndrom in den
entsprechenden Wohnheimen lebte. In einem Wohnheim lebten nur zwei Probanden mit
Down-Syndrom, diese waren jedoch bereits Uber 60 Jahre alt, weswegen auch keine Eltern
mehr als Interviewpartner zur Verfligung standen, die Uber die Ablosungsphase hétten berich-
ten konnen. In den anderen Wohnheimen zeigte sich ein &hnliches Bild. Ein Grof3teil der Pro-
banden mit Down-Syndrom lebte bereits seit Gber 20 Jahren im Wohnheim, die Eltern waren
schon gestorben oder zum Zeitpunkt der Untersuchung zu alt, um als Interviewpartner zur
Verfligung zu stehen. Eine stellvertretende Befragung der gesetzlichen Betreuer oder der Be-
treuer des Wohnheimes hétte ein anderes Setting zur Folge gehabt, so dass die Vergleichbar-
keit der Daten nicht mehr gewahrleistet gewesen wére. Neben der geringen Anzahl von Pro-
banden mit Down-Syndrom in den Wohnheimen sowie dem hohen Alter dieser Probanden
ergab sich eine weitere Schwierigkeit bei der Zusammenstellung der Stichproben. Einige Pro-
banden mit Down-Syndrom oder geistiger Behinderung wiesen in vielen Bereichen autisti-
sche Zige oder Verhaltensweisen auf. Nachdem somit die Gruppen nicht mehr klar zu diffe-
renzieren gewesen waren, wurden bei der Gruppe ,,Geistige Behinderung” und bei der Gruppe
,,Down-Syndrom” Personen mit autistischen Symptomen ausgeschlossen.

Somit musste die geplante Anzahl von 10 Probanden mit Down-Syndrom auf vier Proban-
den verringert werden, da N = 7 Probanden bereits Uber 20 Jahre im Wohnheim lebten und
keine Eltern mehr zur Verfugung standen und bel N = 5 Personen zusétzlich autistische Ziige
vorlagen. Dass in den Wohnheimen lediglich eine so geringe Anzahl an Personen mit Down-
Syndrom wohnten, ist nach Aussagen der Wohnheimleiter und Fachbereichsleiter vermutlich
zum einen auf eine hdhere soziale Kompetenz dieser Personengruppe sowie auf hohere all-
tagspraktische Fahigkeiten der Probanden mit Down-Syndrom zurlickzufihren, so dass diese
héufig auch in ,,offene Hilfen” oder ,,betreute Wohnheime” integriert werden konnen. Zum
anderen sei insgesamt in den vergangenen Jahren ein Riickgang dieses Stérungsbildes'® zu
beobachten. Die befragten Personen auf3erten hierzu die Hypothese, dass die Belastbarkeit der

190 Als mégliche Ursache kann die Zunahme der pranatalen Diagnostik gesehen werden. Eine Studie, die diese
subjektive Beobachtung stiitzt, konnte bis dato nicht gefunden werden und soll daher im Sinne einer subjek-
tiven Beobachtung gewertet werden.
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Eltern aufgrund der htheren Anpassungsfahigkeit eines Menschen mit Down-Syndrom nicht
so ausgeschopft ist wie die von Eltern eines schwer-mehrfachbehinderten oder autistischen
Kindes. Diese Hypothesen bleiben jedoch zu Uberprifen und sollen bei der Zusammenfassung
der Ergebnisse und Hypothesenbildung berticksichtigt werden.

Bei den Probanden mit geistiger Behinderung musste ebenfalls ein Proband nach Ablauf
des Interviews ausgeschlossen werden, da sich auch hier der Verdacht von autistischen Ver-
haltensweisen ergab. Somit konnte die Zahl der Probanden auf elf mit Autismus, neun mit
geistiger Behinderung und vier mit Down-Syndrom festgesetzt werden. Insgesamt ergibt sich
somit eine Stichprobengrof3e von N = 24 Probanden. Nachdem sowohl die Eltern als auch die
Bezugsbetreuer des Wohnheimes stellvertretend befragt wurden, ergibt sich ein Datenumfang
von 48 Interviews. Dies ist im Vergleich zu anderen quantitativen Studien ein verhaltnismé
Big geringer Umfang, die meisten Studien mit erwachsenen Autisten wiesen jedoch ungefahr
dieselbe Stichprobengrdfie auf: Rumsey et al. (1985) untersuchten 14 Probanden, und Rodri-
gue (1991) erhob ebenfalls die Daten von 20 Probanden. Eine Ausnahme bilden groi3ere Fol-
low-up Untersuchungen, wie z. B. von Kobayashi (1992). Das relativ seltene Vorkommen
und die typische Symptomatik der autistischen Stérung machen wissenschaftliche Untersu-
chungen in diesem Bereich sehr schwierig (Wilker, 1989).

Nach mehreren Ricksprachen mit der Forscherin, in denen die Ausschluss- und Aufnah-
mekriterien differenziert wurden, nannten die zustdndigen Fachbereichsleiter der Forscherin
die in Frage kommenden Probanden. Im Anschluss daran wurden die Eltern der Probanden
zunéchst in Form eines anonymen Briefes angeschrieben. Nach ihrer Einwilligung zur Teil-
nahme an der Studie nahm die Untersucherin direkt Kontakt mit den Eltern der Probanden auf
und vereinbarte einen Interviewtermin. Bei der Auswahl der Probanden wie auch der Eltern
musste immer berticksichtigt werden, dass sich sowohl die Eltern als auch die Bezugsbetreu-
er, die sich zur Teilnahme bereit erklarten, moglicherweise in ihrer Motivation und ihrer Re-
flexion von anderen Eltern und Betreuern behinderter Menschen unterscheiden und dadurch
eine bestimmte Selektion bel der Probandenwahl getroffen wurde. Diese Einschrénkung wird
kritisch berticksichtigt. In Tabelle 3.1 wird die untersuchte Stichprobe dargestellt.

In der Gruppe ,,Autismus” fungierte in acht Fallen die Mutter als Interviewpartner, in ei-
nem Fall stand der Vater zur Verfigung und in zwei Féllen wurden beide Eltern befragt. In
der Gruppe ,,Down-Syndrom” stand in zwei Féllen die Mutter zur Verfiigung, in zwei Fallen
wurden beide Eltern befragt. In der Gruppe ,,Geistige Behinderung wurde bei acht Féllen die
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Muitter interviewt, in einem Fall der Vater. Die Interviews fanden mit Ausnahme von zwei
Interviews, die auf Wunsch der Eltern an einem neutralen Ort durchgefiihrt wurden, im hdus-
lichen Umfeld der Eltern statt. Das durchschnittliche Alter betragt in der Gruppe ,,Autismus”
24,8 Jahre mit einer Schwankungsbreite von 21 bis 38 Jahren, in der Gruppe ,.Down-
Syndrom” 27,0 Jahre mit einer Schwankungsbreite von 17 bis 37 Jahren und in der Gruppe
,,Geistige Behinderung” 23,4 Jahre mit einer Schwankungsbreite von 21 bis 34 Jahren. Das
Geschlechterverhaltnis mannliche versus weibliche Probanden betragt in der Gruppe ,,Autis-
mus” 10:1, in der Gruppe ,,Down-Syndrom” 1:3 und in der Gruppe ,,Geistige Behinderung”
4:5. In Tabelle 3.2 wird der Sozialstatus sowie die Herkunft der Probanden beschrieben. Hier-
unter wurden das allgemeine Lebensumfeld wie auch finanzielle, raumliche und kontextuelle

Aspekte subsumiert.
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Tabelle3.1: Beschreibung der Stichprobe'®

Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

N 11 4 9

I nter viewpar tner

Mutter 8 2 8

\ ater 1 1

Beide Eltern 2 2

Erzieher/Betreuer

Geschlecht

Mannlich 10 1 4

\Weiblich 1 3 5

Genaue Diagnose frihkindlicher Autismus [Down-Syndrom (4) Hydrocephalus (1), ce-
(1) rebrale Bewegungssto-

rung und verzogerte
Entwicklung, geistige
Behinderung aufgrund
von Sauerstoffmangel
nach der Geburt, “Cof-
fin-Siris-Syndrom”,
“Hemiparese rechts,
Krampfanfélle, geigtige
Behinderung”, “frih-
kindliche Hirnschéadi-
gung, Mehrfachbehinde-
rung, geistige Behinde-
rung, Spagtik”, “geistige
Behinderung, Spagtik
beidseitig”, “Genmutati-
on, Balkenaplasie,
Kleinhirnhemiplasie”,
“frihkindliche Hirnsché-
digung, Krampfanfdlle”

Alter

20 (1985), 20 (1985), 21
(1984), 25 (1979), 21
(1984), 23 (1982), 38
(1967), 24 (1981), 35
(1969), 24 (1981), 22
(1983)

28 (1977), 37 (1969), 17
(1989), 26 (1979)

34 (1971), 25 (1980), 21
(1984), 23 (1982), 21
(1986), 31 (1974), 27
(1978), 29 (1975)

Cafe)

Dur chschnittliches Al- [24,8 27,0 23,4
ter

Alter Minimum 20 17 21
Alter Maximum 38 37 34
Kontext des I nterviews

Haus der Eltern 11 4 7
Haus des Interviewers

Anderes Umfeld (z. B. 2

191 Diein den Tabellen aufgefilhrten Zahlen beschreiben absol ute Haufigkeiten.
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Tabelle 3.2: Sozialstatus der Familie des Probanden'®

Autismus

Down-Syndr om

Geistige Behinderung

Schulausbildung der
Mutter

\ olksschule/ Hauptschu-
le

Mittlere Reife

Abitur

Technische Oberschule

B AR o

PR R

Beruf der Mutter
Arbeiter/Facharbeiter
Angestellte
Angestellte im héheren
Dienst

Beamter

Schulausbildung des
\Vaters

\ olksschule/ Hauptschu-
le

Mittlere Reife

Abitur

Technische Oberschule

(NN

P RN

NN O

Beruf desVaters
Arbeiter/Facharbeiter
Angestellte
Angestellte im héheren
Dienst

Beamter

~N N

=N

Stellung in der Ge-
schwisterreihe
Einzelkind

Jungstes Kind

Mittleres Kind

w

=Y

Altestes Kind

N

i

R&aumliches Umfeld

Haus

\Wohnung

Eigenes Zimmer

4

Zimmer mit Geschwis-
tern

~N| 00| Ww|

“Am Anfang hatten se
ein Zimmer zusammen
(4), das ging dann aber
nicht mehr”

1

“Anfangs Zimmer mit]
Geschwistern, spater
Zimmer alein”

Wl NWw|o

“anfangs hatte e ein
Zimmer mit seinem Bru-
der, zum Schluss hatte er
ein eigenes Zimmer”

192 Diein den Tabellen aufgefilhrten Zahlen beschreiben absol ute Haufigkeiten.
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4 Darstellung der Ergebnisse

4.1 Auswertung des psychologischen Bereichs

Die folgenden Tabellen zeigen die Unterschiede und Gemeinsamkeiten beziglich der Person
des Behinderten in den drei Untersuchungsgruppen (Autismus = A, Down-Syndrom = DS,
Geistige Behinderung = GB) auf'®. Tabelle 4.1 veranschaulicht die Auswertung des ltems
Komorbiditét. Hier wurden alle zusétzlichen Krankheiten und Stérungen subsumiert, die zu-
sétzlich zur Hauptdiagnose auftraten.

Dabei ergaben sich folgende Unterschiede: In der Gruppe ,,Autismus” traten gehauft Hy-
peraktivitdt (A = 63,6 %, DS = 25,0 %, GB =11,1 %)'**, Angststérungen (A = 45,5 %, DS =
0%, GB = 11,1 %), Selbstaggression (A = 90,9 %, DS = 0 %, GB = 22,2 %), Fremdaggressi-
on (A =72,7%, DS =0 %, GB = 22,2 %), Tics (100 %, DS = 25,0 %, GB = 11,1 %), Prob-
leme der Nahrungsaufnahme (A = 54,6 %, DS = 25,0 %, GB = 22,2 %), Schlafstérungen (A =
63,6 %, DS = 25,0 %, GB = 22,2 %) und abnorme Reaktionen auf sensorische Reize (A =
90,9 %, DS = 25,0 %, GB = 22,2 %). Sowohl in der Gruppe ,,Geistige Behinderung” als auch
in der Gruppe ,,Autismus” lag oft zusétzlich eine Epilepsie (A = 45,5 %, GB = 66,7 %) vor,
wohingegen in der Gruppe ,,Down-Syndrom” nur ein Proband an Epilepsie (DS = 25,0 %) litt.
In den Gruppen DS und GB hingegen traten vermehrt kérperliche Einschrankungen auf, z. B.
Sehstorungen (A = 0 %, DS = 100 %, GB = 33,3 %), Herz- und/ oder Nierenprobleme (A =
0 %, DS = 100 %, GB = 22,2 %) sowie Skoliose (A = 18,2 %, DS =25,0 %, GB = 44,4 %).
Schwierigkeiten im Bereich der Enuresis und Enkopresis kamen vor allem in der Gruppe GB
vor (A = 22,2 %, DS = 25,0 %, GB = 44,4 %).

Zentrale Aspekte der drei Vergleichsgruppen zu Item 1. Komorbiditét

A: Hyperaktivitét, Angststorungen, Selbst- und Fremdaggression, Schlafstorungen, Probleme
der Nahrungsaufnahme, abnorme Reaktionen auf sensorische Reize, Epilepsie,

DS: Korperliche Einschrénkungen und Beschwerden,

GB: Epilepsie, korperliche Einschrankungen und Beschwerden.

193 Dje Angaben zu Item 1-32 wurden durch Interviews mit den Eltern der Probanden erhoben.
194 Die Prozentzahlen beschreiben relative Haufigkeiten, d. h. die prozentuale Haufigkeit mit der in den jeweili-
gen Untersuchungsgruppen ein Item bejaht oder verneint wurde.
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Tabelle 4.1: Darstellung der Komorbiditét

abschéatzen kann, was auf ihn|
zukommt”, ,.er hat Angst vor
dem Alleinsein, vor neuen,
Situationen, vor versperrten
Tlren, wenn sich jemand
streitet, wenn jemand Anfall
hat, dann rastet er aus, macht

Sachen kaputt”

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

Kategorie 1:Person desBe- | Ja | Nein Bemerkung'® Ja | Nein |Bemerkung Ja | Nein Bemerkung

hinderten

Item 1: Komorbiditat

Genetisches neurol ogisches 11 |,eine Aminosdure zu wenig” 4 3 6

Syndrom

Hor- und oder Sehstérung 2 9 |Auditive Verarbeitungsstt-| 4 Sehstérung 2 6 |Sehstérung(2)
rung (2)

Intelligenzminderung 10 nicht testbar (5), keine Aus| 3 1 9 Schwer testbar (1)
sage (1)

Epilepsie 5 5 1 3 6 3

Storungen von Fein- Grob- 5 5 1 3 |,sehr geschickt” 6 2 |“UOberdurchschnittlich gut”

motorik

Hyperaktivitat 7 4 | .wenn sene Ordnung nichf 1 3 |,ruhiges und anspruchdosey 1 7 |,im Vorschulalter war sig
stimmt  wird es  sehr Kind”, ,teils - teils, jetzt i hyperaktiv, jetzt ist sie ganZ
schlimm”, _nicht gut steuer- sie schon ruhiger geworden” ruhig (2)”
bar”

Angststérung 5 6 |.er hat Angst vor dlem, so- 4 | .Hunde und Katzen”| 1 8 |.friher war er éngstlicher, er
gar vor Vogen”, e wird . ,schiichtern gegentiber hat sich Z.B. bem ersten
zwanghaft, wenn e nicht Fremden” Kontakt mit einem neuen

Spielzeug erschrocken”, “sie
hat Angst vor lauten Sachen,
z. B. vor Staubsaugern”

195 Hier werden einige Bemerkungen und Ergénzungen der Eltern zur Verdeutlichung und Erklarung aufgefiihrt.
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Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

Kategorie 1:Person desBe- | Ja | Nein Bemerkung'® Ja | Nein |Bemerkung Ja | Nein Bemerkung

hinderten

Item 1: Komor biditat

Selbstaggression 10 1 |,Br muss immer wieder fi- 4 2 7 |,9e ha sch in der Pubertét
xiert werden, damit keine bel Wutanfallen gebissen,
Selbstverletzungen  auftre- jetzt fast nicht mehr”, ,sie
ten”, “Wenn & sich nicht beidt sich, kratzt sch und
ausdriicken kann”, “er reibt haut mit dem Kopf gegen dig
seine Augen solange bis sie Wand, aber esist schon deut-
ganz rot sind, er schlagt sai- lich besser geworden. Dag
nen Kopf gegen die Wand” BeilRen ist wie ein Zwang”

Fremdaggression 8 3 |, Kratzen, Zwicken, Beif3en, 4 | e ist sehr ausgeglichen” 2 7
Schlagen”

Enuresis 2 9 1 3 4 5

Enkopresis 2 9 1 3 4 5

Depression und depressive 3 8 |,phasenweise ist er vdllig 4 1 8 |.traurig, weil sie manchmal

\ erstimmung deprimiert, aus heiterem merkt, dass sie manche Sa-
Himmel, dann lacht er wieder chen nicht machen kann”
ganz plétzlich”

Probleme der Nahrungsauf- 6 5 |[|“Das Essen muss plriet| 1 3 |,zuvid Essen” 2 7 |, kann die Sachen nicht

nahme

werden, weil er nicht kaut “,
hastiges Essen, Anleitung
nétig (3)”, ,.isst immer nur
das Gleiche”

zerschneiden, aber e isd]
ales’, ,sieisst zuvid und hat]
kein Séttigungsgefuhl”,
,Spastik daher muss das Es-

sen plriert werden”
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Darstellung der Ergebnisse

und Mund”, ,,Skoliose”

,,Viele Operationen, Bereich
des Anus”, ,Herzfehler”,
_,.Schilddrisenunterfunktion”

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung
Kategorie 1:Person desBe- | Ja | Nein Bemerkung'® Ja | Nein |Bemerkung Ja | Nein Bemerkung
hinderten

Item 1: Komor biditat

Tics 11 JAlles, was man drenenl 1 3 |,ausgeprégter Ordnungs- 1 8 |.kann monotone Tatigkeiten
kann, Gertiche”, ,Sel ra sinn”, ,.,in der Pubertat durfte sténdig ausiiben oder stun-
scheln, Schaukeln”, « motori- man in seinem Zimmer nichts| denlang nichts machen”, ,.er
sche Tics. In der Gruppe verandern”, ,,sie hort sehr passt sich Uberall an”, ,er
mussen immer alle zusam- gern Musik vor dem Ein- braucht schon einen festen
men sain”, ,,Ordnungs schlafen, seist insgesamt Tagesablauf”
zwang”, ,,Hausschuhe mis sehr anpassungsfahig”
sen am selben Platz stehen,

Spaziergang nach dem Mit-
tagessen”, .Klatschen,
Stampfen, Sprachspide”

Schlafstérungen 7 4 | er schléft nachts tellweisd 1 3 2 7 |.,se schlaft fast gar nicht,
gar nicht”, er schléft lieber sondern dost nur vor sich hin,
tagsiber, e geht nachts dann ist se tagsiber sehr
durchs Zimmer”, ,steht 1- mide”, ,,manchmal ist er sehr
2mal pro Nacht auf und rennt oft wach”
herum”

Abnorme Reaktion auf senso-| 10 1 |Er ist sehr larmempfind| 1 3 |,semagkenelaute Musik” 2 7 |,seerschrickt bel lauter Mu-

rische Reize (z.B. Gerdu- lich”, , Gewirze und Tabak, sik”, ,sie reagiert sofort bel

sche, Geriiche) da will er dann daran schle- Gerauschen, manchmal wird
cken”, ,.er muss alles berie- sie auch aggressiv”
chen”

Sonstige Erkrankungen 2 5 |,Muskeschwéache in Beinenl 4 ,,Loch im Herz as Saugling”,| 4 1 |, Niere (1)”, ,,.Spagtik, eigen-|

artige Hand - und FuRstel-
lung”, ,,Skoliose (2)”, ,vielg
Knie- und Hiftoperationen”
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In den Tabellen 4.2 und 4.3 werden verschiedene Aspekte des Entwicklungsverlaufs der ein-
zelnen Probanden dargestellt. Hierzu zahlt die Entwicklung des Probanden im Zeitraum von
der Geburt bis zum Erwachsenenalter. Dabei werden der Zeitpunkt der Diagnosestellung wie
auch der schulische und berufliche Werdegang besonders berticksichtigt. Als zentrale Aspekte
konnten hierbei in der Gruppe Autismus im Vergleich zu den V ergleichsgruppen ein langerer
Zeitraum bis zur Diagnosestellung, d. h. eine langere Phase der Unklarheit bzgl. der Diagnose
und den moglichen Entwicklungschancen des Kindes sowie haufigere Schwierigkeiten, einen
geeigneten Kindergarten- und Schulplatz zu finden, herausgestellt werden.

Zentrale Aspekte der drei Vergleichsgruppen zu Item 2 und 3. Entwicklungsverlauf
(fruh und Schule):

A: Langerer Zeitraum bis zur Diagnosestellung, lange Phase der Unklarheit, Schwierigkeiten,
einen geeigneten Kindergarten- oder Schulplatz zu finden, haufiger Kindergarten- oder
Schulwechsel, haufiger Ablehnung in verschiedenen Einrichtungen,

DS: Diagnosestellung sofort nach Geburt, kirzere Phase der Unklarheit, keine Schwierigke-
ten bei Suche nach Kindergarten- oder Schulplatz, kein haufiger Schulwechsel,

GB: Diagnosestellung Uberwiegend innerhalb des ersten Lebensjahres, kirzere Phase der Un-
klarheit, weniger Kindergarten- oder Schulwechsel, weniger Schwierigkeiten einen geeigne-

ten Platz zu finden.
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Tabelle 4.2: Darstellung des Entwicklungsverlaufs: Zeitpunkt der Diagnose und friihe Entwicklung

Psychologischer Bereich
Kategorie 1: Person des Behinderten

Autismus

Down-Syndrom

Geistige Behinderung

Item 2: Entwicklungsver lauf (fr iih)

Zeitpunkt der Diagnosestellung

“Mit 3-4 Jahren wurden von einer Psycho-
login autistische Zuge festgestellt, aber ich
hatte vorher schon gemerkt, dass etwas mit|
meinem Kind nicht stimmt. Die endguiltigg
Diagnose wurde dann erst ein paar Jahrg
spater gestdlt”, “Mit ungefahr 2,5 Jahren
in einem Krankenhaus, zuvor war €eine
Stoffwechsel erkrankung vermutet worden,
bel der Geburt war er gesund, ich bin vie
in die Blcherei gegangen, um mich zu
informieren”, “mit 3-4 Jahren im Kinder-
zentrum”, “erst hie es frihkindlicher
Hirnschaden, erst mit 14 Jahren wurde di€
Diagnose Autismus von einem Facharzt
gestdlIt”, “als er 2 Jahre war, vom Haus-
arzt”, “er hat nicht zu sprechen begonnen,
die Diagnose wurde mit 2 Jahren gestelIt”,
“mit 7 Monaten wurden vom Kinderarzt
autistische Zlige festgestellt, dann war es
aber noch lange unklar, die genaue Diag-
nose wurde erst viel spater im Kinderzent-
rum gestellt”, “Bis 2,5 Jahren war nichtg
aufgefallen, dann hat e Fieberkréampfe
bekommen, mit 4,5 Jahren hat er dann
epileptische Anfédlle bekommen, dann
wurde die Diagnose gestellt”, “Erst im
frihen Erwachsenendter”, “mit 5 Jahren”,
“ Diagnose erfolgte im Kleinkindalter”

“nach der Geburt im Krankenhaus (2)”,
“ungefahr mit 3 Monaten, aber ich habe eg
sofort nach der Geburt gewusst, ich bin
aber nicht aus allen Wolken gefallen. Ich
habe vid gelesen Uber die Diagnose”,
“nach der Geburt- genaue Diagnose er-
folgte ungefahr 10 Tage spater”

“mit circa 6 Monaten- im Kinderzentrum”,
“nach 3 Tagen im Krankenhaus, er war
dann 8 Wochen auf der Intensivstation”,
“mit ca. 2,5 bis 3 Jahren, entweder Stoff-
wechseldefekt oder Virus «, “mit circa 7]
Monaten im Kinderzentrum und im BKH,
sie kam gesund auf die Welt, aber dann hat
man festgestellt, dass sie auf der linken,
Seite eine Lasion hat”, “sie hat mit circa 6-
7 Monaten Anfélle bekommen, das EEG
hat dann gezeigt, dass sie Schaden in der|
rechten Hemisphére hat, 13 Anfélle pro
Monat, die hat immer wieder Sachen, dig
sie schon konnte wieder verlernt”, “Diag-
nose wurde direkt nach der Geburt gestellt,
es hield sie sei behindert und habe Herz-
und Nierenprobleme, sie ist lange nicht
gekrabbet und gelaufen, mit 2-3 Jahren
haben wir die genaue Diagnose vom Kin-|
derzentrum bekommen”, “nach der Ge
burt, im Krankenhaus”, “Krampfe als Ba-
by, lange nicht behandelt worden «

Diagnosestel lung durch

“Psychologin (1), “Kinderzentrum (3),
“Psychiatrische Klinik oder Kinder- und

“Kinderarzt (1)”, “Krankenhaus (3)”

Jugendpsychiater (4)”, Kinderarzt (1)

“Kinderarzt”, “Krankenhaus nach der Ge-
burt (4), Arzte”, “Kinderzentrum (3)”,
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Tabelle 4.3: Darstellung des Entwicklungsverlaufs: Kindergarten und Schule

Psychologischer Bereich
Kategorie 1: Person des Behinder -
ten

Autismus

Down-Syndrom

Geistige Behinderung

Item 3: Entwicklungsver lauf
(Schule)

Kindergarten:

Regelkindergarten

“nur ein halbes Jahr”, “er war erst in
einer Integrationsgruppe, das hat ihm
aber nicht soviel gebracht”

“sie hat sich gut integriert, aber sig
hat zu wenig Forderung bekommen”

SVE fur entwicklungsverzogerte
Kinder

10

“er war st in einem antroposohi-
schen Kindergarten”

Schule:

Hauptschule

Realschule

Gymnasium

Schule fir Lernbehinderte

“haben wir ausprobiert, aber dafir
war er zu schlecht”

Schule fir individuelle Lebensbewal -
tigung

11

“es war sehr schwer einzustufen, e
ist erst auf die L-Schule, dann aug

“se war erst auf einer Schule fir
Lern- und Korperbehinderte, dann

(Dur chschnittliches Alter)

1 Proband geht noch zur Schule

1 Proband geht noch zur Schule

Gymnasum und dann auf die G- musste sie wechseln”
Schule gegangen. 2 Jahre ist er gar
nicht in die Schule gegangen, weil
wir nicht wussten wohin”
Keine Schule 1 [“2 Jahrelang”
Entlassung aus Schule im Alter von 19, 82 Jahre 20,33 Jahre, 19,67 Jahre
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Tabelle 4.4 stellt den Werdegang der Probanden nach Beendigung ihrer Schullaufbahn dar.
50,0 % aller untersuchten Probanden besuchten eine beschiitzende Werkstatt, ein Proband der
Gruppe A musste jedoch nach kurzer Zeit die Werkstétte wieder verlassen. Somit waren zum
Erhebungszeitpunkt 45,8 % der Probanden in eine Werkstatt integriert (A = 36,4 %; DS =
75,0 %; GB = 44,4 %). Die tbrigen Probanden besuchten eine Forderstétte (A = 63,4 %; DS =
25,0 %; GB = 55,6 %). Eine Verédnderung des Tétigkeitsbereichs und somit eine Erweiterung
des Lernfeldes wurde bei 27,3 % der autistischen Probanden, 75,0 % der Probanden mit
Down Syndrom und 66,7 % der Probanden mit geistiger Behinderung genannt.

Zentrale Aspekte der drel Vergleichsgruppen zu Item 4 Entwicklungsverlauf (Berufsta-
tigkeit):

A: Schwierigkeiten einen geeigneten Platz zu finden, Integration in Werkstatt seltener mog-
lich, Integration in Arbeitsgruppen schwieriger, viel Anleitung n6tig, bekannte Aufgaben
konnen nicht gleichbleibend umgesetzt werden, tberwiegend monotone und gleichbleibende
Tatigkeiten, weniger Moglichkeit zur Erweiterung des Lernfeldes,

DS: Integration in Werkstatt meistens moglich, Integration in Arbeitsgruppen moglich, selb-
standiges Arbeiten moglich, Erweiterung des Lernfeldes moglich,

GB: Integration in Werkstatt und Forderstéite moglich, wenige Schwierigkeiten geeigneten
Platz zu finden, Integration in Arbeitsgruppen haufig moglich, selbstandiges Arbeiten mdg-
lich, auch Anleitung n6tig, Erweiterung des Lernfeldes moglich.
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Tabelle 4.4: Darstellung des Entwicklungsverlaufs: Berufstatigkeit

Psychologischer Bereich
Kategorie 1: Person desBe-
hinderten

Autismus

Down-Syndrom

Geistige Behinderung

Item 4: Entwicklungsver lauf
(Berufstatigkeit)

Beschiitzende Werkstatt

(6]

N

Forderstétte

,,&r kann nicht lang ruhig sitzen bleiben
(3), ,,sehr schwierig einen Platz fir e-
nen Autisten zu finden, es gibt nicht
viele, die sie nehmen (6)”

,,Platz zu finden war kein Problem”

\Welche Tétigkeiten bt Ihr
Kind aus?

,,Schrauben reindrehen”, “Holzkugeln
in ein Brett stecken, 10 Kugeln dann
Ruhe”, ,braucht vie Bewegung, Gért-
nerei”, ,,Steckarbeiten”, ,,er hat als Tid
Mull sammeln, in der Einrichtung ist er
jetzt fur die Mullentsorgung zusténdig,
e arbeitet in der Géartnerei mit, Pflan-
zen, Rasenméahen, Schubkarren fahren”,
,,Schllisselanhanger”, ,,Platten stecken”,
,Sortieren, Verpacken”, ,.er kann nicht
den ganzen Tag arbeiten, Montageabtel -
lung, Watte packen, Schachteln falten”,
L& hat grol3e Probleme, er ist entweder
Uberfordert oder unterfordert, dann pro-
voziert er und zerstért Sachen”

Lalles was ihr geistig moglich ist- sig
kann gut sortieren fur die Weberei oder
Klammern  zusammensetzen, macht
auch ein Arbeitstraining (2) mit”, ,.E-
lektroabteilung, Verpacken und Sortie-
ren, pflanzen in der Géartnerel”, ,,Aus-
bildung”, ,,sie arbeitet in der Metal-
und Elektroverarbeitung”

Sortier- und Steckarbeiten”, ,,Sortie
ren”, ,Integration in Arbetsgruppen”,
,Sortier- und  Einttaufgaben oder
macht was fur Steckdosen”, ,,Korb-
flechtarbeiten, Montage gearbeitet. Sig
kann ganz gut sdbstandig arbeiten”,
,Papierreilfen”, ,Sachen ein- und aus
raumen”, ,,Stecker stecken, Schliissel-
anhanger machen, Bettwéasche und W&
sche verteilen”, ,,Ausmalen, Beschafti-|
gung, Basteln”

Verénderung des Tétigkeits-
feldes und Erweiterung des
Lernfeldes

,Erweiterung ist kaum maéglich” ,.es ist
nur sehr wenig Variation moglich (5),

Veranderung immer wieder, damit Ar-
beiten nicht langweilig werden

\Variation in der Aushildung Uber 2 Jah-
re, immer wieder Veranderung
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Tabelle 4.5 zeigt besondere Fahigkeiten der Probanden auf. Hier sollen potentielle Stérken
und Fahigkeiten des Probanden erhoben werden, um so mogliche Ressourcen zu definieren,
die als Schutzfaktoren und Stabilisatoren dienen kdnnen. Hierbei zeigten sich hnliche Vor-
lieben und Stéarken in allen drel Vergleichsgruppen. Als Uberwiegende Fahigkeit wurden von
alen Eltern musikalische Fertigkeiten (Musikinstrumente spielen, Lieder und Texte singen: A
=81,2%; DS = 25,0 %; GB = 55,6 %) sowie sportliche Aktivitéten (Schwimmen, Radfahren,
Spazieren gehen: A = 72,7 %; DS = 50,0 %; GB = 66,7 %) genannt. Fahigkeiten im Bereich
des Gedéachtnisses wurden tberwiegend in der Gruppe A genannt (A = 81,2 %; DS = 25,0 %;
GB = 55,6 %). Fertigkeiten im Bereich Kunst und Malen zeigten sich vor allem in der Gruppe
GB (A = 18,2 %; DS = 25,0 %; GB =55,6 %). Fertigkeiten im Bereich der Allgemeinbildung
wurden von allen Vergleichsgruppen verneint.

Zentrale Itemsder drel Vergleichsgruppen zu Item 5: Fahigkeiten der Probanden:
A: Musik, sportliche Aktivitéten, Gedachtnis,

DS: Musik, sportliche Aktivitéaten,

GB: Musik, sportliche Aktivitéten, Kunst/Malen.
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Tabelle 4.5: Besondere Fahigkeiten der Probanden

lesen und schreiben”, ,,.am
liebsten beobachtet er andere,
jede Aufforderung ist ihm
zuvid”, “Er hat das absolute
Gehor, aber er kann es nicht|
umsetzen”, ,,Holzarbeiten mit
Handfuhrung”, ,,sie hat Wort-
spielereien als Hobby, sid
kennt dle Titemeodien”,
“kann im Haushalt helfen, hat
ein technisches Verstéandnis’

mithdfen, z.B. in der Kiche,
sie raumt Wasche weg”, “er
kennt ale Buchstaben und
kann bis 10 Rechnen, am
liebsten arbeitet e mit Ton
oder macht Holzarbeiten, in
der Landwirtschaft arbeitet er
auch gern”, “Tanzen, Theater
spielen, sie liest auch Biicher,
sie liest auch bei besonderen
Anlassen kleine Gedichte vor,
siewill jetzt Sprachen lernen”

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

Kategorie 1:Person desBe-

hinderten

Item 5: Besondere Fahigkei-| Ja | Nein Bemerkung Ja | Nein Bemerkung Ja Nein Bemerkung

ten

Gedéachtnis 9 2 1 3 5 4

Mathematik 2 8 [“er kann sogar Wurzelaufga- 4 8
ben 16sen”

Musik 8 3 2 2 7 1

Allgemeinbildung 10 4 8

Sport 8 3 |, Schwimmen (5)”, “Spazieren| 2 2 6 2 [“er ist jetzt auch im Sportver-
gehen”, “Radfahren” en 2, “Kugel bad,

Schwimmen (2)”
Kunst/Malen 2 9 1 3 5 3
\Weitere Fahigkeiten “er kann rechnen und auch “se kann gut im Haushalt “Hilft gern im Haushat mit,

z.B. beim Backen. Kann bei
felerlichen Anléssen eine Re-
de halten. Kann sich gut um
andere kimmern. Kann gut
delegieren”, “er macht gern
Sport: Tischtennis, Kickern,
Radfahren”, “er kann Eng-
lisch”, “Skifahren und Rad-
fahren, hat sie sich selbst bei-
gebracht , sie war schon
zweimal bel den Special O-
lympics im  Schwimmen,
Tischtennis, Bowling”, “sig
kann Sachen ein- und aus
raumen, sie kann in der Ki-
che mithefen”, “er kann gut
mit technischen Dingen um-
gehen”
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Tabelle 4.6 beschreibt die Moglichkeiten der Freizeitgestaltung der Probanden. Dies umfasst
die Fahigkeit, sich autonom und selbstandig zu bewegen und seine Vorlieben selbst zu wéahlen
wie auch die Téatigkeiten, die die Probanden tberwiegend in ihrer Freizeit durchfiihren. Eine
selbstandige Freizeitgestaltung war in allen drei Vergleichsgruppen nur bei einem sehr klei-
nem Teil moglich (A = 9,1 %; DS =25,0 %; GB = 33,3 %). Der Uberwiegende Teil der Pro-
banden war auf Anleitung (A = 100 %; DS = 75,0 %; GB = 66,7 %) angewiesen. Dabei bent-
tigte die Gruppe A immer Anleitung (A = 100 %), wéahrend die anderen beiden Gruppen (DS
und GB) nicht andauernd auf Anleitung und Unterstiitzung angewiesen waren (DS = 25,0 %;
GB = 66,7 %).

Als vorwiegende Freizeitaktivitéten nannten die Eltern Spazieren gehen (A = 90,9 %; DS =
75,0 %; GB = 66,7 %), Sport (A = 45,4 %; DS = 50,0 %; GB = 55,6 %), Musik (A = 81,2 %;
DS = 50,0 %; GB = 100 %) und Fernsehen (A = 72,7 %; DS = 75,0 %; GB = 77,8 %). Com-
puterspielen, Videoschauen sowie Lesen wurde von den Eltern in der Gruppe A seltener be-
nannt (Computer: A = 36,4 %; DS = 50,0 %; GB = 44,4 %; Video: A = 9,1 %; DS=0 %; GB
= 44,4 %; Lesen: A =0 %; DS = 25,0 %; GB = 11,1 %). Ein Unterschied ergab sich in der
Kategorie ,,sonstige Freizeitgestaltung”. Die Eltern der Gruppe ,,Autismus’ nannten hier U-
berwiegend passive Aufgaben ohne soziale Kontakte, wahrend die Eltern der beiden Ver-
gleichsgruppen hier vor allem soziale Aktivitéten wie z. B. Kontakte mit anderen Bewohnern
oder Freunden als Freizeitgestaltung nannten. Ein Unterschied zeigte sich somit in der Kate-
gorie, mit wem die Probanden ihre Freizeit gestalteten. Bis auf je einen Probanden in der
Gruppe DS und GB verbrachten alle Probanden ihre Freizeit mit ihrer Wohngruppe sowie mit
ihren Eltern. Die Gruppe DS wie auch die Gruppe GB gestaltete zusétzlich Zeit mit Freunden
oder Bekannten (A = 0 %; DS =100 %; GB = 33,3 %).

Zentrale Itemsder drel Vergleichsgruppen zu Item 6: Freizeitgestaltung:

A: Spazieren gehen, Musik, Sport, Fernsehen, Kontakt zu Eltern/Familie, Wohngruppe und
Betreuer, keine sozialen Aktivitéten, auch in der Gruppe Einzelganger, Anleitung zur Integra-
tion notig,

DS: Spazieren gehen, Musik, Sport, Fernsehen, Computer, Kontakt zu Eltern/Familie, Wohn-
gruppe und Freunden/Bekannten wie anderen Bewohnern, viele soziale Aktivitéten,

GB: Spazieren gehen, Musik, Sport, Fernsehen, Kontakt zu Eltern/Familie, Wohngruppe und
Freunden/Bekannten wie anderen Bewohnern, viele soziale Aktivitéaten.
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.6: Freizeitgestaltung der Probanden

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

Kategorie 1. Person des Behinderten

Item 6: Freizeitgestaltung Ja |Nein Bemerkung Ja [Nein Bemerkung Ja [Nein Bemerkung

Selbstandige Freizeitgestaltung 1|10 1| 3 3|6

Anleitung ist nétig 11 3 1 6 | 3

Immer 11 1 3 6

Manchmal 3 3

Nie 1

Art der Freizeitgestaltung

Spazieren gehen 10| 1 3|1 6 | 3

Sport 5 6 |Radfahren 2 2 |, setanzt sehr gern” 5 3

Musik (aktiv und/oder passiv) 9 | 2 [“Passiv (3)” 2 | 2 |,Oper-, Discobesuch” 9

Computer 4 7 2 2 4 5

Video 1109 4 3|5

Fernsehschauen 8 3 3 1 7] 2

Lesen 10 1 | 3 |“deliest sehr gern” 1|7

Sonstige Freizeitgestaltung ,,Baden gehen”, ,,Beobachten”, ,,ins Cafe gehen oder auf der ,Freizeit ist durch Partner ge-
,,&r macht alle Haushaltsaufga- Couch sitzen”, “faulenzen, sig pragt”, ,.,er macht gern Spiele”,
ben sdbstandig”, “Essen (2)”, schaut gern Zeitungen an”, “er besucht Freunde und Be-
Volksmusikkonzerte «, ,,Auto ,,Unternehmungen mit Freun- kannte”, ,,Sport, Wegfahren,
fahren”, ,alein spazieren ge- den”, ,,.Bladen, Ful3ballspielen, Computer spielen”, ,Einkau-
hen «, |, Zeitschriften durch- Schwimmen oder Langlaufen”™, fen gehen “, ,Kaffee trinken,
bléttern, Fotoalben anschauen, ,,auf Konzerte gehen” Ausflige machen”, ,,am liebs-
Essen gehen” ten liegt se da und macht

nichts”, ,.er fahrt gern Auto,
und er verreist sehr gern”

Per sonen bei Freizeitgestaltung:

Allein 1 2 1

Mit Betreuer 4 1

In der Gruppe 11 4 9

Mit Freunden 11 4 3

[Mit Eltern/Familie 11 3 8

-129-



Darstellung der Ergebnisse

In der folgenden Tabelle (Tabelle 4.7) werden alle sozialen und kommunikativen Fahigkeiten
und die Aussagen der Eltern subsumiert. Der Uberwiegende Teil der Probanden besal3 aktive
Sprachfahigkeiten, wobei sich in der Gruppe Autismus diese oft auf echolaische Sétze und
stereotypen Wortgebrauch beschrénkten (A = 63,6 %; DS =75,0 %; GB = 66,7 %). Aufgrund
der eingeschrénkten kommunikativen Fahigkeiten kommunizierte die Gruppe A tellweise U-
ber andere Medien, z. B. Uber Bildtafeln oder den Computer (A = 45,4 %; DS =0 %; GB =
11,1 %). Kommunikative Gesten und Verhaltensweisen waren vor allem in der Gruppe DS
durchgehend vorhanden, in der Gruppe GB traten diese auch auf, wahrend sie in der Gruppe
A nicht durchgehend vorhanden waren und meist nur mit nach Aufforderung vorkamen.

Der Uberwiegende Teil der befragten Eltern der Gruppe A &ul3erte Sorgen bzgl. der fehlen-
den Ausdrucksmoglichkeiten im Hinblick auf die Ablésung des Kindes, in den beiden Ver-
gleichsgruppen DS und GB teilten deutlich weniger Eltern diese Sorge (A = 81,8 %; DS =
50,0 %; GB = 66,7 %). Dabei zeigte sich, dass die Gruppe A vor allem eingeschrankte Fahig-
keiten hatte, Winsche und Forderungen zu &uf3ern, Fragen zu stellen, Schmerzen und Krank-
heiten zu &ufern sowie einen Dialog zu fuhren (z. B. Fragen stellen: A = 9,1 %; DS = 50,0 %;
GB = 44,4 %). Im Bereich gegenseitige soziale Interaktion zeigte ebenfalls die Gruppe A De-
fizite. So wies diese Gruppe eine eingeschrankte Kontaktaufnahme zu Betreuern und Mitbe-
wohnern wie auch ein eingeschranktes Interesse an den anderen Bewohnern und Betreuern
auf. In den anderen beiden Vergleichsgruppen war diese Einschrankung hingegen nicht vor-
zufinden.

Zentrale Items der drei Vergleichsgruppen zu Item 7: soziale und kommunikative Fa-
higkeiten:

A: aktive Sprachfahigkeiten bei eingeschrénktem kommunikativen Gebrauch, Kommunikati-
on Uber andere Medien, eingeschrénkte Fahigkeiten, Wiinsche, Forderungen und Bedurfnisse
zu &uRern, Angste der Eltern bzgl. der fehlenden Ausdrucksmdglichkeiten des Kindes, einge-
schrankte soziale Interaktion mit Mitbewohnern und Betreuern,

DS: aktive Sprachfahigkeiten, vorhandene Fahigkeiten, Wiinsche, Forderungen und Bedrf-
nisse zu duRern, weniger Angste der Eltern bzgl. der fehlenden Ausdrucksmoglichkeiten des
Kindes, soziale Interaktion mit Mitbewohnern und Betreuer,

GB: aktive Sprachfahigkeiten, teilweise eingeschréankte Fahigkeiten, Winsche, Forderungen
und Bediirfnisse zu &uRern, weniger Angste der Eltern bzgl. der fehlenden Ausdrucksmog-
lichkeiten des Kindes, soziale Interaktion mit Mitbewohnern und Betreuern.
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.7: Soziale und kommunikative Fahigkeiten

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

Kategorie 1: Person desBe-

hinderten

Item 7: Sozialeund kommu- | Ja [Nein Bemerkung Ja [Nein Bemerkung Ja |Nein|Bemerkung

nikative Fahigkeiten

Sprachfahigkeiten vorhanden 7 4 3 1 6 3

Kommunikation Gber andere 5 4 4 1 8

Medien (gestiitzte Kommunika-

tion)

Computer 2 1

Bildtafeln 5 1

Buchstabentafeln 2

Initiative zum Gespr achsbe- 3 8 |,,Nur zu sehr vertrauten Perso-[ 4 Lnicht immer”, ,sie ist sehrl 9 ,vor allem, wenn sie jemanden

ginn nen und vor allem zu Erwach- kontaktfreudig”, ,se ist bei sympathisch findet”, ,er hat
senen”, ,,nur Anschauen, bel Fremden anfangs sehr schiich- sehr gern Menschen um sich”
Ansprechen sofort Blockade” tern, aber se kann es gut”

Art der Kontaktaufnahme

Durch Sprache 6 5 |, LautdulRerungen” 3 1 6 3

Durch Ges- 7 4 | Handfihren” 4 8

ten/Ze gen/Handfuhren

Kopfnicken und Kopfschitteln | 5 6 4 7 1

Aufnehmen von Blickkontakt 8 3 |,,Nach Aufforderung” 4 8

Grifen und Verabschieden 8 3 |,,Nach Aufforderung” 4 8 1 |,nach Aufforderung”

Zeigen, Bringen und Erkléren 7 4 | Nach Aufforderung”, ,Nur| 4 9
Zeigen (4)”

Durch stereotype Verhatens 8 3 4 9

weisen (Schaukeln, Klopfen)
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Darstellung der Ergebnisse

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

Kategorie 1: Person desBe-

hinderten

Item 7: Sozialeund kommu- | Ja [Nein Bemerkung Ja [Nein Bemerkung Ja |Nein|Bemerkung

nikative Fahigkeiten

Verstandlichkeit des K om- 2 9 |,man muss es st lernen”| 2 2 |.se versteht ales, aber man 6 ,man muss ihn schon kennen,

munikationsver haltens ,Man verstent sie nur, wenn blickt nicht immer durch, wag um ihn zu verstehen”, e ist
man sie kennt. Die Einrichtung sie will”, ,,Freunde missen ra- sehr freundlich, manches
hat sich vorher genau infor- ten, was sie will” spricht er aber unverstdndlich
miert” aus’

Fahigkeit Forderungen oder 6 5 4 8

\Wiinsche zu uRern

Fahigkeit Fragen zu stellen 10 |[Stereotype Fragen 2 4

Fahigkeit Schmerzen oder 4 7 |,Das muss immer interpretiert| 4 ,hoher Schmerzpegel, es dau- verzogertes Schmerzempfin-

Krankheiten zu dulern werden”, et’ den”

Fahigkeit Unzufriedenheit zu 3 8 |,.BEr haut sich dann” 4 ,.Severandert es selbst” 7

aulern

Fahigkeit einen wechsdlseitigen| 1 | 10 | Nur engdente Diadoge’| 2 2 |,sesagt manchma immer wie-{ 5

Dialog mit kommunikativem ,,wenn er eine Person gut kennt” der dasselbe”

Inhalt zu fihren

Gegenseitige soziale I nter ak-

tion

Kontaktaufnahme zu anderen 5 6 4 ,Seist sehr kontaktfreudig, sehrf 9 & ist sehr kontaktfreudig”

Menschen (z. B. Betreuern) sensibel und feinfihlig”

Reaktion auf Kontaktversuche | 6 4 | mit Unruhe und Riickzug” 4 9

Interesse an seinen Betreuern 5 5 4 9

und Mitbewohnern
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Darstellung der Ergebnisse

In der folgenden Tabelle (Tabelle 4.8) wird das Item Selbsténdigkeit und Autonomie erfasst.
Dieses Item beschreibt die Fahigkeit des Probanden, in Alltagssituationen selbstandig zu han-
deln und mit oder ohne Anleitung Aufgaben zu tibernehmen. In allen drei Vergleichsgruppen
zeigte sich eine eingeschréankte zeitliche Orientierung, wohingegen die raumliche Orientie-
rung wie auch die Orientierung zur Person bei allen Probanden uneingeschrankt vorhanden
war. In der Gruppe A bendtigte der Uberwiegende Teil der Probanden durchgangig Aufsicht.
Bei einem Teil der Probanden der beiden Vergleichsgruppen DS und GB war dies hingegen
nicht erforderlich (Aufsicht notwendig: A = 81,8 %; DS = 50,0 %; GB = 44,4 %). Nur 1,8 %
in der Gruppe A wiesen die Fahigkeit auf, sich allein selbsténdig zu beschéaftigen, wohinge-
gen sich 75,0 % in der Gruppe DS und 77,8 % der GB selbsténdig beschaftigen konnten.

Die Fahigkeit, sich in der Offentlichkeit z. B. im StralRenverkehr zu orientieren war bei na-
hezu allen Probanden der Gruppen A und DS eingeschrankt (A = 0,9 %; DS = 50,0 %; GB=
1,1 %). 63,64 % der Gruppe A, 100 % der Gruppe DS und 55,6 % der Gruppe GB konnten
sich selbstandig anziehen. Hierbei wurde jedoch in Bezug auf die Gruppe A betont, dass die
Fahigkeit zwar vorhanden sei, die Umsetzung jedoch eine andauernde Anleitung bendtige.

Ebenso konnte der Gberwiegende Teil der Probanden selbsténdig auf die Toilette gehen,
mit Besteck essen (auch hier benétigten 54,4 % der Gruppe A eine genaue Instruktion und
Anleitung, z. B. ,,Nimm den L6ffel und iss, jetzt schlucken”) oder technische Geréte bedie-
nen. Unterstiitzung bendtigten viele Probanden im Bereich Hygiene (A = 54,5 %; DS =25,0
%; GB = 44,4 %). Die Gruppe A zeigte Einschrankungen im kommunikativen und integrati-
ven Bereich (Mdglichkeit zu telefonieren: A = 36,4 %; DS = 75,0 %; GB = 77,8 %; Moglich-
keit Geschéfte zu besuchen: A = 0 %; DS = 50,0 %; GB = 33,3 %), hingegen konnten sie mit
Anleitung ahnlich viele Aufgaben im Haushalt Ubernehmen wie die beiden Vergleichsgrup-
pen.

In allen Gruppen gaben die Eltern vorherrschend an, dass sich die Selbstéandigkeit der Pro-
banden vor allem durch den Auszug aus dem Elternhaus verbessert habe. Dennoch gab die
Mehrzahl der Eltern an, dass eine weitere Verbesserung der Selbsténdigkeit moglich und
notwendig sei. Hierzu sei vor allem mehr Anleitung nétig (A = 63,6 %; DS = 50,0 %; GB =
44,4 %). Ebenso wurde ein gleichbleibender oder erhohter Personalschliissel wie auch mehr
Therapien als Mal3nahmen von den Eltern vorgeschlagen.
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Darstellung der Ergebnisse

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 8: Selbstandigkeit und Autono-
mie:

A: Aufsicht andauernd notwendig, Fahigkeiten im Bereich Essen und Hygiene vorhanden,
jedoch Anleitung bei einzelnen Handlungsschritten notwendig, geringe Fahigkeit sich selbst
zu beschéftigen, Einschrankungen im kommunikativen und integrativen Bereich, Verbesse-
rung der Selbstandigkeit nach Auszug aus dem Elternhaus,

DS: Aufsicht nicht andauernd notwendig, Fahigkeiten im Bereich Essen und Hygiene vorhan-
den, Fahigkeit sich selbst zu beschéftigen, geringfligige Einschrankungen im kommunikativen
und integrativen Bereich, Verbesserung der Selbstandigkeit nach Auszug aus dem Elternhaus,
GB: Aufsicht nicht andauernd notwendig, Fahigkeiten im Bereich Essen und Hygiene vor-
handen, geringe Fahigkeit sich selbst zu beschéftigen, geringfligige Einschrankungen im
kommunikativen und integrativen Bereich, Verbesserung der Selbstdndigkeit nach Auszug

aus dem Elternhaus.
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.8: Selbstandigkeit und autonomes Handeln der Probanden

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung
Kategorie 1: Person desBe-
hinderten
Item 8: Selbsténdigkeit und Ja [Nein Bemerkung Ja |Nen Bemerkung Ja | Nein|Bemerkung
Autonomie
Kann sich zeitlich orientieren 4 7 1 3 1 8
Kann sich raumlich orientieren 11 4 8 1
Ist zur Person orientiert 10 4 8 1
Braucht durchgéangig Aufsicht 9 2 2 2 5 4
Kann sich dlein sinnvoll be- 2 9 3 1 7 2 |,mit Anleitung und Impulsen”,
schéftigen “mit Anleitung”
Kann sch in der Offentlichkeit 1 10 |, Wenn eine Situation veréndert | 2 2 1 8 |,wegen ihrer korperlichen Prob-
orientieren ist, weil3 er nicht weiter” leme mit dem Laufen geht es
nicht”
Kann sich dlein anziehen 7 4 |, mit Anleitung, man muss fur 4 ,,braucht Anleitung” 5 4
jedes Teil neben ihm stehen
bleiben”
Kann alein auf Toilette gehen 9 2 |, Kommt darauf an wo, zu Hause| 3 1 7 3 |.ertrainiert”
schon”, mit Anleitung und Kon-
trolle (2)
Kann sich Baden/Waschen und 5 6 |[,Mit Anleitung (6)” 3 1 |.kénntese, aber jemand ist da- 5 4 | .sebraucht Aufsicht”
Zahne putzen bel wegen ihrer Anfélle”
Kann mit Besteck oder Loffel 8 2 |,Mit Anleitung (6)” 4 7 2
essen
Kann telefonieren 4 7 |,kurz und mit Anleitung” 3 1 7 2 |,,kann esnicht bedienen”
Kann technische Geréte bedie- 8 3 [“Mit Handflihrung” 3 1 5 4 | er zeigt hin- aufgrund der
nen (Radio, TV) Spastik nicht moéglich”
Kann einfache Hausarbeiten 10 1 |,Nur nach Aufforderung und 4 8 1 |,.er zeigt hin- aufgrund der
Ubernehmen 4 genauer Anleitung (4)” Spastik nicht méglich”
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Darstellung der Ergebnisse

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

Kategorie 1: Person desBe-

hinderten

Item 8: Selbsténdigkeit und Ja [Nein Bemerkung Ja |Nen Bemerkung Ja | Nein|Bemerkung

Autonomie

Kann allein Besorgungen ma- 11 |mit Anleitung 2 2 3

chen/Geschéfte aufsuchen

\Veranderung der Selbstandigkeit| 7 4 | Kleinigkeiten haben sich*, ,.er | 4 ,Segeht jetzt z.B. alleinins 7 ,,sie kann jetzt ihren Freund be-

des Probanden im Erwachsenen- ist selbstsicherer geworden, er Bett, sie putzt allein ihre Zéhne, suchen. Sieist selbsténdiger ge-

alter macht jetzt mehr von sich aus”, sie hilft mit und macht selbstén- worden, sietritt bestimmter auf-
er hilft mit beim Backen und digihr Bett”, ,,ja, sie hat sehr dasist eine grof3e Veranderung-
Kochen. Aber wenn man ihn viel gelernt, sie kann mittlerwei- sie sagt daswill ich, daswill ich
nicht anleitet wiirde er am liebs- le selbstandig kochen, sie kann nicht. lhr Selbstbewusstsein hat
ten den ganzen Tag im Bett blei- auch Arbeiten im Haushalt tber- sich herausgebildet und ihre F&
ben”, ,,er kann sich z.B. allein nehmen und auf ihre eigene Hy- higkeiten haben sich verbessert”,
abtrocknen nach dem Duschen, giene achten” ,,S€ macht Sachen unaufgefor-
kann planen, was er anziehen dert, sierdumt ihre Sachen selbst
mdchte, kann beim Einkaufen weg”, ,.er Ubernimmt Eigenver-
sagen, was e mochte” antwortung und nimmt Rick-

sicht auf Andere”

Maoglichkeit Selbsténdigkeit zu 7 4 | Eswird jetzt versucht, dass er 3 1 |.ich glaube eswaére vorstelbar, 4

erweitern mehr alein kann ohne Anlei- dass sie mit Hilfe ambulant
tung” wohnen kann «

Notwendige Malnahmen:

Mehr Anleitung 2

Mehr Personal/Betreuer ,,Nicht weniger Personal!” 2 ., Weniger Personal ware nicht

denkbar”
Mehr finanzielle Unterstiitzung 1 2
[Mehr Therapien 2 1] 2
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.9 beschreibt repetitives oder stereotypes Verhalten. Hierunter fallen alle Verhal-
tensweisen, die stereotypen oder zwanghaften Charakter haben sowie die Umstande, unter
denen sie auftreten. Diese Verhaltensweisen traten, wie zu erwarten, nur in der Gruppe A (A
= 100,0 %; DS = 0 %, GB = 0 %) auf. Dennoch wurde dieses Item aufgenommen, da es fur
die Betreuungsschwierigkeiten der Untersuchungsgruppe charakteristisch ist. Diese Verhal-
tensweisen traten vor allem bei Veranderungen (réumlich oder personell) wie auch in beschéf-
tigungsfreien Zeiten (Langeweile) auf. Als vorherrschende Methode der Behandlung wurden
von den Eltern medikamentdse Therapien genannt. Zusétzlich wurden strukturierende Mal3-
nahmen als hilfreiche Unterstiitzung von den befragten Probanden bewertet.

Zentrale Aussagen der drel Vergleichsgruppen zu Item 9: repetitive und stereotype
Verhaltensweisen:

A: Auftreten von stereotypen Verhaltensweisen, vor alem bei Veranderungen, hilfreiche
Mal3nahmen: Medikation, strukturierende Hilfen,

DS: kein Auftreten von stereotypen Verhaltensweisen,

GB: kein Auftreten von stereotypen Verhaltensweisen.
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.9: Repetitive und stereotype Verhaltensweisen

Hilfen

Psychologischer Autismus Down-Syndr om Geistige Behinderung

Bereich

Kategorie 1: Per-

son des Behinder -

ten

Item 9: Repetiti- | Ja |[Nein| Bemerkung Ja [Nein Ja |Nein

Ve und ster eotype

\Ver haltensweisen

Stereotypen Ver- | 11 4 9

haltenswei sen

Beschreibung der ,,Drehen von Ge-

\ erhaltensweisen genstdnden”,
,,Drehen und We-
deln, tritt verstérkt
auf, wenn ihn et-
was stort oder
belastet”, ,,Immer
wenn etwasin
seiner Ordnung
nicht stimmt”, ,,es
darf nichtsan der
Wand sein, er dul-
det keinerlei Ver-
anderung”, ,,Uhren
sortieren, er stei-
gert sich rein,
wenn ihm was
abgeht, wirft er
allesaus dem
Fenster”

Auftreten bei:

Langeweile 6

Anforderungen 3

\ erénderungen 7

(Personen-

\Wechsdl)

\ erénderungen 6

(réumlich)

Behandlung:

Talk-Down (Ge- 3

spréche)

Medikamentdse 7

Therapie

Verhaltenstherapiel 1

Strukturierende 4
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Darstellung der Ergebnisse

Die Ergebnisse aus Item 10 werden in Tabelle 4.10 dargestellt. Es umfasst alle Verhaltens-
weisen, die den Umgang des Behinderten mit VVerdnderungen im personellen, rdumlichen und
sachlichen Kontext beinhalten. Eine deutliche Beunruhigung bzw. Ausldsung von Krisen
durch Verénderungen wurde vor allem in der Gruppe A genannt (A = 90,9 %; DS = 0%; GB
= 1,1 %). In der Gruppe DS wie auch in der Gruppe GB hingegen wurde von den Eltern ein
positiver Umgang mit Verdnderungen geschildert, bei dem auch keine Veranderungen im
Verhalten der Probanden berichtet werden (A = 0,9 %; DS = 100 %; GB = 66,7 %).

In der Gruppe A kam es durch Veranderungen vor allem zu einem verstarkten Auftreten
von Zwéngen, Angsten und Schlafproblemen (je 45,4 %), Unruhe und Autoaggression (je
90,9 %) sowie Fremdaggression (81,8 %). In der Gruppe GB wurde als tiberwiegende Reakti-
on Unruhe und Nervositét (33,3 %) genannt, Auto- und Fremdaggression traten hier nur sel-
ten auf (1,1 %).

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 10: Umgang mit Veranderun-
gen:

A: Verdnderungen beunruhigen Probanden stark und kdnnen zu krisenhaften Zustanden fih-
ren, Uberwiegende Reaktionen bestehen in Zwangen, Angsten, Unruhe, Schlafproblemen wie
auch Auto- und Fremdaggression,

DS: Veranderungen beunruhigen Probanden tberwiegend nicht, kein Auftreten von Beein-
tréchtigungen,

GB: Veranderungen beunruhigen Probanden teilweise, selten Auftreten von krisenhaften Zu-
standen, Uberwiegende Reaktion besteht in Unruhe, selten Auto- und Fremdaggression.
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.10: Umgang mit Veranderungen im réaumlichen und/oder personel-

len Kontext

Psychol ogischer Autismus
Bereich

Kategorie 1: Per-
son des Behinder -

ten

Down-Syndr om

Geistige Behinderung

Item 10: Umgang | Ja |Nein| Bemerkung

mit Verander un-
gen

Ja |Nein

Bemerkung

Ja

Nein

Bemerkung

V erénderungen 1
machen dem Pro-
banden nichts aus

,er verandert
einfach

el bst, wenn
ihm etwas
nicht passt”,
,,Personal -
wechsel
macht ihr
nichts aus,
das akzeptiert
sievoll”

,,Se gewohnt sich
gleich daran «

\ erénderungen 1
beunruhigen den
Probanden

\ erénderungen 8
beunruhigen Pro-
banden stark

V erénderungen 10
fuhren zu krisen-

haften Zusténden

\er ander ungen
|6sen folgende
Ver haltensweisen
aus:

Zwange 5

Moatorische Stereo-| 6
typien

\/ okal e Stereoty- 3
pien

,,Sie schreit dann”

Angst 5

Unruhe/Nervositét | 10

Rickzugsverhaten| 2

Autoaggression 10

Fremdaggression 9

“Manchmal”

Schlafprobleme 5
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Darstellung der Ergebnisse

In der folgenden Tabelle (Tabelle 4.11) wird das Item 11 Selbstbild dargestellt. Unter Selbst-
bild versteht man die Fahigkeit, sich ein umfassendes Bild von seinen eigenen Fahigkeiten
und Talenten zu machen sowie seine eigene Personlichkeit einzuschétzen und zu akzeptieren.
Nur ein Proband der Gruppe A konnte Uber sich selbst sprechen, zwei Probanden der Gruppe
A konnten eigene Stérken und Schwéachen benennen und drei Probanden der Gruppe A konn-
ten korperliche Veranderungen benennen. In der Gruppe DS konnte dies die Halfte der Pro-
banden, in der Gruppe GB verfugten bis zu sieben Probanden tiber diese Fahigkeiten.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 11: Selbstbild:

A: Deutlich eingeschrénkte Fahigkeit der Eigenwahrnehmung, eingeschréankte Fahigkeit kor-
perliche Veranderungen zu verbalisieren,

DS: Eingeschrankte Fahigkeit der Eigenwahrnehmung, nur geringfiigig eingeschrankte F&
higkeit korperliche Veranderungen zu verbalisieren,

GB: Fahigkeit der Eigenwahrnehmung Uberwiegend ausgepragt, teilweise eingeschrankte F&-
higkeit korperliche Veranderungen zu verbalisieren.

Tabelle 4.11: Selbstbild der Probanden

Psychologischer Autismus Down-Syndr om Geistige Behinderung
Bereich
Kategorie 1:
Person desBe-
hinderten
Item 11: Selbst- | Ja |Nein| Bemerkung | Ja |[Nein| Bemerkung Ja |Nein|Bemerkung
bild
Fahigkeit Uber 1 10 2 2 7 2 [“deist sehr stolz
sich selbst zu auf ihre Haare”,
sprechen “siegpricht z. B.
Uber ihre Haare
oder ihre Finger-
nagel”
Fahigkeit eigene | 2 9 2 2 |“eristsehrenr- | 6 3 |‘seweil’ genau,
Stérken und geizig, er schaut was sie nicht
Schwéchen zu Zu, wenn er et- kann und dann
benennen was hicht kann traut siesich
und probiert es nicht ran”
dann aus”
Korperbewusst- | 3 8 [“Erhateszwar| 3 1 [“erhatauchSe- | 5 4
sein, z. B. Wahr- wahrgenom- xualkundeunter-
nehmung von men, konnte richt, dasweil3 er
korperlichen aber nichts ales ganz ge-
\ erénderungen damit anfan- nau”
in der Pubertét gen”
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Darstellung der Ergebnisse

In der folgenden Kategorie (Kategorie 2) wurde das Auftreten von Krisen und krisenghnli-
chen Zustdnden im Entwicklungsverlauf der Untersuchungsgruppen erhoben. Tabelle 4.12
zeigt sowohl das Vorkommen von Krisen wie auch die Haufigkeit von Krisen im bisherigen
Lebensverlauf sowie Strukturen und Bedingungen der notwendigen Kriseninterventionen.
Krisen im Entwicklungsverlauf traten vor allem in der Gruppe A und in der Gruppe GB auf
(A = 100,0 %; DS = 25,0 %; GB = 88,9 %). Dabei kamen die Krisen in der Gruppe A regel-
maldig (taglich bis mehrmals pro Woche) vor, in der Gruppe GB wurde das Vorkommen der
Krisen von den Eltern als selten bis manchmal beschrieben.

Die Eltern aller Probanden, bei denen Krisen im Entwicklungsverlauf auftraten nannten die
Pubertét als zentralen Zeitraum der krisenhaften Vorkommnisse. Zusétzlich kam es in der
Gruppe A vor allem bei Ubergangen, Veranderungen oder bei einer medikamentdsen Behand-
lung zu einem krisenhaften Verlauf. In der Gruppe GB und DS wurden Krankheiten (z. B.
Epilepsie) als Ausloser benannt. Des Weiteren wurden von den Eltern andere Ursachen (z. B.
fehlende Kommunikationsmoglichkeiten) oder unbekannte bzw. nicht erkennbare AuslGser
beschrieben (A = 72,7 %; DS = 0 %; GB = 33,3 %).

Als Behandlung der Krise waren in der Gruppe A und GB ein beruhigendes Gespréach
(Tak Down: A =55,6 %; GB = 22,2 %), Time-out Mal3nahmen (A = 55,6 %; GB = 1,1 %),
eine medikamentdse Therapie (A = 81,8 %; DS = 25,0 %; GB = 22,2 %) sowie eine ambulan-
te medizinische Behandlung (A = 45,5 %; DS = 25,0 %; GB = 1,1 %) n6tig. Bel 36,4% der
Gruppe A war auch eine stationdre Behandlung zur Behandlung des krisenhaften Zustandes
erforderlich (DS = 25,0 %; GB = 1,1 %).

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Kategorie 2: Auftreten von Krisen

A: Auftreten von Krisen im Entwicklungsverlauf regelméafiig, taglich bis mehrmals wochent-
lich, Auftreten in Pubert&t, bei Ubergangen und Verdnderungen, haufig nicht erkennbare Ur-
sachen, Talk-Down, Time-out, medikamentdse Behandlung, stationdre Behandlung,

DS: Auftreten von Krisen im Entwicklungsverlauf selten, Auftreten in Pubertédt, medikamen-
tose Behandlung,

GB: Auftreten von Krisen im Entwicklungsverlauf héufig bis manchmal, Auftreten in Puber-
tét, bei Krankheiten, Medikamenten, nicht erkennbare Ursachen, Talk-Down, Time-out, me-

dikamentdse Behandlung, stationére Behandlung.
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.12: Auftreten von Krisen und krisenhaften Zusténden im Entwicklungs-

verlauf
Psychologischer Autismus Down-Syndr om Geistige Behinderung
Bereich
Kategorie 2:
Auftreten von
Krisen
Item 12. Hau- Ja |Nein| Bemerkung Ja |Nein| Bemerkung Ja |Nein| Bemerkung
figkeit von Kri-
sen
Auftreten von 11 113 8|1
Krisenim Ent-
wicklungsverlauf
des Probanden
Haufig 1 2
Regelméfiig 11 1
Manchmal 1 2
Selten 1 4
Taglich 3 1 1
Mehrmals pro 3
\Woche
Alter, in dem ,Mit 7 Jahren, ,,mit 17 Jahren, ,vor alemin der
Krisen iiberwie- beim Ubergang vor allem auf- Pubertét”
gend auftraten in die Schule und grund der Anfal-
mit 13 Jahren in le”
der Pubertét”,
,,Seit er 10 Jahre
ist, fast taglich”
,,in der Pubertat”,
,,bei medikamen-
toser Umstel-
lung”, ,,mit 4,5
Jahren”
Item 13: Aud6-
ser von Krisen
Pubertat 7 3
Ubergsnge 5
Krankheiten 211 1 SAnfale” 3 | 1 |,Epilepsie(2)”
Medikamente 4 | 1 |Ein-undUmstel- 211
lung von Medi-
kamenten
\ erénderungen 6 Betreuerwechsel/ 2
Neue Mitbewoh-
ner
Andere 8 ,Wenn die 3 ,wenn Uber Se
Kommunikation bestimmt wird.
nicht klappt”, \Wenn was nicht
,,bel Wetterwech- so geht”
sel, Anforderun-
gen in der Grup-
pe, Unruhein der
Gruppe”
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Darstellung der Ergebnisse

Psychologischer
Bereich
Kategorie 2:
Auftreten von
Krisen

Autismus

Down-Syndr om

Geistige Behinderung

geraten, dass er
in die geschlos-
sene Abteilung

Item 12. Hau- Ja |Nein| Bemerkung Ja |Nein| Bemerkung Ja |Nein| Bemerkung
figkeit von Kri-
sen
Unbekannt 3 ,,Manchmal 2
kommt esvéllig
ohne erkennbaren
Grund zu Wutan-
fallen”
Item 14: Krisen-
intervention
Talk down 5 2
Time-out 5 1
Strukturierende | 4 Fixierung”
Hilfe
Ambulanteéarzt- | 5 1 1 ,,medikamentdse
liche Versorgung Einstellung, se
war zweimal fir
vier Monatein
der Klinik”
Medikamentose | 9 1 2
Therapie
Stationére Auf- 4 Lbeim Umzugist | 1 1 ,nach Pubertét
nahme & s0 ins Chaos war es wieder

besser”

nal, dann ist auch
keine Fixierung
nétig”

der Psychiatrie
musste”

Beenden der Kri- ,,Geduld und ,,schreien und

se Struktur , ,,Mei- sich selbst beru-
den bestimmter higen lassen”,
Situationen z. B. ,,abwarten und
Volksfest, bel kurz mit ihr spre-
Anforderungen”, chen”, ,,Austoben
,Matratze im |lassen”
Zimmer, reizar-
mer Raum”,
richtiges Perso-

- 144 -




Darstellung der Ergebnisse

Die folgende Tabelle (Tabelle 4.13) fasst die Bewaltigung der Entwicklungsaufgaben im fri-
hen Erwachsenenalter der Probanden zusammen. Hierbei wurden die Veranderungen in Pu-
bertét und Erwachsenenalter subsumiert sowie auffallende Veranderungen in diesem Alters-
abschnitt beschrieben. Nach Aussage der Eltern wurden alle Probanden im friihen Erwachse-
nenalter nach einer unruhigen Phase in der Pubertét ruhiger und emotional ausgeglichener (A
=72,7 %; DS = 100,0 %; GB =100,0 %). Auffallende Stimmungsschwankungen wurden nach
wie vor Uberwiegend in der Gruppe A genannt.

Die Probanden wurden im Verlauf des Erwachsenwerdens zuganglicher und lenkbarer im
Kontakt (A = 63,6 %; DS = 50,0 %; GB = 88,9 %). Korperliche Beschwerden traten vor allem
in den Gruppen DS und GB auf, wohingegen Auto- und Fremdaggression ,Ess- und Schlaf-
stérungen sowie das Auftreten sexueller Impulse in der Gruppe A vorherrschend waren. Ins-
gesamt wurde jedoch von allen Eltern berichtet, dass es nach einer unruhigen Phase mit einer
H&aufung von krisenhaften Zustanden zunehmend zu einer Stabilisierung der Probanden im

frihen Erwachsenenalter kam.

Zentrale Aussagen der drel Vergleichsgruppen zu Item 15: Veranderungen in Pubertat
und frihem Erwachsenenalter:

A: Phase der Ruhe und emotionalen Stabilisierung nach unruhiger Phase mit Reifungskrisen,
zuganglicher und lenkbarer im Kontakt, Stimmungsschwankungen, weiterhin auch im Er-
wachsenenalter Auto- und Fremdaggression, Schlafstorungen, Essstorungen, Auftreten sexu-
eller Impulse,

DS: Bestehen bleiben der Ruhe und emotionalen Ausgeglichenheit, zuganglicher und lenkba-
rer im Kontakt, Auftreten von korperlichen Beschwerden, Auftreten sexueller Impulse,

GB: Phase der Ruhe und emotionalen Stabilisierung nach unruhiger Phase mit Reifungskri-
sen, zuganglicher und lenkbarer im Kontakt, Auftreten von korperlichen Beschwerden.
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.13: Entwicklungsaufgaben: Veranderungen in Pubertét und frihem Erwachsenenalter

fentlichkeit

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

Kategorie 3: Entwicklungsauf-

gaben

Item 15: Veranderungen in Ja | Nein | Bemerkung Ja | Nein |Bemerkung Ja | Nein |Bemerkung

Pubertéat und Erwachsenenal-

ter

Der Proband ist im Erwachse- 8 3 4 Schon immer ruhig (2) 9

nenalter ruhiger geworden

Der Proband it emotional ausge-| 8 3 3 ,.keine Aussage mdoglich” 9 “schon immer”

glichener

Der Proband it emotional un- 5 6 1 3 |,,durch Medikament aggres- 1 8

ausgeglichener siver geworden”

Der Proband ist zugangli- 7 2 2 2 8 1 |,war siefer vorher auch

cher/lenkbarer im Kontakt schon”

K érperliche Beschwerden 1 10 |,sagt er nicht” 2 2 |,,siehat Probleme mit dem 4 5 |,schon immer”, “Probleme
Horen bekommen” mit FiRken”, ,Niere”

Schlafstérungen 6 5 |,,Schon vorher (2)” 4 2 8

Essstorungen 4 7 4 9

Aggressionen 7 4 4 1 8

A utoaggressionen 9 2 4 1 8

Sexudlle Impulse 9 2 2 2 2 7

Sexuelle Stimulation in der Of- 4 7 4 8

Weitere Veranderungen im
Verhalten

,,nimmt Anregungen gern an,
Stereotypien bel Langeweile”

,.liebesbedirftig, sucht viel
Nahe”, ,.er macht vidleswie
gesunde Kinder. Er sagt ofter
mal Nein”, ,sie hat schon
ihre eigenen Vorstellungen
und wird auch bockiger,
wenn esihr nicht passt”

,Seis reifer geworden”, ,.sie
kann immer noch keine rich-
tigen Entscheidungen treffen,
aber sie sagt jetzt schon deut-
lich mehr, was sie will und
was nicht”
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Darstellung der Ergebnisse

Die folgende Tabelle (Tabelle 4.14) umfasst die Autonomieentwicklung sowie die Identitéts-
findung der Probanden. Hierunter wurden das Bestreben des Probanden, Autonomie und per-
sonliche Unabhéngigkeit zu entwickeln sowie die Fahigkeit des Probanden ein Selbstbild und
Vorsellungen Uber die eigene Zukunft zu bilden erhoben. Der Wunsch nach Unabhéngigkeit
wurde vor allem in der Gruppe DS und GB genannt (A = 1,8 %; DS = 50,0 %; GB = 44,4 %).
Der Uberwiegende Teil der Probanden lief3 sich im Heranwachsen nicht mehr so viel sagen,
aulRerte und zeigte selbst eigene Bedirfnisse, reagierte mit Widerstand auf VVorgaben, zeigte
ein stérkeres selbstbestimmtes Handeln sowie ein dominanteres Auftreten (z. B. Proband rea-
giert witend bei Vorgaben: A = 72,7 %; DS = 50,0 %; GB = 77,8 %). Ruckzugstendenzen
waren bei einem kleineren Teil der Probanden zu beobachten (A = 27,3 %; DS = 25,0 %; GB
= 1,1 %). Die Wichtigkeit der Peer-Gruppe (Handeln nach Vorgaben von Freunden, Unter-
nehmungen mit Freunden) wurde von der Gruppe DS betont (z. B. Unternehmungen mit
Freunden: A = 0,9 %; DS = 100,0 %; GB = 77,8 %).

In allen Gruppen spiegelte sich eine geringe Fahigkeit wieder, eine Vorstellung tber die
Zukunft sowie Zukunftsperspektiven selbstandig zu entwickeln. Hierbei kristallisierte sich in
allen Untersuchungsgruppen ein entsprechend hoher Hilfebedarf heraus. Einige Probanden
wiesen dennoch die Fahigkeit auf, Vorstellungen tber ihre eigenen Fertigkeiten zu entwickeln
(A =36,4%; DS = 50,0%; GB = 66,7%).

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 16: Autonomieentwicklung und
Item 17: Identitatsfindung:

A : Geringe AuRerungen bzgl. des Wunsches nach Unabhangigkeit, selbstbestimmteres Han-
deln, Wut und Trotz bei Vorgaben, dominanteres Auftreten, wenig Orientierung an Peer-
Gruppe, keine Vorstellung und Planung der Zukunftsperspektive,

DS: AuRerungen bzgl. des Wunsches nach Unabhangigkeit, selbstbestimmteres Handeln, Wut
und Trotz bei Vorgaben, dominanteres Auftreten, Orientierung an Peer-Gruppe, keine Vor-
stellung und Planung der Zukunftsperspektive,

GB: AuRerungen bzgl. des Wunsches nach Unabhangigkeit, selbstbestimmteres Handeln, Wut
und Trotz bei Vorgaben, dominanteres Auftreten, Orientierung an Peer-Gruppe, keine Vor-
stellung und Planung der Zukunftsperspektive.
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.14: Entwicklungsaufgaben: Autonomieentwicklung und Identitétsfindung

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

Kategorie 3: Entwicklungsaufgaben

Item 16: Autonomieentwicklung Ja | Nein | Bemerkung Ja | Nein |Bemerkung Ja | Nein | Bemerkung

Proband hat selbstandig den Wunsch 2 9 2 2 |.seist auf ihren eigenen 4 5 |,.siewill auch Autofahren

nach Unabhangigkeit gedulRert \Wunsch hin ausgezogen” lernen”, ,,er mochte z.B. ein
Auto und er méchtealleinin
Urlaub fahren”

Proband lasst sich nicht mehr so viel 7 4 3 1 |,.sie macht dann nichts” 6 3 |,sewill jetzt auch Sachen

sagen selbst machen und zeigt das
auch”

Proband handelt selbstbestimmter 8 3 3 1 6 3

Reagiert witend/ trotzig bei Vorgaben| 8 3 4 7 2

Proband ist dominanter geworden 5 6 2 2 7 2

Proband hat sich mehr zuriickgezogen | 3 8 1 3 1 8

Proband sagt genau, was er will 9 2 4 9

Proband Ubernimmt Verantwortung 2 8 |, keine Aussage moglich” 3 1 5 4 |,z. B. Kichendienst”

Proband handelt nach Vorgaben von 1 10 |,Wenn die anderen was 4 3 6 |,seunterscheidet daganz

Freunden sagen macht er das” klar”, ,,er passt sich daan”

Unternimmt mehr mit Gleichaltrigen 1 10 4 7 2

Item 17: Identitatsfindung Ja | Nein | Bemerkung Ja | Nein |Bemerkung Ja | Nein | Bemerkung

Proband hat Vorstellung tber eigene 1 10 2 2 1 8

Zukunft

Proband kann seine Zukunft selbst 11 4 9

planen

Proband kann Zukunft mit Hilfe pla- 1 10 2 2 3 6 |,Umsetzung fehlt”

nen

Proband hat Vorstellung, was er kann 4 7 2 2 6 3

und was nicht
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Darstellung der Ergebnisse

Die folgende Tabelle (Tabelle 4.15) beschreibt die Ergebnisse zu den Items Akzeptanz des
eigenen Korpers (Item 18), Aufbau von Beziehungen (Item 19) sowie Auswahl und Vorberei-
tung auf einen Beruf (Item 20). In den Gruppen DS und GB wurde eine Auseinandersetzung
mit der eigenen korperlichen Erscheinung genannt. Zum Beispiel nannten Eltern hier, dass der
Proband sich mit einem Geschwisterteil verglich und ihn imitierte und er auf das eigene Er-
scheinungshild achtete (Frisur, Kleidung) (A = 36,4 %; DS = 100 %; GB = 77,8 %).

Auftreten von sexuellen Verhaltensweisen wurden vor allem in der Gruppe A aufgefihrt
(A =54,6 %; DS = 25,0 %; GB = 22,2 %). Die Moglichkeit, die Sexualitét auszuleben, wurde
in allen Gruppen Uberwiegend verneint (A = 0 %; DS = 25,0 %; GB = 11,1 %).

Der Aufbau von Beziehungen zu Gleichaltrigen wurde in der Gruppe DS und GB durchge-
hend bejaht, in der Gruppe A nahmen nur 27,27 % der Probanden selbstandig Kontakt zu
Gleichaltrigen auf. In der Gruppe A wurden von den Eltern keine Freundschaften oder Part-
nerschaften der Probanden beschrieben, wohingegen in den Untersuchungsgruppen DS und
GB viel Probanden eine Freundschaft und/oder Partnerschaft fihrten (A = 0 %; DS = 100 %;
GB = 33,3 %). Ein Proband der Gruppe DS konnte seinen Beruf selbst bestimmen, die dbri-
gen Probanden konnten beziglich ihrer Berufswahl wie auch des Aushildungsortes nicht aktiv
mit bestimmen. Eine Integration in den Entscheidungsprozess war erschwert (A = 0,9 %; DS
=75,0%; GB = 1,1 %).

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 18: Akzeptanz des eigenen
Korpers, Item 19: Aufbau von Beziehungen und Item 20: Vorbereitung/Auswahl Beruf:
A: Wenig Auseinandersetzung mit der eigenen korperlichen Erscheinung, haufiges Auftreten
von sexuellen Verhaltensweisen, kein Ausleben der Sexualitét moglich, geringe Orientierung
an Gleichaltrigen, keine Freundschaften oder Partnerschaft, keine Mitbestimmung bei Aus-
wahl von Beruf und Ausbildungsort méglich,

DS: Haufige Auseinandersetzung mit der eigenen korperlichen Erscheinung, geringes Auftre-
ten von sexuellen Verhaltensweisen, kein Ausleben der Sexualitdt moglich, Orientierung an
Gleichaltrigen, Bestehen von Freundschaften oder Partnerschaft, Mitbestimmung bei Auswahl
von Beruf und Ausbildungsort eingeschrankt moglich,

GB: Haufige Auseinandersetzung mit der eigenen korperlichen Erscheinung, Geringes Auf-
treten von sexuellen Verhaltensweisen, kein Ausleben der Sexualitét moglich, Orientierung an
Gleichaltrigen, eingeschranktes Bestehen von Freundschaften oder Partnerschaft, keine Mit-
bestimmung bei Auswahl von Beruf und Ausbildungsort maglich.

- 149 -



Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.15: Entwicklungsaufgaben: Akzeptanz des eigenen Korpers, Aufbau von Beziehungen und Auswahl und Vorbereitung

auf einen Beruf

angeschaut”

sie sagen”

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung
Kategorie 3: Entwicklungsaufgaben
Item 18: Akzeptanz des eigenen Ja | Nein |Bemerkung Ja | Nein | Bemerkung Ja | Nein | Bemerkung
Korpers
Ausel nandersetzung mit der eigenen 4 7 | Keine genaue Angabe 4 ,,sietrinkt Wasser und isst 7 2
korperlichen Erscheinung moglich wenig, damit sie keinen

dicken Bauch kriegt”
Auftreten von sexud len Verhaltens- 6 5 1 3 2 7 |, kleine Zértlichkeiten,
wel sen Schmusen”
Ausleben der Sexualitét 11 1 3 1 8
Item 19: Aufbau von Beziehungen zu| Ja | Nein | Bemerkung Ja | Nein | Bemerkung Ja | Nein | Bemerkung
Gleichaltrigen
Nimmt Kontakt zu Gleichaltrigen auf 3 9 |tellweise” 4 9
Freundschaften 11 4 3 6
Partnerschaften 11 4 1 8
Item 20: Auswahl und Vorbereitung| Ja | Nein |Bemerkung Ja | Nein | Bemerkung Ja | Nein | Bemerkung
auf einen Ber uf
Hat Beruf selbst gewahit 11 1 3 9
Konnte Aushildungsort wahlen 11 4 9 |, wir haben esvorher zu-

sammen angeschaut”

Einbeziehen in die Auswahl méglich 1 10 |,siewar dabel, hat essich 3 1 |, Arbet gefdltihr, daskann| 1 8
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Darstellung der Ergebnisse

In der folgenden Tabelle (Tabelle 4.16) werden die Ergebnisse der Kategorie zur Ablosung
vom Elternhaus (Kategorie 4) dargestellt. Es wurden dabei der Zeitpunkt der Ablosung sowie
Grunde fur die Ablosung bzw. dem Auszug aus dem Elternhaus untersucht. Das durchschnitt-
liche Alter beim Auszug betrug in der Gruppe A 20,6 Jahre, in der Gruppe DS 20,5 Jahre und
in der Gruppe GB 23,0 Jahre. Wahrend in den Gruppen DS und GB als Grunde fur den Aus-
zug auch vom Probanden selbstbestimmte Grinde aufgefiihrt wurden, waren in der Gruppe A
fremdbestimmte Grunde fir den Auszug vorherrschend (Wunsch des Probanden: A = 0 %;
DS = 50,0 %; GB = 22,2 %; Wunsch der Eltern: 100,0 %; DS = 25,0 %; GB = 77,8 %). In der
Gruppe A wurden als Hauptgrinde fur den Auszug die Untragbarkeit im hduslichen Umfeld

sowie eine gunstige Gelegenheit aufgezahlt (Situation im Elternhaus nicht tragbar: A
54,6 %; DS = 25,0 %; GB = 1,1 %; glinstige Gelegenheit: A = 54,6 %; DS = 25,0 %; GB
33,3 %). In den anderen Gruppen wurde auch die Forderung der Selbsténdigkeit als Grund fir
den Auszug betont (A = 0 %,; DS = 50,0 %; GB = 66,7 %).

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 21: Zeitpunkt des Auszuges und
Item 22: Grunde flr den Auszug

A: Hauptgrund fur den Auszug: Wunsch der Eltern, kein selbstbestimmtes Aufern des Wun-
sches nach Abl6sung, Auszug oft fremdbestimmt (Situation im Elternhaus nicht mehr tragbar,
gunstige Gelegenheit),

DS: Selbstbestimmtes AuRern des Wunsches nach Ablosung bei einem Teil der Probanden,
Forderung der Selbststandigkeit als Grund,

GB: Selbstbestimmtes AuRern des Wunsches nach Ablésung bei einem Teil der Probanden
maoglich, Wunsch der Eltern, um Selbststandigkeit zu férdern.
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.16: Ablosung vom Elternhaus. Zeitpunkt und Griinde fir den Auszug

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung
Kategorie 4: Ablésung vom
Elternhaus
Item 21: Zeitpunkt der Abl6- | Ja [Nein| Bemerkung Ja |Nein| Bemerkung Ja |Nein| Bemerkung
sung
Durchschnittliches Alter des 20,6 Jahre 20,5 Jahre 23,0 Jahre
Probanden beim Auszug 2 Probanden waren im Kindes- 1 Proband war bereitsim Kin- 2 Probanden waren im Kindesal-
alter in eéinem Internat unterge- desalter in eéinem Internat unter- ter in einem Internat unterge-
bracht gebaracht bracht
Item 22: Grinde fur den Ja |Nein| Bemerkung Ja |Nein| Bemerkung Ja |Nein| Bemerkung
Auszug
\Wunsch des Probanden 2 ,,.Sehat gesagt, sewollelieber | 2 Er wollte immer schon in ein
mit ihren Freunden wohnen, als betreutes Wohnen, er will ein-
mit ihren Eltern « fach selbsténdig sein
\Wunsch der Eltern (z. B. auf- | 11 ,,Erschépfung (3)”, ,.keinen 1 ,,Erschépfung”, ,,zuHausewar | 7 | 1 |,gesundheitliche Probleme”,
grund gesundheitlicher Proble- Platz gefunden, Gberall Ableh- sie als sehr schwierig, sie hat “Benachteiligung der Geschwis-
me, Erschdpfung) nung”, ,,es ging einfach nicht alles kaputt gemacht und war ter”, ,,es war sehr schwierig zu
mehr mit ihm, er war so ag- sehr unruhig” Hause”
gressiv”
Situation im Elternhaus nicht 5 ,.Wir haben schon vier Heim- 1 1 ,,sie hat nur noch geschlagen und
mehr tragbar plé&tze angeschaut, ich war mit gebissen”
den Nerven am Ende”, ,.er hat
mich nur gehauen und gebis-
sen”
Kind braucht mehr medizini- 1 1 1
sche Betreuung
Eltern wollten Sdlbstandigkeit 2 6
fordern
A ushildung und Wohnen nur 1 2
zusammen maglich
Ginstige Gelegenheit (z. B. 6 JJAutistengruppein der Nahe 1 ,ESwar nicht geplant. Kurzzeit-| 3 ,Platz war in der Nahe, so dass
freiler Wohnplatz in der Nahe) (5)”, ,,es gab einen freien Platz, pflege und Probewohnen hat Besuche am Wochenende gut
in eine schwierige Gruppe hétte ihm gut gefallen. Dann gab es moglich sind.”
er nicht gepasst, da kann er sich einen freien Platz, das haben wir
nicht anpassen” wahrgenommen «
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Darstellung der Ergebnisse

In Tabelle 4.17 werden die vorhanden Voraussetzungen fir sowie Hilfen bei der Ablésung
zusammengefasst. In den Gruppen DS und GB war tberwiegend eine schnelle Integrationsf&-
higkeit (A = 36,4 %; DS = 100 %; GB = 77,8 %) sowie eine gute Kontaktfahigkeit (A =
54,6 %; DS = 100 %; GB = 100 %) und ein Interesse an den neuen Lebensumstanden zu beo-
bachten (A = 27,3 %; DS = 75,0 %; GB = 100 %). Dies war in der Gruppe A durchgehend
geringer ausgepragt bzw. nicht vorhanden. Die Entwicklung eines Gemeinschaftsgefiihls war
in allen drei Gruppen gleichermal3en vorhanden, jedoch erforderte die Integration der Proban-
den in der Gruppe A einen hoheren Aufwand und mehr Planung im Vorfeld (Einzeltische
beim Essen, Einzelbetreuung bei Ausfligen).

In keiner Gruppe konnten die Probanden bei der Auswahl der Gruppe mitsprechen. Bei der
Gestaltung der R&ume, vor allem des eigenen Zimmers konnten nur Probanden der Gruppen
DS und GB ihre Mitsprachemdglichkeiten wahrnehmen (A = 0 %; DS = 50,0 %; GB =
22,2 %). Alle Probanden hatten Riickzugsmdglichkeiten und nutzten diese auch. Unterschiede
ergaben sich auch in der Kategorie der Erfahrungen in der Fremdbetreuung. In allen drei Ver-
gleichsgruppen hatte der tUberwiegende Teil der Probanden bereits im Vorfeld Erfahrungen
durch Fremdbetreuung im Freizeitbereich oder der Kurzzeitpflege (Teilnahme an Freizeitan-
geboten: A = 54,6 %; DS = 75,0 %; GB = 77,8 %; Kurzzeitpflege: A = 36,4 %; DS = 50,0 %;
GB = 33,3 %). Wahrend die Eltern der Gruppen DS und GB hier sehr positive Erfahrungen
schilderten, verliefen diese Betreuungsformen in der Gruppe A meist sehr schwierig mit Ab-
briichen des Aufenthaltes oder schwierigen Verhaltensweisen des Probanden wahrend oder
nach der Fremdbetreuung.

Auch bei der Dauer der Integration zeigten sich Unterschiede. Hier beschrieben die Eltern
der Gruppe A einen Zeitraum, der zwischen einem halben und drei Jahren schwankte, wohin-
gegen die Eltern der beiden Vergleichsgruppen nach einer Phase der Umgewohnung in den
ersten Wochen eine schnelle Integration von weniger as einem halben Jahr nannten.

Als notwendige Voraussetzungen fir die Integration wurden von den Gruppen DS und GB
allgemeine Kriterien des menschlichen Umgangs (Warme, Angenommensein durch die Be-
treuer, zwischenmenschliche Kontakte, Freundschaften) betont, wahrend in der Gruppe A
formelle Kriterien wie Kontinuitét, Struktur, Rituale, Fachpersonal oder Einzelbetreuung vor-
herrschend angeftihrt wurden.
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Darstellung der Ergebnisse

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 23: Voraussetzungen fir die Ab-

[6sung und Item 24: Hilfen bei der Abldsung:

A: Fehlende Kontaktfahigkeit zum Aufbau neuer Beziehungen, geringes Interesse an neuen
Lebensumstanden, Integration dauerte meist langer als sechs Monate, Teilnahme an Gemein-
schaft erforderte meist Planung und Einzelbetreuung, Erfahrungen mit Fremdbetreuung vor-
herrschend negativ,

DS: Gute Kontaktfahigkeit zum Aufbau neuer Beziehungen, vorhandenes I nteresse an neuen
Lebensumstanden, Integration dauerte meist weniger als sechs Monate, Teilnahme an Ge-
meinschaft gut moglich, Erfahrungen mit Fremdbetreuung Gberwiegend positiv,

GB: Gute Kontaktfahigkeit zum Aufbau neuer Beziehungen, vorhandenes I nteresse an neuen
Lebensumstanden, Integration dauerte meist weniger als sechs Monate, Teilnahme an Ge-
meinschaft gut mdaglich, Erfahrungen mit Fremdbetreuung Uberwiegend positiv.
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.17: Ablésung vom Elternhaus: Voraussetzungen und Hilfen

etwas nicht mochte

dahat sieihn durchs Fenster
geschmissen”, , Eher schwie-

rig”

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung
Kategorie 4: Abldsung vom Elter nhaus
Item 23: Voraussetzungen fir die Ab- | Ja | Nein|Bemerkung Ja | Nein|Bemerkung Ja |Nein |Bemerkung
|6sung
Aufbau neuer Beziehun-
gen/K ontaktfahigkeit
Der Proband konnte sich schnell in die 4 7 4 7 2
\Wohngruppe integrieren
Der Proband nahm Kontakt zu den Be- 6 2 |,,Zu seinem Bezugshetreuer”, 4 9
treuern auf JAUf seine Art nahm er schon
Kontakt auf (2)”
Der Proband zeigte Interesse an anderen 1 10 |,,Er hat sie nur beobachtet” 3 1 9
Bewohnern
Entwickeln eines Gemeinschaftsge-
fihls
(Betrachtet wird der Zeitraum vom Ein-
zug bis zu einem halben Jahr. )
Der Proband nahm an gemeinsamen Es- 9 2 |Einzdtisch (6), 4 9
sen teil
Der Proband nahm an gemeinschaftli- 11 ,,nur mit Einzelbetreuung, 4 9
chen Ereignissen der Gruppeteil sonst gerét er ins Chaos”
Inter esse
Interesse an den neuen Lebensumsténden| 3 8 3 1 9
Interesse an Formen der Weiterentwick- 4 6 |.fuhrt zu Unruhe und Panik” 3 1 9
lung
Eigenstandigkeit
Mitsprache bel der Auswahl der Wohn- 11 4 9
gruppe
Mitsprache bel der Gestaltung der R&ume 11 2 2 2 7
Rickmeldung des Probanden, wenn er 5 6 |, Ablesen an der Reaktion , 4 & schliefdt sein 8 1
etwas mochte “Nur wenn man ihn sehr gut Zimmer zu”
kennt (2)”
Rickmeldung des Probanden, wenn er 6 2 |,sewolltekeinen Radio mehr,| 4 8 1
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Darstellung der Ergebnisse

betreut, z.B. Familienentlastender Dienst

war immer zu schwierig flr
ihn, die Leute kamen nicht mit
ihm klar.”, ,,war immer Katast-
rophe, hat ihre Kleidung zer-

rissen, Lampen runtergeholt”

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung
Kategorie 4: Abldsung vom Elter nhaus
Item 23: Voraussetzungen fir die Ab- | Ja | Nein|Bemerkung Ja |Nein|Bemerkung Ja |[Nein |Bemerkung
|6sung
[\ orhandensein von Riickzugsmdglich- 11 4 9
keiten
Nutzen der Riickzugsmdglichkeiten 11 4 9 ,,im Doppelzimmer ist esviel besser
flr sie, weil sie gern Gesdllschaft
hat”
Item 24: Hilfen bel der Ablésung Ja | Nein | Bemerkung Ja | Nein | Bemerkung Ja |Nein |Bemerkung
Der Proband kannte vor seinem Einzug 4 7 2 2 4 5
bereits die anderen Bewohner
Teilnahme an Freizeitangeboten vor dem| 6 4 | Abundzuist er mit anderen 3 ,Sewar immer 7 1 |,Bei der Integration mit nicht-
Auszug zum Einkaufen und in den Zoo mit in Ferienfrei- behinderten gab es nie Schwierig-
gegangen”, ,.Einmal aser zeiten”, ,.er war keiten”, ,.er war immer sehr gernin
klein war, aber da haben wir zum ersen Mal Ferienlagern, das gab nie Proble-
ihn gleich wieder abholen mis- mit 12 Jahren da- me”, ,,wenn sie ihre gewohnte
sen, das hat nicht funktioniert”, bei. Das hat ihm Gruppe dabei hat, ist das kein Prob-
,,Das ging nie gut, wir konnten immer gut gefal- lem”
sie meist am nachsten Tag len, daswar nie
wieder abholen” ein Problem”, ,.es
gab nie ein Prob-
lem”
\Wohnen in Kurzzeitpflegeeinrichtungen | 4 7 |,Dasist nicht immer gut ge- 2 2 |, dashatimmer gut| 3 6 |,,Dashat immer sehr gut funktio-
gangen, einmal wurde er sogar funktioniert, das niert. Sie hatte schon immer viel
in die Psychiatrie eingeliefert, war sehr gut” Kontakt zu fremden Menschen”,
weil er mit dem Kopf gegen “das hat sie vorher schon dreimal
die Wand geschlagen hat”, gemacht”, ,,viel verreist und in Ur-
,,Ging auch nicht gut” laub gefahren, war nie ein Problem”
Betreuung: durch ambulante Diensten 3 7 |,Das hat nicht geklappt”, ,,Das| 1 3 2 5
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Darstellung der Ergebnisse

,,Ein gutes Jahr”, ,,Die Gruppe
war ganz neu, ich bin am An-
fang mit eingezogen, da hat es
gut geklappt. Die ersten Ferien
Zu Hause waren ein Problem,
er hat geweint und wollte nicht
mehr zurlick in die Einrich-
tung, kommt nicht nach Hause,
das Hin und Her ist zu schwer
far ihn”, ,Am Anfang ist er
immer abgehauen, e war erst
in einer anderen Gruppe, das
hat aber gar nicht funktioniert,
vor allem weil man die TUren
nicht abschlief?en konnte, weil
die anderen ein- und ausgehen
konnten”

gewdhnungsphase
gebraucht”, ,.sieist
dagleich zu Hause
gewesen, sie hat
sich gleich ihr
Zimmer ange-
schaut und sich
gefreut”, e hat
schon vorher im-
mer seine Sachen
gepackt, weil er
ausziehen wallte”,
,se hat sich sofort
sehr wohlgefuhlt”

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung
Kategorie 4: Abldsung vom Elter nhaus

Item 23: Voraussetzungen fir die Ab- | Ja | Nein|Bemerkung Ja |Nein|Bemerkung Ja |[Nein |Bemerkung

|6sung

Dauer der Integration ,,ein gutes Dreivierteljahr”, ,3e hat eine Ein- ,ungefahr ein halbes Jahr gab es

beim Zurtckbringen Tranen”, ,,das
war von Anfang an gut”, ,,das hat
ungefahr 1 Woche gedauert”, ,,Wir
haben sie 2 Wochenenden nicht
geholt, nach 3 Wochen war sie wie-
der bei unsund wollte wieder zu-
rick. Dawussten wir es gefallt ihr
und geht ihr gut”, ,,Das ging ganz
schnell, nicht mal vier Wochen”,
,,Am Anfang war schon alles
schwierig, well alles neu fir sie
war, Sie hat sich erst an die Betreu-
er gewdhnen missen”

\Weiter notwendige Vor aussetzungen

Kontinuitét, viel Struktur, eing
Bezugsperson”, ,,Sicherheit,
alleswas er von zu Hause
kannte”, ,,Rituale und Struktu-
ren”, ,,Raumliche Vorausset-
zungen und gutes Fachperso-
na”, ,.er braucht eine Autisten-
gruppe mit anderen Behinder-
ten geht esnicht”, ,,Sein eige-
nes Zimmer, Rituale”, ,,Gute
Planung und Information”,
Vil Zeit, um Raume und Per-
sonen kennen zu lernen, regel -

maflig Kontakt nach Hause”

,,6S war notwen-
dig, dassdie An-
fale gut eingestel It
waren”, ,,Gemein-
schaft”, Freunde”,
.,schones Zimmer”

., Gemeinschaft, Freunde”, ,, braucht
keine bestimmten Dinge, um sich
wohl zu fuhlen”, ,,.Selbstandig
sein”, ,,Die einzige Voraussetzung
ist menschliche Warme, Kontakt
mit Menschen ¢, , freundliche Be-
treuer, ein schones Umfeld, Selb-
sténdigkeit”, ,,Ihre Kontaktfreudig-
keit hat ihr sehr geholfen”, ,,gutes
Persona (2)”
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Darstellung der Ergebnisse

In der néchsten Tabelle (Tabelle 4.18) werden Kriterien, die fur die Eltern bei der Auswahl
der Wohnform von Bedeutung waren, sowie die Vorbereitung der Eltern auf den Auszug ihres
Kindes aufgefuihrt. Alle Eltern gaben an, dass der Auszug Uber einen langeren Zeitraum ge-
plant wurde. Der Zeitraum der Suche nach einer geeigneten Wohnform belief sich in der
Gruppe A auf vier Wochen bis drei Jahre, in der Gruppe DS auf vier Wochen bis vier Jahre
und in der Gruppe GB auf sechs Monate bis funf Jahre. Unterschiede ergaben sich beztglich
der Suche nach einer geeigneten Wohnform. Wahrend fur die Eltern der Gruppen DS und GB
die Informationen bereits zu Schulzeiten des Kindes vorlagen und der Auszug meist nur noch
von einem freiwerdenden Platz abhing, mussten die Eltern der Gruppe A sich Uberwiegend
selbsténdig auf die Suche machen und eigenstandig Informationen (z. B. UGber Elternvereine)
einholen. Fur die Mehrzahl der befragten Eltern war eine familiennahe Unterbringung ent-
scheidend fur die Auswahl der Wohnform (A = 72,7 %; DS = 100,0 %; GB = 55,6 %). Au-
Berdem waren den Eltern der Gruppen A und GB Mitsprachemdglichkeiten, Fachpersonal
sowie Auskinfte und Beratung im Vorfeld wichtig (Mitsprachemdglichkeiten: A = 45,5 %;
DS =0 %; GB = 77,8 %; Fachpersonal: A = 100,0 %; DS =25,0 %; GB = 88,9 %; Auskiinfte
und Beratung im Vorfeld: A = 54,6 %; DS = 0 %; GB = 55,6 %).

In der Gruppe A wurde die Suche nach einer geeigneten Wohnform erschwert, da die Pro-
banden in einigen Wohnheimen nicht aufgenommen wurden oder eine Integration nicht zu-
friedenstellend verlief und mit einem Abbruch endete (Keine Aufnahme: A =54,5%; DS=0
%; GB = 0 %). Die Eltern der Gruppe A gaben haufig an, dass es aufgrund eines fehlenden
regionalen Angebotes schwierig gewesen sei, einen Wohnplatz in der Nahe zu finden (A =
72,7 %; DS =0 %; GB = 33,3 %).

Die meisten Eltern sprachen vorbereitend mit ihrem Partner (A = 45,5 %; DS = 100 %;
GB = 100 %), mit anderen Eltern (A = 54,6%; DS = 50,0%; GB = 1,1%) sowie mit der Ein-
richtung (A = 90,9 %; DS = 75,0 %; GB = 88,9 %). In der Gruppe A und GB nahmen einige
Eltern auch an Gesprachen mit Arzten/Psychologen (A = 36,4 %; DS = 0 %; GB = 44,4 %)
und mit den kinftigen Betreuern der Probanden (A = 1,8 %; DS =0 %; GB = 55,6 %) tell.
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Darstellung der Ergebnisse

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 25: Ablauf der Ablésung, Item
26: Kriterien zur Auswahl der Wohnform und Item 27: Vorbereitung der Eltern auf
den Auszug:

A: Informationen Gber Wohnplatz im Vorfeld meist unbekannt, eigenstandige Suche nach ge-
eignetem Wohnplatz, wenig Information aus Schule, zentrales Kriterium zur Auswahl der
Wohnform: familiennahe Unterbringung, schnelle Erreichbarkeit, Fachpersonal vor Ort, Mit-
sprachemoglichkeiten, Schwierigkeiten bei der Suche nach einem geeigneten Platz durch Ab-
lehnung der Aufnahme des Probanden, Abbruch aufgrund negativer Integration und fehlen-
dem regionalem Angebot, vorbereitende Gespréche mit eigener Familie, anderen Eltern und
Einrichtung sowie mit Arzten/Psychologen und kiinftigen Betreuern,

DS: Informationen Uber Wohnplatz im Vorfeld bekannt, Information aus Schule, zentrales
Kriterium zur Auswahl der Wohnform: familiennahe Unterbringung, schnelle Erreichbarkeit,
keine Schwierigkeiten bei der Suche nach einem geeigneten Platz, vorbereitende Gesprache
mit eigener Familie, anderen Eltern und Einrichtung,

GB: Informationen tber Wohnplatz im Vorfeld meist bekannt, Information aus Schule, zent-
rales Kriterium zur Auswahl der Wohnform: familiennahe Unterbringung, schnelle Erreich-
barkeit, Fachpersonal vor Ort, Mitsprachemoglichkeiten, wenig Schwierigkeiten bei der Su-
che nach einem geeigneten Platz, vorbereitende Gesprache mit eigener Familie und Einrich-
tung sowie mit Arzten /Psychologen und kiinftigen Betreuern.
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.18: Abloésung: Kriterien und Vorbereitung des Auszugs

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

K ategorie 4: Ablésung vom Elter nhaus

Item 25: Ablauf des Auszugs Ja |Nein | Bemerkung Ja |Nein |Bemerkung Ja |Nein|Bemerkung

Geplant 11 4 9

Dauer der Suche nach geeigneter Wohnform 4 Wochen (1), 1 Jahr (4), 4 Wochen (1), 6-8 Wo- 6 Monate (1), 3 Monate
1,5 Jahre (2), 2 Jahre (3), chen (1), 6 Monate (1), 4 (2), 1 Jahr (4), 2 Jahre
3 Jahre (1) Jahre (1) (2), 3 Jahre (1), 5 Jahre

1)

Finden der passenden Wohnform ,,Sel bststandige Suche “Einrichtung war seit “Informationen Gber
(7), “Caritas- Info- Schulzeiten bekannt (4)” Schule (7)”, ,,eigene Su-
abend”, « Info von ande- che”, “Information Uber
ren Eltern (3)”, “Info von Bekannte”

Klinik (1)”

Item 26: Kriterien zur Auswahl der Wohn- Ja |[Nein |Bemerkung Ja |Nein|Bemerkung Ja |Nein|Bemerkung

form

Erreichbarkeit der Einrichtung (in der Nahe) 8 4 5

Auskiinfte und Beratung im Vorfeld 6 5

Mitsprachemdglichkeiten 5 7

Fachpersonal 11 1 8

\Weitere Grinde fir Auswahl: “Autistengruppe (2)”, “ Engagement der Be- ,,.Sel bstandigkeit, Arzt
,Sauberkeit”, “Personal”; treuer”, “selbst ausge- und Rufdienst in der
,Struktur” sucht” Nacht”

Ausschluss anderer Wohnformen:

Kind ist nicht aufgenommen worden 6

Kein regionales Angebot vorhanden 8 3

Eltern wollten nicht 2 2 5

Alter native Wohnfor men

\Wohnen in der Familie und ambulante Dienste | 2 1 1

Betreutes Wohnen 2 1

Integration in andere Gruppen mit Behinderten | 2 1 1

Item 27: Vorbereitung der Eltern

Gesprache mit Partner/Familie 5 4 9

Gesprache mit anderen Eltern 6 2 1

Gesprache mit Psychol ogen/Arzten 4 4

Gesprache mit Einrichtung 10 3 8
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Darstellung der Ergebnisse

Die anschlief3ende Tabelle (Tabelle 4.19) beschreibt die Reaktion des Probanden auf den
Auszug und die Abldsesituation. Hierunter wurden mogliche Reaktionen und V erhaltenswei-
sen der untersuchten Probanden nach dem Auszug zusammengefasst. Wéhrend in den Grup-
pen DS und GB auch freudige Reaktionen der Probanden zu beobachten waren (A = 0,9 %;
DS =100 %; GB = 77,8 %), reagierte die Gruppe A Uberwiegend mit einem verstarkten Auf-
treten von Stereotypien (A = 45,5 %; DS und GB = 0 %), selbst- oder fremdaggressiven Ver-
haltensweisen (A = 54,6 %; DS und GB = 0 %), Entwicklungsriickschritten (A = 0,9 %,
DS = 25,0%; GB = 0%) Teilnahmslosigkeit (A = 1,8 %; DS = 0 %; GB = 1,1 %), trauriger
Verstimmtheit (A = 36,4 %; DS = 25,0 %; GB = 22,2 %) und abnormen Verhaltensweisen
(A =27,3%; DS und GB = 0 %). Aus den Aussagen der Eltern ging hervor, dass die Integra-
tion in der Gruppe A anfangs meist schwierig verlief. Der Gberwiegende Teil der Probanden
der Gruppe A hatte in den ersten Wochen bis zu sechs Monaten zunéchst keinen Besuchskon-
takt im Elternhaus, um die Integration zu unterstiitzen. Der Wechsel von Wohneinrichtung zu
Elternhaus durch Besuche am Wochenende fiel vor allem diesen Probanden schwer bzw. war
in dieser Gruppe nahezu nicht moglich. Die Eltern der beiden Vergleichsgruppen schilderten
hingegen diese Erfahrungen weniger bzw. gar nicht.

Die Eltern wurden auch nach moglichen V erbesserungsmoglichkeiten befragt. Der tber-
wiegende Teil der befragten Eltern bejahte die Frage, ob der Proband jetzt in seiner optimalen
Wohnform lebe (A = 72,7 %; DS = 100 %; GB = 55,6 %). Als notwendige Veranderungen
und Verbesserungen der aktuellen Wohnsituation betonten die Eltern der Gruppe A vor allem,
dass es keine Reduzieren des Personals geben durfe, da in besonderen Situationen auch jetzt
schon die Grenzen erreicht seien. Die Eltern der Gruppe DS fuhrten auf, dass noch Verbesse-
rungen im Bereich der Freizeitgestaltung und der Selbststéndigkeitsforderung moglich seien.
Die Eltern der Gruppe GB betonten ebenfalls, dass eine Personalreduzierung auf keinem Fall
machbar sei, da hierdurch der aktuelle Standard geféhrdet wiirde.

Als Entwicklungsmoglichkeiten fihrten die Eltern eine Verbesserung der Finanzierung
(mehr staatliche Zuschtisse fir Wohnheime, Personalkosten etc.) (A = 27,3 %; DS = 75,0 %;
GB = 22,2 %), einen htheren Personalschlissel (A = 63,6 %; DS = 75,0 %; GB = 22,2 %)
und mehr Therapieangebote (A = 1,8 %; DS =0,0 %; GB = 1,1 %) auf.
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Darstellung der Ergebnisse

Zentrale Aussagen der drel Vergleichsgruppen zu Item 28: Reaktion des Probanden auf
den Auszug und Item 29: K ontakt nach Hause (Besuch oder Telefon):

A: Keine Beobachtung von freudigen Reaktionen oder Freude auf den Auszug, Auftreten von
beeintrachtigenden und stérenden Verhaltensweisen und Symptomen, Auftreten von trauriger
Verstimmtheit, Gberwiegend keine Wochenendbesuche, da den Probanden Wechsel zwischen
Wohnheim und Elternhaus schwer fallt und Integrationsprozess hierdurch erschwert wurde,
Telefonate nach Hause kaum moglich, Austausch mit Betreuern war sehr wichtig, regelmaf3i-
ge Telefonate vor allem am Anfang mit Betreuern, da Proband nicht selbstandig kommunizie-
ren konnte, Austausch in Hol- und Bringsituationen, keine Reduzierung des Personal sschliis-
sel, gleichbleibender bzw. hoherer Personalschliissel unbedingt notig, Verbesserung der fi-
nanziellen Situation wiinschenswert,

DS: Beobachtung von freudigen Reaktionen oder Freude auf den Auszug, kein Auftreten von
beeintrachtigenden und stérenden Verhaltensweisen und Symptomen, Auftreten von trauriger
Verstimmtheit, Wochenendbesuche gut méglich, da Probanden Wechsel zwischen Wohnheim
und Elternhaus nicht schwer fiel und Integrationsprozess hierdurch nicht erschwert wurde,
Telefonate nach Hause Uberwiegend moglich, Austausch mit Betreuern war wichtig, nicht
immer nétig, da Probanden sich auch selbst auern konnten, regelméfiige Telefonate mit Pro-
band, Austausch in Hol- und Bringsituationen mit Betreuern, keine Reduzierung des Perso-
nalsschliissel, gleichbleibender bzw. hoherer Personalschliissel unbedingt nétig, Verbesserung
der finanziellen Situation wiinschenswert,

GB: Beobachtung von freudigen Reaktionen oder Freude auf den Auszug, kein Auftreten von
beeintrachtigenden und stérenden Verhaltensweisen und Symptomen, Auftreten von trauriger
Verstimmtheit, Wochenendbesuche gut méglich, da Probanden Wechsel zwischen Wohnheim
und Elternhaus nicht schwer fiel und Integrationsprozess hierdurch nicht erschwert wurde,
Telefonate nach Hause teilweise moglich, Austausch mit Betreuern war wichtig, jedoch nicht
immer nétig, da Probanden sich auch selbst auern konnten, regel méfiige Telefonate mit Pro-
band und/oder Betreuern, Austausch in Hol- und Bringsituationen mit Betreuern, keine Redu-
zierung des Personalsschlissel, gleichbleibender bzw. hoherer Personalschliissel unbedingt
notig, Verbesserung der finanziellen Situation wiinschenswert.
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Darstellung der Ergebnisse

Tabelle 4.19: Abldsung: Reaktionen der Probanden

geht nicht, sonst meint er ich
stehe neben ihm.”, “Sehr
selten”, “Nicht sooft”, “Nicht
maoglich”, “Immer sonntags,
manchmal unter der Woche”,
“Nein, das wére zu verwir-
rend”, “Zweimal pro Wo-
che”

Montags an und zweimal pro
Woche rufeich an”, “zwei-
bisdreima pro Woche”, «
ruft auch an, wenn sie etwas
braucht oder wenn sie am
\Wochenende nicht kommen
will”,

Psychologischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

Kategorie 4: Abldsung vom Elter nhaus

Item 28: Reaktionen des Probanden auf den| Ja |Nein| Bemerkung Ja |Nein| Bemerkung Ja |Nein| Bemerkung

Auszug

Freude 1 4 7

Rickzugsverhalten 1

Verstérktes Auftreten von Stereotypien 5

Aggressive Verhatenswe sen 6 1

Entwicklungsriickschritte 1 1

Teilnahmdosigkeit 2 1

Trauriger Verstimmtheit 4 1 2

Abnorme Verhatenswei sen 3 Starke Unruhe

Item 29: Kontakt nach Hause: Besuche 1 [“Am Anfangist er immer am ”adle 14 Tage von Montag “Einmal im Monat auch
Wochenende gekommen Dag bis Freitag”, ,,14-tagig, wenn spontan abends oder wann
Hin und Her hat ihm nicht se will, wenn sie absolut sie Lust hat”, “er kommt alle
gut getan (5) «, “ein halbeg nicht will, dann lassen wir sig 6 Wochen oder einma im
Jahr gar nicht, dann alle 14 und in den Ferien, aulBer sig Monat”, “Sieist drel Wochen
Tage (2)” “2-3 Wochen kel unternehmen was mit der am Anfang nicht gekommen,
nen Kontakt, jetzt kommt e Gruppe”, “sie kommt haufig, jetzt kommt sie alle 14 Tage
alle 3-4 Wochen”, “Am An- manchmal nur zum Kaffee- (5)”, “Nach Hause kommt sie
fang haben wir sie das erste trinken, dann geht sie wie- nicht, die Umstellung ware
halbe Jahr nur besucht und der” zu schwer fir so kurze Zeit”
sie hat uns besucht, damit sig
sich eingewdhnt”

Item 29: Kontakt nach Hause: Telefon 2 | 4 [“Dasistzuschwierig”,“Das| 3 | 1 [“@bundzu”, “erruftimmer | 5 | 1 [“Regedméfiig (2)”, “ hat ein

eigenes Handy”, “Jaregel-
maitig”, “Anruf jeden zwei-
ten bis dritten Tag mit Be-
treuern, ob allesin Ordnung
ist”, “Telefonieren mitihr it
nicht méglich, dalacht sie
blof3”, “Manchmal”
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Im folgenden Abschnitt werden Aussagen zum Erleben der Abldsesituation von Seiten der
Eltern zusammengefasst. Hier sollen zunachst Gefiihle wie auch Angste und Sorgen der El-
tern, die diese mit dem Auszug ihres Kindes verbinden (Item 30: Angste und Sorgen der EI-
tern) sowie Bewaltigungsmechanismen der Eltern (Item 31: Umgang mit Angsten und Bewél-

tigungsmechanismen) beschrieben werden.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 30: Angste und Sorgen der El-
tern:

A: Angst, dass Proband Verhaltensauffélligkeiten zeigt (Stereotypien, Unruhe, Selbst- und
Fremdaggression), grundsétzlich Angst, dass es Proband nicht gut geht (Essens- und Schlaf-
probleme), dass sich niemand um ihn kimmert, er seine Bedurfnisse nicht &uf3ern kann, er
nicht verstanden wird, Angst, dass es nicht funktioniert und Proband das Wohnheim wieder
verlassen muss, Angst, dass Personal nicht mit dem Proband klar kommt, Angst, dass Pro-
band denkt, er wird abgeschoben, Angst, dass man keinen Kontakt mehr zum Kind hat,
Wunsch nach mehr Information (Eltern fihlen sich als Einzelkéampfer, weil Informationen oft
nicht vorliegen),

DS: Grundsétzlich Angst, dass es Proband nicht gut geht (Essens- und Schlafprobleme, hy-
gienische Versorgung), dass sich niemand um ihn kiimmert, er seine Bedurfnisse nicht duf3ern
kann, er nicht verstanden wird, Angst, dass Proband sich nicht wohl fuhlt und nicht mit dem
Personal zurecht kommt, Angst, dass Proband denkt, er wird abgeschoben,

GB: Grundsétzlich Angst, dass es Proband nicht gut geht (Essens- und Schiafprobleme, hy-
gienische Versorgung), dass sich niemand um ihn kiimmert, er seine Bedurfnisse nicht &uf3ern
kann, er nicht verstanden wird, Angst, dass Proband sich nicht wohl fuhlt und nicht mit dem
Personal zurecht kommt, Angst, dass Proband denkt, er wird abgeschoben.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 31: Umgang mit Angsten und
Bewaltigungsmechanismen der Eltern:

A: Information (Telefonate und Besuche) sowie Rickmeldung durch Betreuer, wie es dem
Probanden geht (Personal hat sich Zeit genommen, um Rickmeldung zu geben), Erfahrung,
dass es funktioniert, Abwarten und Zeit vergehen lassen, Ablenkung durch restliche Familie
und Partner, Gesprache mit Partner und evtl. Psychologen, gute Planung im Vorfeld, eigene
Bereitschaft, das Kind abzugeben, Finden von neuen Lebensaufgaben, Vertrauen in Personal
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und Einrichtung, Fachpersonal vor Ort (Personal muss tags und nachts da sein, da ansonsten
Kommunikation nicht funktioniert), Integration in die passende Gruppe (Integration in Grup-
pe mit schwerstbehinderten Probanden aufgrund der fehlenden kommunikativen Strukturen
und Verhaltensauffélligkeiten oft schwierig, spontane Unternehmungen nicht moéglich), Le-
bens- und Wohnstandard soll erhalten bleiben,

DS: Information (Telefonate und Besuche) sowie Rickmeldung durch Betreuer, wie es dem
Probanden geht, Erfahrung, dass es funktioniert, Gesprache mit Partner, eigene Bereitschaft,
das Kind abzugeben, Finden von neuen Lebensaufgaben, Vertrauen in Personal und Einrich-
tung, Lebens- und Wohnstandard soll erhalten bleiben,

GB: Erfahrung, dass es funktioniert, Gesprache mit Partner, eigene Bereitschaft, dass Kind
abzugeben, Finden von neuen Lebensaufgaben, Vertrauen in Personal und Einrichtung, Ab-
warten und Zeit vergehen lassen, eigene Bereitschaft, das Kind abzugeben, spontane Treffen
mit dem Probanden moglich, Information und Beratung im Vorfeld, Lebens- und Wohnstan-
dard soll erhalten bleiben.

Im folgenden Abschnitt werden Ratschlége der befragten Eltern an andere Eltern zusammen-
gefasst (Item 32: Rat an andere Eltern)

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 32: Rat an andere Eltern:

A: Frihe Ablésung wichtig, um Kind begleiten zu kénnen, Einrichtung mit Fachpersonal su-
chen, Informationen einholen und Einrichtung genau anschauen, geeigneten Platz schnell an-
nehmen, Einrichtung tGber Verhaltensweisen des Kindes informieren, gesunde Kinder ziehen
auch aus,

DS: Frihe Ablosung wichtig, um Kind begleiten zu kdnnen, behindertes Kind selbstandige
Entscheidungen (mit Hilfestellung) ermdglichen, Proband hat im Wohnheim mehr Freizeit-
madglichkeiten, an das eigene Leben denken, Integration mit gesunden Menschen wére win-
schenswert,

GB: Frihe Ablosung wichtig, um Kind begleiten zu kdnnen, Informationen einholen, gesunde
Kinder ziehen auch aus, Proband hat im Wohnheim mehr Freizeitmoglichkeiten, an das eige-

ne Leben denken, mentale Unterstiitzung von anderen Eltern einholen.
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4.2 Auswer tung des padagogischen Bereichs

Im kommenden Abschnitt werden die Ergebnisse der Interviews mit den Betreuern zusam-
mengefasst.

Der padagogische Bereich umfasst digjenigen Kriterien, die in der alltdglichen Lebens- wie
auch Arbeits- und Beschéftigungswelt des behinderten Menschen von besonderer Bedeutung
sind. Hierbei wurden sowohl Fragen der Alltagsgestaltung wie auch Fragen der Forderung
und der beruflichen Beschéftigung des behinderten Menschen integriert (Seifert, 1997).

Zunéchst wurde der Alltag der Probanden in der Einrichtung beschrieben (siehe Tabelle
4.20), um so Unterschiede und Gemeinsamkeiten zwischen den Untersuchungsgruppen her-

auszukristallisieren und Schwerpunkte im Tagesablauf zu erkennen.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 33: Tagesablauf:

A: Schwerpunkt im Bereich Beschéaftigung, Freizeit und Pflege, sehr strukturierter Tagesab-
lauf, individuelle Abstimmung auf Probanden, haufig Einzelbeschaftigung oder 1:1 Betreu-
ung erforderlich, um Probanden integrieren zu kénnen,

DS: Schwerpunkt im Bereich Arbeit und Forderung, feste Punkte im Tagesablauf, Gruppen-
aktivitdten, selbstandige Freizeitgestaltung moglich,

GB: Schwerpunkt im Bereich Beschaftigung und Pflege, strukturierter Tagesablauf mit Zeit-
raumen zur individuellen und selbstandigen Gestaltung, Gruppenaktivitaten.
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Tabelle 4.20: Alltag des Probanden: Tagesablauf

Padagogischer Autismus Down-Syndr om Geistige Behinderung
Bereich
Kategorie5:
Alltag des
Probanden
Item 33: Ta- Anteilein Mittelwert |Anteilein Pro-|Mittelwert der| Anteilein |Mittelwert der
gesablauf Prozent |der Anteilein zent Anteilein Pro-| Prozent Anteilein
Pr ozent zent Pr ozent
Anteil Arbeit (15, 30, 8, 20, 8,68 33, 50,33 29,0 20, 10, 10 4,44
20-25
Anteil Forde- |15, 20, 20, 10, 14,9 11, 20, 20, 30 20,3 20, 10, 10, 20 6,7
rung 20, 4,1, 10, 15,
10, 10, 20
Anteill Thera- (10, 15 2,27 11 11,00 20, 10, 10, 2, 5,33
pie 2,2,10, 2
Anteil Be- 20, 30, 30, 20, 27,1 15, 10, 10, 30 16,25 15, 20, 10, 27, 19,22
schaftigung (30, 48,1; 15, 27,27, 20, 27
25, 20, 40, 20
Anteil Pflege (20, 20, 20, 40, 21,10 10, 20, 20 12,5 30, 40, 30, 68, 44,67
20, 47, 10, 20, 68, 68, 30, 68
10, 10, 15
Anteil Freizeit 20, 30, 30, 30, 26,82 20, 10, 17, 20 16,75 15, 20, 10, 20 7,22
30, 35, 25, 62,
20, 10-15

Die folgende Tabelle (Tabelle 4.21) beschreibt das alltagspraktische Verhalten der Probanden.
Hier wurden Fertigkeiten, sich im Alltag zurecht zu finden und Aufgaben in der alltaglichen
Lebensgestaltung zu Gibernehmen, subsumiert. Mit Ausnahme eines Probanden der Gruppe A
gingen alle Probanden einer taglichen Beschéftigung (Forderstétte, Werkstatt) nach. Der U-
berwiegende Teil der Probanden konnte kleine Aufgaben im Haushaltsbereich Gbernehmen
(A = 63,6 %; DS = 100 %; GB = 44,4 %). Wahrend die Probanden der Gruppe DS und GB
diese Aufgaben meist selbststandig erledigten, benétigten die Probanden der Gruppe A eine
genaue Anleitung und Aufforderung.

Die meisten Probanden zeigten Schwierigkeiten bei der Orientierung in der Offentlichkeit
(A = 81,8 %; DS = 75,0 %; GB = 88,9 %) sowie beim Erkennen von Gefahren und Regeln
des Stral3enverkehrs (A = 90,9 %; DS =75,0 %; GB = 88,9%), so dass nur wenige selbststan-
dig einkaufen gehen konnten (A = 0,9 %; DS = 25,0 %; GB = 1,1 %). Unbeaufsichtigt konn-
ten die Probanden nur fur kurze Zeit innerhalb der Einrichtung gelassen werden (A = 63,6 %;
DS = 100 %; GB = 88,9 %). Wahrend die Probanden der Gruppe A und DS meist selbsténdig
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essen konnten (A = 72,7 %; DS = 100 %; GB = 33,3 %) benétigten einige Probanden der
Gruppe GB aufgrund korperlicher Einschrénkungen (z.B. Spastik) hierbei Unterstiitzung.
Hingegen konnten sich die Probanden der Gruppe A meist nicht selbstandig Essen oder Ge-
tranke nehmen (A = 27,3 %; DS = 100 %; GB = 55,6 %), da sie haufig kein S&ttigungsgefuhl
erlebten und keine Grenze erkannten.

Auch im Bereich der selbstandigen Freizeitgestaltung waren die Probanden der Gruppe A
auf mehr Unterstiitzung und Anleitung angewiesen als die beiden Vergleichsgruppen (Selb-
sténdige Beschaftigung moglich: A = 36,4 %; DS =100 %; GB = 77,8 %). Wahrend die Pro-
banden sich selbstéandig an- und ausziehen konnten (in der Gruppe A erneut mit genauer An-
leitung; A = 90,9 %; DS = 100 %; GB = 44,4 %) sowie die Toilette aufsuchen (A =90,9 %;
DS = 100 %; GB = 77,8 %) und mit Anleitung selbstandig Z&hne putzen (A = 54,6 %; DS =
75,0 %; GB = 33,3 %), bendtigten nahezu alle Probanden Unterstiitzung beim Baden und Wa-
schen (A = 81,8 %; DS = 75,0 %; GB = 66,7 %).

Zentrale Aussagen der dre Vergleichsgruppen zu Item 34: Alltagspraktische Fertigkei-
ten:

A: Tagliche Beschaftigung (Uberwiegend Forderstétte), Mithilfe bel Haushaltstatigkeiten mit
genauer Anleitung und Aufforderung, fehlende Orientierung in der Offentlichkeit, hygieni-
sche und korperliche Versorgung: Fahigkeiten vorhanden, Umsetzung oft nicht mdglich, hier-
zu genaue Anleitung und Aufforderung notwendig, keine selbsténdige Freizeitgestaltung,

DS: Té&gliche Beschaftigung (Uberwiegend Werkstatt), Mithilfe bei Haushaltstétigkeiten
selbststandig maglich, fehlende Orientierung in der Offentlichkeit, hygienische und korperli-
che Versorgung: Fahigkeiten vorhanden, Umsetzung Uberwiegend moglich, selbstandige
Freizeitgestaltung moglich,

GB: Té&gliche Beschéftigung (Uberwiegend Forderstétte), Mithilfe bei Haushaltstétigkeiten
eingeschrankt moglich, fehlende Orientierung in der Offentlichkeit, hygienische und korperli-
che Versorgung: Fahigkeiten vorhanden, Umsetzung oft nicht moglich aufgrund korperlicher
Beeintrachtigungen, selbstandige Freizeitgestaltung moglich.
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Tabelle 4.21: Alltag des Probanden: Alltagspraktische Fertigkeiten

Padagogischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung
Kategorie5: Alltag des Probanden
Item 34: Alltagspraktische Fertigkeiten Ja | Nein | Bemerkung Ja | Nein [Bemerkung Ja |Nein| Bemerkung
Nachgehen einer téglichen Beschéftigung 10 1 4 9
\Werkstatt 4 7 3 1 4 | 5
Forderstétte 7 4 1 3 51| 4
Mithilfe bei Haushaltstétigkeiten 7 4 | Erfordert genaue Anleitung (6) | 4 Selbstandig 4 | 5 |Sdbstandig (4)
Proband kann kurze Zeit unbeaufsichtigt blei- | 7 4 | nur sehr kurz” 4 8 1
ben
Orientierung in der Offentlichkeit 2 9 1 3 1|8
Sel bstandiges Einkaufen gehen moglich 1 10 1 3 1 8
Sel bstandiges Essen 8 3 |Anleitung und Aufforderung 4 3 | 6 [Korperliche Einschran-
nétig (6) kungen (5)
Kann sich der Bewohner allein etwaszuessen | 3 8 |, mit Aufforderung”, erkennen 4 5 4
und trinken nehmen Grenzen nicht, kein Sattigungs-
gefiihl (7)
Kann sich der Bewohner alleine sinnvoll be- 4 7 | Anleitung und Aufforderung 3 1 7| 2
schéftigen nétig
Fahigkeit sich aleine an- und ausziehen 10 1 |Anleitung und Aufforderung 3 1 4 | 5 |Kérperliche Einschran-
nétig kungen
Kann der Bewohner alleine auf die Toilette 10 1 4 712
gehen
Kann sich der Bewohner aleine die Zéhne 6 5 |Anleitung und Aufforderung 3 1 3 | 6 |,geringeHilfeeines
putzen nétig Mitarbeiters nétig”,
K érperliche Einschran-
kungen
Kann sich der Bewohner alleine baden, du- 2 9 |Anleitung und Aufforderung 1 3 3 | 6 |KorperlicheEinschrén-
schen nétig kungen
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Die nachfolgende Tabelle (Tabelle 4.22) fuhrt die Schwerpunkte in der Betreuung der Pro-
banden auf. In allen drel Vergleichsgruppen wurde vor alem der Beziehungsaufbau
(A=72,7%; DS = 75,0 %; GB = 88,9 %) und der Aufbau von Verhatensweisen
(A =90,9 %; DS =100 %; GB = 55,6 %) als zentral genannt. Wahrend in den Gruppen DS
und GB die Selbstandigkeit im lebenspraktischen Bereich sowie der Aufbau von Kommuni-
kation und Mobilitét betont wurden, sahen die Betreuer fir die Gruppe A den Aufbau der so-
zialen Interaktion (z. B. Teilnahme an Begruflungs- und Abendkreis) und die Eingliederung in
die Gemeinschaft als wesentlich an. Der Abbau von Verhaltensweisen (A =100 %;
DS =0,0%; GB = 44,4 %) und die Beschéaftigung der Probanden (Freizeitgestaltung) wurde
vor alem in der Gruppe A (A = 100 %; DS = 25,0 %; GB = 77,8 %) aufgefiihrt. Die Zeiten
aulRerhalb der Pflege zeichneten sich durch Gruppenangebote und Einzelbetreuung aus. Wah-
rend sich in den Gruppen DS und GB die Bewohner auch miteinander beschéftigen, war dies
in der Gruppe A uberwiegend nicht der Fall. Die Probanden dieser Gruppe beschéftigen sich
vorwiegend mit dem Beobachten anderer oder mit Stereotypien. Auch Aggressionen und Au-
toaggressionen in Zeiten ohne Angebote wurden von den Betreuern in der Gruppe A Uber-

wiegend genannt.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 35: Schwerpunkte in der
Betreuung:

A: Beziehungsaufbau, Aufbau von Verhaltensweisen (soziale I nteraktion und Eingliederung
in Gemeinschaft), Abbau von Verhaltensweisen (Unruhezustdnde, Auto- und Fremdaggressi-
on), Beschéftigung, strukturierter Tagesablauf mit Routinen, um Unruhe- und Spannungszu-
sténde zu verhindern, wenig Flexibilitét, Beobachten der Mitbewohner, eingeschrankte Be-
schéftigung mit anderen Mitbewohnern, in Zeiten ohne Angebote Auftreten von Stereotypien,
(Auto-) aggressionen eingeschrénkte Fahigkeit zur Selbstbeschéftigung, hdufig 1:1 Betreuung
notig, eingeschrankte Selbstbestimmung,

DS: Beziehungsaufbau, Aufbau von Verhaltensweisen, Therapie, Ermdglichen von mehr
Selbstandigkeit und Selbstbestimmung, Flexibilitét im Tagesgeschehen mdglich, Bewohner
beschaftigen sich miteinander, Tagesplan zu strukturiert und starr, mehr Flexibilitat wére

winschenswert,
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GB: Beziehungsaufbau, Aufbau von Verhaltensweisen, Therapie, Ermdglichen von mehr
Selbstandigkeit und Selbstbestimmung, Verbesserung der Kommunikation und Erhéhung der
Mobilitdt, Flexibilitét moglich, Bewohner beschéftigen sich miteinander, hoher Pflegebedarf
durch korperliche Einschrankungen (Mobilitét, medizinischer Bedarf, Krankheiten).
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Tabelle 4.22: Alltag des Probanden: Schwerpunkte in der Betreuung

Padagogischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung
Kategorie5: Alltag des Probanden
Item 35: Schwer punkte und Ja |Nein|Bemerkung Ja |Nein|Bemerkung Ja |Nein|Bemerkung
Schwierigkeiten in der Betr euung
Beziehungsaufbau 8 3 3 1 8 1
Aufbau von Verhaltensweisen 10 | 1 |[Soziale Interaktion/soziale Be{ 4 Selbstandigkeit im le{ 5 4 |Aufbau von Kommunikation und
ziehungen (5): Tellnahme an| benspraktischen Bereich Mohilitat (3), Selbstéandigkeit im
Begrifungs- und Abendkrels, | ebenspraktischen Bereich
gemeinsames Essen, Eingliede-
rung in die Gemeinschaft,
Selbstandigkeit im |ebensprak-
tischen Bereich
Abbau von Verhaltenswei sen 11 Abbau von Autoaggressionen| 2 2 | Abbau der Schichtern{ 4 5
(3), Abbau von Unruhezustén- heit, Konflikte austra
den, Abbau von Aggression gen kénnen
Beschéftigung 11 1 3 7 2
Therapie 3 8 2 2 5 4
Gestaltung der Zeit aul3er halb der
Pflegezeiten
Gruppenangebote 10| 1 4 9
Einzel betreuung 1 | 1 3 1 9
Bewohner beschéftigt sich selbst 9 2 4 9
Bewohner beschéftigen sch miteinan-| 1 | 10 3 1 8 1
der
Stereotypien 8 2 4 2 7
Aggressionen 10 | 1 4 2 7
A utoaggressionen 10 1 4 1 6
Andere beobachten 9 1 1 3 5 4
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Tabelle 4.23 fasst die Moglichkeiten der Freizeitgestaltung in der Einrichtung des Probanden
zusammen. Dabei stellte sich heraus, dass die Gruppe A vor alem Freizeitangeboten nach-
ging, die einzeln oder in 1:1 Betreuung durchgeftihrt wurden, wohingegen sowohl die Gruppe
DS als auch die Gruppen GB Freizeitaktivitéten in Gesellschaft suchten. Alle Gruppen unter-
nahmen auch Ausfliige und Urlaube auRerhalb der Einrichtung. Dies erforderte jedoch vor
allem in der Gruppe A eine genaue Planung (raumliche Beschaffenheit vor Ort), eine ausrei-
chende Betreuung (meist 1:1 Betreuung fur alle Probanden der Gruppe A) sowie eine kleine
Gruppengrol3e. Fur die Gruppen DS und GB nannten die befragten Betreuer as notwendige
Mal3nahmen, um Ausfluge realisieren zu konnen, eine finanzielle Absicherung. Ansonsten
war fir den mehrheitlichen Teil der Gruppen GB und DS eine Durchfiihrung problemlos

maglich.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 36: Freizeitgestaltung:

A: Freizeitgestaltung: Aktivitéten, die allein oder in 1:1 Betreuung durchgefihrt werden, we-
nig Aktivitdten in Gemeinschaft, Urlaub und Ausflige mdglich, genaue Planung und hohe
Personalbesetzung notig, Verlauf mit mdglichen Komplikationen,

DS: Freizeitgestaltung: Aktivitéten, die allein oder in Gemeinschaft durchgefiihrt werden, vie-
le Aktivitdten in Gemeinschaft, Urlaub und Ausfliige moglich, Verlauf Gberwiegend problem-
los,

GB: Freizeitgestaltung: Aktivitéten, die allein oder in Gemeinschaft durchgefuihrt werden,
haufig Aktivitaten in Gemeinschaft, Urlaub und Ausfliige méglich, Verlauf Gberwiegend

problemlos.
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Tabelle 4.23: Alltag des Probanden: Freizeitgestaltung

Padagogischer Bereich Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung
Kategorie5: Alltag des Be-
hinderten
Item 36: Freizeitgestaltung Ja |Nein|Bemerkung Ja [Nein|Bemerkung Ja |Nein|Bemerkung
Angebote, die der Bewohner Rollerfahren, Inlinern, Musik| ,geht eigenen Beschéftigungen L& kann alle Angebote nutzen
nutzt horen (2), Puzzle, TV, Spa- nach oder nimmt an Gruppenan- (6)”,“alle Angebote und Musik horen,
ziergange (5), Gartenaufent- geboten teil (Feste feiern, Thea- einfache PC-Spiele, Ausmalen, Zei-
halte (4), Schwimmbad (4), ter- oder Musikgruppe, Fernse- tung anschauen, Spaziergdnge im
Snoezelenraum (4) Turnhallg hen, Basteln, Maen, Ausfliige Hof”, ,.ale aul3er FuRballplatz, mehr-
(4), Teilnahme an Tanzveran- machen (2)”, ,,Spazieren gehen, téagige Unternehmungen, Erwachse
staltungen,  Wasserklangbet Besuch im Kaffe, Biergarten, nenbildung, Filmvorfihrungen und
(2) Feste (2), Ausflige, aled Museum, Muskgruppe im Disco-Besuche (3)”, Kontakte mit
in Begleitung und 1:1 Betreu- Wohnheim, Memory spielen”, Freunden (Kartenspiden, Gesdll-
ung, Schaukeln (3), Einkaufen “begleitet: Einkaufen, Schwim- schaftsspiele), ,.Gemeinschaft und
men, Fulball, Kegeln, Verangal - Kommunikation mit anderen Grup-
tungen. Selbstandig: TV/Video, penbewohnern”
Gesdllschaftsspide, Malen”,
,Gemeinschaft und Austausch
mit Anderen, Beziehung zum
Partner”, ,,Kochen, auch fur didg
ganze Gruppe”
Unternehmungen auferhalb| 11 Einkaufsfahrten,  Ausflige,| 4 Ausflige, Integrationsarbeit,| 9 Hippotherapie ale 14 Tage , Sport-
der Einrichtung Gaststéttenbesuche, Besuche anderer Gruppen, Dis verein jeden Monat, 3x monatlich
Schwimmbad, Veranstaltun- cobesuch, Spazieren gehen, Be- Ausflige, Urlaub, Cafe-Besuche,
gen am Ort, kulturdlle Ange- such im Kaffee, Biergarten, Mu- Kino, Disco, Einkaufsfahrten fir
bote, Disco, Kino, Gruppen- seum, regelmafiige Ausfllige Kleidung und Lebensmittel
urlaub
Haufigkeit von Unterneh-
mungen aullerhalb der Ein-
richtung
Regelméaldig 7 4 8
Haufig 1 1 1
Manchma 2
Selten 1
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Tabelle 4.24 fasst die Gewohnheiten und Rituale im Tagesablauf der Probanden zusammen.
Mehrheitlich benétigten die Probanden einen strukturierten Tagesablauf (A = 100 %;
DS =50,0 %; GB = 66,7 %). Die Gruppe A beanspruchte dabei vor allem in den Bereichen
Essen (z. B. fester Sitzplatz), Hygiene (genauer Ablauf beim Waschen), Arbeit (feste Zeiten,
genauer Ablauf) und Kontakt (gleiche Begriung) einen starren Ablauf. Sie duldeten nach
Aussagen der Betreuer nur wenig Veranderungen und reagierte oft mit negativen Verhaltens-
weisen auf Veranderungen. Die Gruppe DS legte Wert auf Struktur im Bereich Hygiene und
Kontakt, die Gruppe GB hingegen bevorzugte zusitzlich auch im Bereich Essen einen genau-
en Ablauf. Die Betreuer betonten in allen Gruppen die Wichtigkeit von Gewohnheiten als
Faktor der Struktur, Orientierung und Sicherheit. Wahrend die Gruppen DS und GB jedoch
auch flexibel auf Verénderungen reagieren konnten, war diesin der Gruppe A nicht der Fall.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 37: Gewohnheiten und Rituale
im Tagesablauf:

A: Gewohnheiten im Bereich Essen, Hygiene, Arbeit, Kontakt/Beziehung, keine Flexibilitét
bei Veranderungen, Auftreten von negativen Verhaltensweisen bei Veranderungen,

DS: Gewohnheiten im Bereich Hygiene und Kontakt/Beziehung, Flexibilitdt bei Veranderun-
gen,

GB: Gewohnheiten im Bereich Essen, Hygiene, Kontakt/Beziehung, Flexibilitdt bel Verande-

rungen.
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Tabelle 4.24: Alltag des Probanden: Gewohnheiten und Rituale im Alltag

Padagogi-

scher Bereich
Kategorie 5:
Alltag des
Probanden

Autismus

Down-Syndr om

Geistige Behinderung

Iltem 37: Ge{Ja
wohnheiten
und Rituale
im Tagesab-|
lauf

Nein

Bemerkung

Ja

Nein|Bemerkung

Ja

Nein

Bemerkung

Auftreten von| 11
Gewohnheiten

und Ritualen

Essen 10

Hygiene 7

Kon- 7
takt/Beziehun
g

Arbeit 8

Andere Berel-| 5
che

“regelmalige Ruhe-
phasen”

Bedeutung dey|
Gewohnhei-

ten/Rituale fir
den Gruppen-|
ablauf und die
padagogische
Betreuung

,Struktur, Orien-|
tierung, Sicher-
heit (4)”, ,,grol’g
Bedeutung: Ta-
gesplan  einhal-
ten, damit Ge
wohnheiten

stimmig  snd*,
,ES kommt we-
gen dieser Gef
wohnheiten ofter,
zu  Konflikten,
die wieder zu
(Auto)aggression
fuhren”, ,,einheit-|
liches Verhalten
in der padagogi-|
schen Betreuung

ist wichtig”

~Stahile Rah-
menbedingun-
gen, Sicherheit,
Orientierung,
Lernmdglichkei-
ten”

e braucht keine
Rituale, um sich
orientieren zu kon-
nen. Er kann flexi-
bel auf Verénderun-
gen reagieren und
Umstande kognitiv
erfassen”, ,,Orientie-
rung, Signalwir-
kung, Handlungssi-
cherheit (3)”
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Die folgende Tabelle (Tabelle 4.25) beschreibt die Fertigkeiten der Bewohner im Bereich
Selbstandigkeit und Selbstbestimmung. Dieses Item untersucht den Grad der Selbstandigkeit
sowie die Kompetenzen, die dem Bewohner fir die Alltagsbewdltigung zur Verfigung ste-
hen. Alle Gruppen benttigten mehrheitlich Unterstiitzung in den Bereichen Essen (A = 63,6
%; DS = 50,0 %; GB = 100 %) und Hygiene (A = 90,9 %; DS = 75,0 %; GB = 100 %). Die
Gruppe A war zusétzlich auf Hilfe in den Bereichen Arbeit (A = 100 %; DS = 25,00 %; GB =
55,56 %) und Kontakt- und Beziehungsgestaltung (A = 100 %; DS = 25,0 %; GB = 33,3 %)
angewiesen. Hier erwiesen sich die beiden Vergleichsgruppen als selbstandiger. Alle Proban-
den konnten selbstandig entscheiden, was sie anziehen mochten, und bei der Gestaltung des
Zimmers mitsprechen. Einige Probanden der Gruppen A und GB konnten diese Méglichkeit
jedoch aufgrund ihrer eingeschrénkten Kommunikationsmoglichkeiten nicht umsetzen. Be-
zuglich der Gestaltung des Tagesablaufs wie auch beim freien Zugreifen auf Materialien zeig-
ten die Probanden der Gruppen DS und GB hohere Mitspracheméglichkeit, die Probanden der

Gruppe A mussten hier haufig eingeschrankt werden, da sie keine Grenze erkennen konnten.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 38 Kompetenz/Selbstandigkeit
und Item 39: Mitsprache und Recht auf Selbstbestimmung:

A: Unterstiitzung in den Bereichen Essen, Hygiene, Arbeit, Kontakt- und Beziehungsgestal-
tung nétig, Mitsprache im Bereich Kleidung, Zimmergestaltung, Auswahl der Arzte moglich,
aber Umsetzung aufgrund eingeschrénkter Kommunikation nur schwer maoglich, einge-
schrankte Mitsprache bei Strukturierung des Tagesablaufs, Schranke begrenzt zuganglich,
Forderung lebenspraktischer Fertigkeiten und deren Umsetzung zentral,

DS: Unterstiitzung in den Bereichen Essen, Hygiene, Mitsprache im Bereich Kleidung, Zim-
mergestaltung, Auswahl der Arzte, Tagesablauf moglich, Schranke zuganglich, Forderung
lebenspraktischer Fertigkeiten, Aufbau von Vorbildverhalten,

GB: Unterstiitzung in den Bereichen Essen, Hygiene, Mitsprache im Bereich Kleidung, Zim-
mergestaltung, Auswahl der Arzte, Tagesablauf moglich, Schranke zuganglich, Forderung
lebenspraktischer Fertigkeiten und deren Umsetzung zentral.
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Tabelle 4.25: Alltag des Probanden: Selbstandigkeit und Selbstbestimmung

Padagogischer Bereich Autismus Down-Syndr om Geistige
Kategorie 5: Alltag des Pro- Behinde-
banden rung
Item 38: Kompetenz/ Sdb-{Ja [Nein | Bemerkung Ja [Nein Bemer- [Ja |Nein
standigkeit kung

Bereiche, in denen der Be-

wohner Unter stiitzung

braucht

Essen 7 3 2 2 9
Hygiene 10 | 1 3 1 9
Arbeit 11 1 3 5 2
Kontakt- und Beziehungsauf-{ 11 1 3 3 6
nahme

Item 39: Mitsprache des Be-
wohners und Recht auf
Selbstbestimmung

Mitsprache bel Gestaltung deq 4 7 |“Bewohner &auRert| 3 1 9
Tagesablaufs sich nicht (3)”

Mitsprache bei der Wahl &rztli-| 6 5 |“er konnte mitent{ 1 3 9
cher und therapeutischer Ver- scheiden, ist aber

sorgung aufgrund seiner ein-

geschrénkten geisti-
gen Fahigkeiten
nicht moglich (5)”

Mitsprache bei der Gestatung| 11 4 9
des Zimmers

Entscheidung, was Bewohner| 11 “wahlt aber nichty 4 9
anziehen mochte aus (4)”

Gegenstdnde und Materidien| 4 7 | ,hicht moglich” 3 1 9

im Wohnbereich frei zugang-
lich fir den Bewohner
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4.3 Auswertung des sozialen Bereichsin der Wohneinrichtung

Der folgende Bereich umfasst alle Kontakte, die der Bewohner innerhalb und auf3erhalb sei-
nes aktuellen L ebensumfeldes pflegt.

Dabei werden zundchst kurz die sozialen Fertigkeiten dargestellt, die als Voraussetzung
zur Aufnahme eines sozialen Netzwerkes notwendig sind.

Die Aussagen zu Item 40 werden im Folgenden zusammengefasst, nachdem die kommuni-
kativen und sprachlichen Fahigkeiten bereits ausfuhrlich in Tabelle 4.7 dargestellt wurden.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen: Item 40: Schwierigkeiten in der Ver-
standigung mit dem Bewohner:

A: Héaufig kein Verstehen komplexer Zusammenhénge, mehrmalige Aufforderung nétig, bei
Uberforderung oder Frustration keine verbalen Ausdrucksmoglichkeiten, deutlich einge-
schrankte Auswahl- und Entscheidungsmaoglichkeiten, haufig nur echolaischer Wortgebrauch,
kein selbstandiges AuRRern von Wiinschen,

DS: Geringe Frustrationstoleranz, kein selbstandiges AuRern von Wiinschen, eingeschrénktes
Verstandnis, undeutliche Artikulation,

GB: Haufig kein Verstehen komplexer Zusammenhange, kein selbstandiges AuRRern von
Wiunschen, eingeschrénktes Verstdndnis, undeutliche Artikulation, eingeschrankter Wort-
schatz

Tabelle 4.26 beschreibt die Fertigkeiten und Mdglichkeiten der Probanden, Kontakte und
Freundschaften aufrechtzuerhalten und zu kntpfen. Der Uberwiegende Teil der Probanden
hatte auch nach dem Auszug weiterhin regelmallig Kontakt zu Eltern und Geschwistern.
Freundschaften aufRerhalb der Wohngruppe wurden vor allem in der Gruppe DS gepflegt
(A =0,9%; DS=75,0%; GB = 66,7 %). Eine Partnerschaft hatten nur Probanden der Gruppe
DS und GB (A =0 %; DS = 50,0 %; GB = 22,2 %). Ebenso konnten diese beiden Gruppen
haufiger Kontakte ohne Anleitung aufrechterhalten (A = 0,91 %; DS = 75,0 %; GB = 33,3 %).

Die Kontakte waren meist Uber Freizeitangebote oder andere Bewohner entstanden.
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Zentrale Aussagen der dre Vergleichsgruppen zu Item 41: Kontakte und Freundschaf-

ten des Bewohnersund Item 42: M dglichkeiten, neue K ontakte zu schlief3en:

A: Kontakt zu Eltern und Geschwistern, keine Freundschaften auRerhalb der Wohngruppe,
keine Partnerschaft, Aufrechterhalten der Kontakte ohne Anleitung gelingt nur selten, Entste-
hen der Kontakte Uber Freizeitangebote, eingeschrankte Moglichkeiten zur Aufnahme neuer
Kontakte,

DS: Kontakt zu Eltern und Geschwistern, Freundschaften auf3erhalb der Wohngruppe, Part-
nerschaft moglich, Aufrechterhalten der Kontakte ohne Anleitung gelingt, Entstehen der Kon-
takte Uber Freizeitangebote und andere Bewohner, M6glichkeiten zur Entstehung neuer Kon-
takte (z.B. Unternehmungen auf3erhalb der Einrichtung, Freizeitangebote),

GB: Kontakt zu Eltern und Geschwistern, Freundschaften aufRerhalb der Wohngruppe, Part-
nerschaft moglich, Aufrechterhalten der Kontakte ohne Anleitung gelingt, Entstehen der Kon-
takte Uber Freizeitangebote und andere Bewohner, Moglichkeiten zur Aufnahme neuer Kon-
takte (z. B. Unternehmungen aulRerhalb der Einrichtung, Freizeitangebote).

Tabdlle 4.26: Kontakte und Freundschaften des Bewohners

Sozialer Bereich Autismus Down-Syndr om Geistige Behinderung
Kategorie 6: Soziales
Netzwerk

Item 41: Kontakteund | Ja [Nein|Bemerkung Ja |NeinBemerkung Ja |Nein|Bemerkung
Freundschaften des
Bewohners

Eltern 11 4 9

Geschwister 9
Freunde auf3erhalb der 1 9 3 1 2
Gruppe
Partnerschaft 11 2 2 2 7

Aufrechterhaltung der 1|10 3 1 3 6
Kontakte ohne Anlei-
tung mdoglich

Item 42: Entstehung
der Kontakte
Freizeit 1
Uber andere Bewohner 3 8 “gruppentber-
greifende An-
gebote (4)”

N
w
o
o]
N

w
w
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4.4 Auswer tung des medizinischen Bereichsin der Wohneinrichtung

In diesem Bereich wurden der medizinische Bedarf und die medizinische Versorgung des
Bewohners untersucht sowie der érztliche Versorgungsstatus in der Einrichtung erhoben (Ta-
belle 4.27). Den htchsten medizinischen Bedarf wies die Gruppe GB auf (Hoher medizini-
scher Versorgungsstatus: A = 0 %; DS = 0 %; GB = 44,4 %; mittlerer medizinischer Versor-
gungsstatus: A = 72,7 %; DS = 100 %; GB = 44,4 %; niedriger Versorgungsstatus:
A =27,3%; DS=0%; GB = 1,1 %). Der Uberwiegende Teil aller Probanden benttigte per-
manente arztliche Versorgung (A = 63,6 %; DS = 50,0 %; GB = 77,8 %). Vor alem in der
Gruppe A war eine zusétzliche medikamentdse Behandlung notig. Hauptsachlich wurden die-
se Probanden mit Psychopharmaka und Neuroleptika behandelt, wéhrend in den beiden Ver-
gleichsgruppen Schilddriisenmedikamente und Herzkreislaufmedikamente und seltener Psy-
chopharmaka erforderlich waren (A = 90,9 %; DS = 50,0 %; GB = 77,8 %). In allen Einrich-
tungen waren Allgemeinérzte verfigbar und bei allen Probanden wurden regelmaidig Kon-
troll- und Vorsorgeuntersuchungen vorgenommen. In der Gruppe A waren dabei einige Un-

tersuchungen, z. B. Zahnarztbehandlung, nur unter Narkose moglich.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 43: Medizinischer Versorgungs-
statusund Item 44: Arztliche Versorgung:

A: Uberwiegend mittlerer medizinischer Versorgungsstatus, permanente &rztliche Versorgung
meist notwendig, medikamentdse Behandlung vor allem mit Neuroleptika und Psychophar-
maka, einige Behandlungen sind nur unter Narkose durchftihrbar,

DS: Uberwiegend mittlerer medizinischer Versorgungsstatus, permanente arztliche Versor-
gung meist notwendig, medikamentdse Behandlung vor allem mit Neuroleptika und Schild-
driisenhormonen,

GB: Uberwiegend hoher medizinischer Versorgungsstatus, permanente &rztliche Versorgung
meist notwendig, medikamenttse Behandlung vor allem mit Neuroleptika und Herzkreis-

laufmedikamenten.
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Tabelle 4.27: Medizinischer Versorgungsstatus des Bewohners

Blutentnahme (6), Impfungen (5),
Zahnbehandlungen sind nur unter
Narkose moglich (4)

M edizinischer Be- Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

reich

Kategorie 7 M hedizi-

nischer Bedarf und

medizinische Ver sor-

gung des Bewohners

Item 43: Medizini- Ja |Nein|Bemerkung Ja |Nein Bemerkung Ja |[Nein|Bemerkung

scher Ver sorgungssta-

tus des Bewohners

Hoch 4

Mittel 8 4 4

Niedrig 3 1

Permanente &rztliche 7 4 2 2 5 3

\Versorgung ist not-

wendig

MedikamentedesBe- | 10 | 1 |Neuroleptika, Antidepressiva)| 2 2 |Neuroleptika, 7 2 |Neurodleptika, Herzkreislaufmedi-

wohners Psychopharmaka (9) Schilddrisenmedi- kamente, Schilddrisenmedika-

kamente mente, Psychopharmaka

Item 44: Arztliche

\Ver sor gung

Allgemeinmediziner 11 regelmaidig Sprechstunden in der 4 ArztesindimOrt | 9
Einrichtung

Facharzt fir Psychiatrig 3 8 |regelmélig Sprechstunden in der 3 1 9 |regelmaiig Sprechstunden in der
Einrichtung Einrichtung

Facharzt fur Neurolo- 8 3 1 9

gie

Facharzt fur Zahnme- | 11 4 9

dizin

Regelmafiige Untersu- regel madige Kontrolluntersuchun- Zahnarzt (4), Gy- Hausarzt (2), Zahnarzt (6) und

chungen gen bei Haus- Zahn (6)- Augenarzt nakol oge, Haut- Orthopéaden (2), Neurologe (6),
(2), Neurologe, Orthopade, Psy- arzt, Blutkontralle, HNO, Gynékologe (3), Dermato-
chiater (4) und Dermatologe (3), Augenarzt loge, Augenarzt,1x jahrlich Routi-

nelabor (5)
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In der nachfolgenden Tabelle (Tabelle 4.28) wird das Auftreten von Krisen und krisenhaften
Zustdnden beschrieben. Vor allem in der Gruppe A kam es regelmal3ig und haufig zu Krisen
(A =90,9 %; DS = 25,0 %; GB = 44,4 %). Wahrend die Betreuer in den Gruppen DS und GB
als Ausloser zu wenig Selbstbestimmung, Uberforderung, Miidigkeit und Konflikte nannten,
entstanden die Krisen in der Gruppe A tberwiegend durch Veranderungen (Betreuerwechsel,
neue Mitbewohner, neue Raume) oder waren nicht erkennbar.

Die Krisen konnten bei vielen Probanden durch individuelle Zuwendung oder Time-out
gelost werden (Talk-Down: A = 81,8 %; DS = 50,0 %; GB = 22,2 %; Time-out: A = 90,9 %;
DS = 25,0 %; GB = 33,3 %). In der Gruppe A war in einigen Fallen auch eine ambulante &rzt-
liche Versorgung, eine medikamenttse Versorgung und in einem Fall auch eine stationére
Unterbringung notig. Solche Mal3nahmen waren in den beiden anderen Gruppen nicht nétig.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 45: Auftreten von Kri-
sen/krisenhaften Zustanden:

A: Haufiges Auftreten von Krisen, Ausloser sind meist Verdnderungen oder unbekannte Aus-
|6ser, Intervention: Talk-Down, Time-out, &rztliche und medikamentdse Versorgung,

DS: Seltenes Auftreten von Krisen, Ausloser waren Konflikte mit Eltern, Intervention: Talk-
Down, Time-out,

GB: Gelegentliches Auftreten von Krisen, Ausloser waren Selbstbestimmungskonflikte, M-
digkeit und Uberforderung, Intervention: Talk-Down, Time-oLt.
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Tabelle 4.28: Auftreten von Krisen und krisenhaften Zustanden

MEDIZINISCHER BEREICH Autismus Down-Syndrom Geistige Behinderung

Kategorie 7: Medizinischer Be-

darf und medizinische Versor-

gung des Bewohners

Item 45: Auftreten von Krisen| Ja |Nein|Bemerkung Ja |Nein Bemerkung Ja |Nein |Bemerkung

und krisenhaften Zustanden

Auftreten von Krisen 10 | 1 |MehrmasproWaoche (5),2-3 1 3 | Einma im Jahr (1) 4 5 |2-3ma im Monat (2)
mal im Monat (2)

Ausl Oser

Krankheiten 1 7 4

Betreuerwechsel 4 4 |.zum Tel” 4

Neue Mitbewohner 6 3 |, Kurzzeitunterbringung ande- 4
rer Bewohner (2)”

Neue R&ume 2 5 4

Andere 3 ,,Versuch die Fixierung ofter 1 Konflikte mit der Mutter” 2 ,,ZU wenig Sel bstbestimmung”, “U-
zu l6sen”, “Larmuberlastung” berforderung, Mudigkeit”

Unbekannt 7 1 2 1

Krisenintervention

Talk down/Individuelle Zuwen- 9 2 2 3

dung

Time-out 10| 1 1 1 3

Ambulante &rztliche Versorgung 4 6 1 5

Fixierung 1 8 1 5

Medikamentdse Therapie 4 5 1 1 4

Stationare Aufnahme 1 8 1 4 | Ignorieren des unerwiinschten

\erhaltens”
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4.5 Auswer tung des organisatorischen Bereichsin der

Wohneinrichtung

Dieser Bereich umfasst den gesamten organisatorischen Bereich, der den Lebens- und Wohn-
bereich des behinderten Menschen betrifft. Die zentralen Aussagen der Betreuer werden im

Folgenden zusammengefasst.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 46: K ooperation mit den Eltern:
A: Offenheit, Ehrlichkeit, Vertrauen, regelmal3iger Austausch, Transparenz, Miteinbeziehen
in den Gruppenalltag, z. B. Auswahl von Wasche und Anschaffungen, intensive Elterngespré-
che, klare Aufgabenverteilung, was macht die Gruppe, was macht die Mutter, Erfahrungen,
wie reagiert der Bewohner auf verschiedene Situationen in Betreuungskonzept integrieren,
DS: regelméidiger Kontakt, gleiche Regeln, gemeinsame Entscheidungen treffen, Transparenz,
Aufgabenverteilung (Aufgaben der Eltern versus Aufgaben der Gruppenbetreuer),

GB: offener Austausch, kooperatives Verhalten, gegenseitige Wertschétzung, Verstandnis,
regelmaidiger Kontakt und I nformationsaustausch.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 47: Anfangsschwierigkeiten in
der Betreuung des Bewohners:

A: Autistische Verhaltensweisen mussten erst in Ablauf integriert werden, Schwierigkeiten,
einen geregelten Schlaf- und Wachrhythmus zu finden, schwierige Essenssituationen,
Schwierigkeiten, eine geeignete Beschéftigung zu finden, vor allem in Leerlaufzeiten, Um-
gang mit Fremd- und Autoaggression, Gewohnung an vorgegebene Strukturen,

DS: Sturheit, Aggressivitét, Gewdhnung an vorgegebene Strukturen,

GB: Verstandigungsschwierigkeiten, fehlende Orientierung in neuen Raumen, Autoaggressi-
on, Gewdhnung an vorgegebene Strukturen.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 48: Besonderheiten in der
Betreuung des Bewohners:

A: autistische Verhaltensweisen machen den Umgang schwierig, Ruhelosigkeit und Unruhe,
klare und strukturierte VVorgaben sind unbedingt erforderlich, gleichbleibende Strukturen sind
erforderlich, keine bzw. wenig Akzeptanz von Verénderungen, kein eigenstandiges Interesse
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und Handeln erkennbar, daher sehr viel Anleitung nétig, eingeschrankte Fahigkeit, Winsche
und Bedirfnisse zu dufern, Umgang mit Auto- und Fremdaggression, phasenweise unbere-
chenbares Verhalten,

DS: leichte Kontaktaufnahme, keine Schwierigkeiten in der Beziehungsgestaltung, ausgegli-
chenes und fréhliches Temperament, Sprache schwer verstéandlich,

GB: Sprache schwer verstandlich, eingeschrénkte Fahigkeit, Wiinsche und Bedurfnisse zu
auf3ern, Autoaggressionen erschweren die Betreuung, hoher medizinischer Betreuungsauf-
wand, hoher Pflegeaufwand aufgrund korperlicher Einschrankungen.

Zentrale Aussagen der drei Vergleichsgruppen zu Item 49: Notwendige Veranderungen

in der Wohnumwelt:

A: Autismusspezifische Gestaltung aller Raume der Wohngruppe nach dem “Wdurzburger
Modell”, samtliches Mobiliar ist aus Massivholz und fest in den jeweiligen Raumen einge-
baut, Aufteilung der verschiedenen Funktionsbereiche macht den Unterschied zwischen Akti-
vitét (z.B. Gemeinschaftsbereich) und Entspannung (Einzelzimmer) klar, Einzelzimmer un-
bedingt notwendig, stérungsfreier Essplatz, farbliche Gestaltung der Wohnréume, um Struktu-
ren und Funktionen zu vermitteln,

DS: keine Veranderung notwendig, Zimmer hat Bewohner mit Eltern zusammen eingerichtet,
GB: Grundausstattung ist in Ordnung, keine V eranderung notwendig.
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4.6

Zusammenfassung der Ergebnisse

Tabelle 4.29 verdeutlicht zusammenfassend die Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen

der Untersuchungsgruppe und den beiden Vergleichsgruppen.

Tabelle 4.29: Zusammenfassung der Ergebnisse

Item

Unter schiede

Gemeinsamkeiten

1. Komorbiditét

In Gruppe A haufigeres Benennen ko-
morbider Stérungen, v.a. externalisie-
rende Storungen auf Verhaltensebene
(z. B. Hyperaktivitét, Tics, Fremd- und
Selbstaggression), diese Storungen er-
fordern verstdrkt péadagogische Inter-
ventionen. In den beiden Vergleichs
gruppen mehr komorbide Stérungen in
Form korperlicher Beeintrachtigungen,
diese erfordern mehr Pflegeaufwand.

In alen Untersuchungsgruppen treten
komorbide Stérungen auf.

2. und 3. Entwick-
lungsverlauf (frihe
Phase, Schule)

In Gruppe A léngere Phase der Unklar-
heit bzgl. Diagnose, héufiger Schwie-
rigkeiten Platz zu finden, haufiger Ab-
lehnung in Einrichtungen und vermehr-
ter Wechsdl der Einrichtungen.

4. Entwicklungsver-
lauf (Berufstétigkeit)

In Gruppe A: [éngere Suche nach geeig-
netem Arbeitsplatz, wiederholte Ableh-
nung oder Abbruch in Einrichtung, U-
berwiegend Besuch der Forderstétte, da
Integration in Werkstatt meist nicht
maoglich war. Durchfiihrung Uberwie-
gend von monotonen Arbeiten.

In Gruppe A und GB vid Anleitung bei
Durchfihrung von Arbeiten nétig, in
Gruppe DS hingegen oft selbsténdiges
Arbeiten moglich.

5. Besondere Fahig-
keiten

In Gruppe A Gedéachtnis, in Gruppe GB
Kunst und Malen.

Musik, Sport wurde in alen drei Grup-
pen benannt

6. Freizeitgestaltung

In Gruppe A war immer Anleitung n6-
tig, in den Gruppen GB und DS nicht
andauernd. In den Vergleichsgruppen
GB und DS war die Freizeitgestaltung
auch durch Sozialkontakte (Aktivitéten
mit anderen Bewohnern) geprégt, in
Gruppe A war dies nicht der Fall. In
Gruppe A war zur Integration in eine
Gruppe immer Anleitung nétig.

In alen Gruppen war eine selbsténdige
Freizeitgestaltung kaum maglich, Anlei-
tung war hierzu in allen Gruppen nétig,
jedoch in unterschiedlicher Auspragung
(siehe Unterschiede). Ahnliche Aktivitét
in dlen Gruppen waren Spazieren ge-
hen, Sport, Musik und Fernsehen. In
allen Gruppen bestand vor allem Kon-
takt zu Eltern und der Wohngruppe.

7. Soziae und kom-
munikative Fahigkei-
ten

In Gruppe A deutlich eingeschrankte
Kommunikationsféhigkeit (echolaische
Sétze, stereotyper Wortgebrauch), ein-
geschrankte Fahigkeit, Winsche und
Forderungen zu &uRern. Angste der El-
tern in Gruppe A ausgepragter. einge-
schrénktes soziales Interesse und soziale
Interaktion (keine Initiative zum Ge-

spréchsbeginn).

In alen Gruppen Uberwiegende aktive
Sprache vorhanden. In alen Gruppe
duRerten Eltern Angste bzgl. der fehlen-
den Kommunikationsmdglichkeiten
ihrer Kinder bel der Integration in eine
Wohngruppe (in unterschiedlicher Aus-
prégung, siehe Unterschiede).
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Item

Unter schiede

Gemeinsamkeiten

8. Selbstandigkeit
und Autonomie

In Gruppe A Uberwiegend Aufsicht n6-
tig, in Vergleichsgruppen DS und GB
keine permanente Aufsicht nétig. In
Gruppe A keine Fahigkeit vorhanden,
sich sdbsténdig zu beschéftigen, in
Gruppe DS gute, in Gruppe GB geringe
Fahigkeit zur Selbstbeschéftigung vor-
handen. In Gruppe A wéren zwar Fahig-
keiten vorhanden (Anziehen, Essen),
aber Umsetzung der Fahigkeiten war
ohne Anleitung nicht moglich.

In allen Gruppen keine zeitliche Orien-
tierung, eingeschrénkte Fahigkeit, sich
in der Offentlichkeit zurecht zu finden,
vorhandene réumliche Orientierung,
vorhandene Féhigkeiten sich selbstandig
anzuziehen. Verbesserung der Selbstén-
digkeit nach dem Auszug und weitere
Verbesserung der Selbstdndigkeit mog-
lich

9. Reptitives und
stereotypes Verhalten

Verhalten trat nur in der Gruppe A auf,
hierdurch wurde der Gruppenprozess
und péadagogische Interventionen beein-
flusst, hilfreich waren meist strukturge-
bende Malinahmen und Medikation.

10. Umgang mit Ver-
anderungen

In Gruppe A starke Beunruhigung durch
Verdnderungen, teilweise krisenhafter
Verlauf (Zwange, Unruhe, Schlafprob-
leme, Selbst- und Fremdaggression). In
Vergleichsgruppen meist guter Umgang
mit Veranderungen.

11. Selbstbild

In Gruppe GB bessere Fahigkeit zur
Eigenwahrnehmung vorhanden as in
den anderen beiden Gruppen. Wahrneh-
mung von koérperlichen Veranderungen
und Verbalisieren dieser Verénderungen
nur in den Gruppen GB und DS.

In alen Gruppen eingeschrankte Fahig-
keit der Eigenwahrnehmung

12.-14. Krisen und
Umgang mit Krisen

In Gruppe A regelméfiges Auftreten von
Krisen (Audtser v. a. bei Verénderun-
gen und Ubergdngen sowie unbekannte
Ursachen), in den Vergleichsgruppen
seltener Krisen. In Gruppe A auch stati-
ondre Behandlung in Krisen nétig.

In alen Gruppen Auftreten von Krisen
in der Pubertdt (in unterschiedlicher
Haufigkeit). In allen Gruppen unterstiit-
zende medikamentdse Behandlung n6-

tig.

15. Entwicklungsauf-
gaben: Verdnderun-
gen in Pubertét und
frihem Erwachse-
nenalter

In Gruppe A Stimmungsschwankungen,
Auto- und Fremdaggression, Schlafsto-
rungen, Essstérungen,. In Gruppe A und
DS sexudlle Impulse. Auftreten korperli-
cher Beschwerden in den Gruppen GB
und DS.

In den Gruppen GB und A Phase der
Ruhe und Stabilitét im friihen Erwach-
senenalter nach Phase mit Reifungskri-
sen in der Pubertédt. Bei DS weiterhin
Stahilitét. Alle Gruppen waren as zu-
ganglicher und lenkbarer nach schwieri-
ger Phase in der Pubertét.

16. Autonomieent-
wicklung

In Gruppe A kein AuRern des Wunsches
nach Unabhangigkeit, in Vergleichs
gruppen wurde dieser Wunsch geduf3ert.
In Gruppe A im Vergleich zu den ande-
ren beiden Gruppen keine Orientierung
an Peer-Gruppe.

In alen Gruppen selbstbestimmteres
Handeln, Wut und Trotz als Reaktion
auf Vorgaben, dominanteres Auftreten.

17. ldentitétsfindung

In allen Gruppen keine Vorstellung und
Planung der Zukunftsperspektive vor-
handen.
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GB und DS mehr Interesse am eigenen
Koérper vorhanden. In Gruppe A Auf-
treten sexueller Verhaltensweisen.

ltem Unter schiede Gemeinsamkeiten
18. Akzeptanz deseige- | In Gruppe A kaum Auseinandersetzung | Kein Ausdleben der Sexuditét in allen
nen Kaorpers mit korperlichem Erscheinungshild, bei | drei Gruppen.

19. Aufbau von Bezie-
hungen

In Gruppe A keine Freundschaft und
Partnerschaft, in Vergleichsgruppen
schon. In den Gruppen GB und DS
Orientierung an Gleichdtrigen, in
Gruppe A nicht.

20. Auswahl von Beruf

In Gruppe A keine Mitbestimmungs-
moglichkeiten, in den Vergle chsgrup-
pen eingeschrénkte Mitbestimmungs-
madglichkeiten durch Teilnahme bei der
Auswahl und Miteinbeziehen der Pro-
banden (DS und GB) in den Entschei-
dungsprozess. Probanden der Gruppen
GB und DS benannten oft selbst einen
Berufswunsch, dies war in der Gruppe
A nicht der Fall.

21. und 22, Ablésung:
Zeitpunkt und Griinde

Gruppe GB durchschnittlich dlter zum
Zeitpunkt des Auszuges. In Gruppe A
fremdbestimmte Grinde (Situation
nicht mehr tragbar im Elternhaus,
gunstige Gelegenheit, Angst der Eltern
keinen Platz zu finden im Zusammen-
hang zu haufigen Abbriichen und
Wechseln der Einrichtungen im Ent-
wicklungsverlauf). In den Gruppen GB
und DS Uberwiegend selbstbestimmte
Grinde (Wunsch des Probanden,
Wunsch der Eltern die Selbststéandig-
keit des Probanden zu férdern).

23. und 24. Ablésung:
Voraussetzung und Hil-
fen

In Gruppe A fehlende Kontaktfahigkeit
zum Aufbau neuer Beziehungen, Integ-
ration dauerte meist langer as sechs
Monate, Integration in Gruppe A erfor-
derte Einzelbetreuung und Anleitung.
In Gruppe A negative Erfahrungen mit
Fremdbetreuung (Abbriiche, schwieri-
ge Verhaltensweisen). In den Gruppen
GB und DS nannten Eltern als Krite-
rien zur Integration menschlichen Um-
gang, die Eltern der Gruppe A nannten
formale Kriterien (Struktur, Kontinui-
tét, Rituale, Einzel betreuung)

In allen Untersuchungsgruppen Ge-
meinschaftsgefiihl - vorhanden, keine
Mitsprache bel Auswahl der Wohn-
gruppe, Rickzugsmoglichkeiten waren
in alen Gruppen vorhanden und wur-
den genutzt. Alle Gruppen hatten Vor-
erfahrung mit Fremdbetreuung.

25. Abldsung: Ablauf

Informationen (ber den Wohnplatz
waren in Gruppe A im Vorfed nicht
bekannt, bee DS und GB weniger
Schwierigkeiten Platz zu finden
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Item

Unter schiede

Gemeinsamkeiten

26. Abldsung: Krite-
rien zur Auswahl der
Wohnform

In den Gruppen A und GB: Fachperso-
nal vor Ort, Mitsprachemdglichkeiten.
Eltern der Gruppe DS betonten, dass die
Probanden selbst mitsprechen sollten.

In alen Gruppen wurde familiennahe
Unterbringung und schnelle Erreichbar-
keit als zentrale Kriterien genannt.

27. Ablésung: Vorbe-
reitung der Eltern

In den Gruppen A und GB tauschten
sich die Eltern mit anderen Eltern aus.

Alle Gruppen fuhrten Gespréche mit der
Familie und der Einrichtung.

28. Abldsung: Reak-
tion des Probanden

In Gruppe A kam es zu einem verstark-
ten Auftreten von Stereotypien, sdabst-
und fremdaggressivem Verhalten sowie
zu abnormen Verhaltensweisen. In den
Vergleichsgruppen kam es zu freudigen
Reaktionen und ab und zu zu trauriger
Verstimmtheit.

Alle Eltern betonten, dass ihr Kind jetzt
in seiner optimalen Wohnform lebe,

29. Abldsung: Kon-
takt nach Hause

In Gruppe A war die Integration am An-
fang sowie der Wechsel zwischen El-
ternhaus und Einrichtung oft schwierig,
daher wenig Kontakt nach Hause, in den
Vergleichsgruppen DS und GB fid die-
ser Wechsdl nicht schwer. Telefonate
waren in der Gruppe A fast nur mit Be-
treuern mdoglich. In den anderen Grup-
pen waren Telefonate mdglich, v.a in
Gruppe DS.

Austausch mit Betreuern in Hol- und
Bringsituationen.

Verénderungen/ Ver-
besserungen

In Gruppe A: Keine Personaleinsparun-
gen, da sehr viel Einzelbetreuung und
Anleitung nétig. Mehr Information wére
nétig gewesen. In Gruppe DS:. mehr
Freizeitmdglichkeiten und FOrderung der
Selbstandigkeit.

In allen Gruppen wurde eine Verbesse-
rung der Finanzierung sowie eine Erho-
hung des Personal schliissel gefordert.

30. Ablésung: Angste
und Sorgen der Eltern

In Gruppe A Uberwiegende Angst, dass
Proband Verhaltensauffélligkeiten zeigt,
dass es nicht funktioniert (Abbruch),
dass Personal nicht klar kommt.

In alen Gruppen, Angd, dass es Pro-
band nicht gut geht (Schlafen und Es-
sen), dass Proband nicht verstanden
wird, dass sich niemand um ihn kim-
mert, dass der Proband denkt, er wird
abgeschoben.

31. Abldsung: Um-
gang mit Angsten
und Bewdltigungs-
mechanismen der
Eltern

In der Gruppe A nannten die Eltern eine
genaue Planung im Vorfeld, die Integra-
tion in eine passende Gruppe sowie
Fachpersonal (Tag und Nacht) als hilf-
reich.

Alle Gruppen fuhrten die Erfahrung,
dass es funktioniert (Abwarten, Zeit),
Gesprache mit dem Partner, das Finden
neuer Lebensaufgaben, Vertrauen in
Personal und Einrichtung sowie die Be-
reitschaft, das Kind abzugeben, ds hilf-
reich auf. Die Gruppen A und DS nann-
ten Informationen im Vorfeld sowie die
Rickmeldung durch die Betreuer as
Hilfe.

32. Ablésung: Rat an
andere Eltern

In der Gruppe A rieten die Eltern, In-
formationen einzuholen, die Einrichtung
anzuschauen, einen geeigneten Platz
schnell anzunehmen und die Einrichtung
Uber Verhatensweisen des Kindes zu
informieren.

Alle Gruppen fuhrten auf, dass eine fri-
he Abldsung wichtig ist, um das Kind
begleiten zu konnen und dass gesunde
Kinder auch ausziehen.
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Item

Unter schiede

Gemeinsamkeiten

33. Alltag: Tagesab-
lauf

Es wurden unterschiedliche Schwer-
punktein den drei Gruppen aufgefiihrt:
A: Beschéftigung, Freizeit, Pflege

DS: Arbeit, Forderung

GB: Beschéftigung, Pflege

In den Gruppen GB und DSwurden v. a
Gruppenaktivitdten sowie Zeiten zur
eigenen Gestaltung, in der Gruppe A
Einzelbetreuung und ein fester Tagesab-
lauf (wenig Flexibilitét im Tagesablauf)
aufgefihrt.

34. Alltag: Alltags-
praktische Fertigkei-
ten

In Gruppe A kein sdlbstdndiges Nehmen
von Essen, da kein Sttigungsgefuhl
vorhanden. Fertigkeiten oft vorhanden,
aber keine Umsetzung mdglich. In
Gruppe GB oft Fahigkeiten aufgrund
korperlicher Einschrénkung nicht vor-
handen. In den Gruppen DS und GB
selbsténdige Freizeitgestaltung moglich.

In alen Gruppen wurde das Nachgehen
einer taglichen Beschéftigung, Mithilfe
im Haushalt (bei A angeleitet) sowie
Schwierigkeiten bel der Orientierung in
der Offentlichkeit genannt.

35. Alltag: Schwer-
punktein der Betreu-
ung

In Gruppe A: Aufbau der sozialen Inter-
aktion und Eingliederung in die Gemein-
schaft, Abbau von Verhaltensweisen,
Beschéftigung der Probanden bestand
meist in Form von Beobachten anderer
sowie stereotypen Verhaltensweisen, v
.a in Zeiten ohne Angebote. In den
Gruppen DS und GB: Aufbau von
Kommunikation und Mohilitét, Bewoh-
ner beschéftigten sich auch miteinander.

In alen Gruppen wurden as Schwer-
punkte Beziehungsaufbau sowie Aufbau
von Verhatenswel sen aufgefiihrt.

36. Alltag: Schwie-
rigkeiten in der
Betreuung

In Gruppe A: wenig Flexibilitédt und
Verdnderung im Alltagsgeschehen mog-
lich, eingeschrankte Fahigkeit zur
Sel bstbeschéftigung, eingeschrankte
Selbstbestimmung, Einzelbetreuung war
Uberwiegend nétig. In Gruppe DS: Ta-
gesplan war oft zu durchgtrukturiert, von
den Probanden der Gruppe DS wurden
mehr Mdoglichkeiten zur eigenen und
flexiblen Gestaltung gewinscht. In
Gruppe GB: hoher Pflegeaufwand auf-
grund korperlicher Einschrénkungen.

37. Alltag: Freizeit-
gestaltung

In Gruppe A: Einzelanleitung war nétig,
Urlaube erforderten Planung und hohe
Personal besetzung (trotzdem oft Verlauf
mit Komplikationen). In Vergleichs
gruppen Gruppenaktivitdten, Urlaube
ohne Komplikationen waren méglich.

In alen Gruppen wurden Urlaube und
Ausflige durchgefhrt

38. Alltag: Gewohn-
heiten und Ritualeim
Tagesabl auf

In Gruppe A war Struktur im Bereich
Essen, Arbeit nétig, wenig Veranderung
maoglich. DS und GB: Hexibilitét bel
Verédnderungen.

In allen Gruppen war ein srukturierter
Tagesablauf nétig (v. a im Bereich Hy-
giene und Kontakt).
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Gruppe mehr Einschrankungen bei der
Gestaltung des Tagesablaufs (z. B.
Zugreifen auf Material eingeschrankt).
In den Gruppen A und GB war eine Um-
setzung der vorhandenen Entschei-
dungsmdoglichkeiten aufgrund der einge-
schrankten Kommunikationsmaglichkei-
ten nicht moglich.

Item Unter schiede Gemeinsamkeiten

39. und 40. Alltag: Die Gruppe A benctigte Unterstiitzung | Alle Gruppen benétigten Unterstiitzung
Selbstandigkeit und im Bereich Arbeit, Kontakt- und Bezie- | im Bereich Essen und Hygiene und
Sel bstbestimmung hungsgestaltung. AuRBerdem hatte diese | konnten bei der Kleidung wie auch bei

der Zimmereinrichtung mit entscheiden.

41. Soziaer Bereich:
Schwierigkeiten bei
der Versténdigung

In Gruppe A war oft eine mehrfache
Aufforderung nétig, eingeschrénkte Ent-
scheidungsmaoglichkeiten sowie echolai-
scher Wortgebrauch. In den Gruppen A
und GB wurden tberwiegend komplexe
Zusammenhédnge nicht verstanden. In
Gruppe GB lag oft eine undeutliche Ar-
tikulation vor.

In allen Gruppen kein selbstandiges Au-
Bern von Winschen, eingeschranktes
Verstdndnis.

42. und 43. Sozialer
Bereich: Kontakte
und Freundschaften

In Gruppe A keine Freundschaften und
Partnerschaften, Kontakte konnten ohne
Anleitung nicht aufrechterhalten werden.
In den Vergleichsgruppen waren
Freundschaften, Partnerschaften und
Kontakte zu anderen Bewohnern ohne
Anleitung moglich.

In alen Gruppen bestand Kontakt zu den
Eltern und Kontakte waren Uber Frei-
zeitangebote entstanden.

44. Medizinischer
Versorgungsstatus

In Gruppe GB hdochster medizinischer
Bedarf (A und DS mittlerer Bedarf). In
Gruppe A medikamentdse Behandlung
mit Psychopharmaka und Neuroleptika,
Behandlungen waren teilweise nur unter
Narkose durchfuhrbar.

In alen Gruppen war eine permanente
arztliche Versorgung nétig.

45, Medizinischer
Bereich: Krisen und
Krisenintervention

In Gruppe A traten regelméaidig und héu-
fig Krisen auf, sie waren meist ausgel st
durch Veranderungen, Intervention wur-
de meist in Form medikamenttser Be-
handlung durchgefiihrt. In den Gruppen
DS und GB traten Krisen seltener auf,
Ausldser war meist eine eingeschrankte
Selbstbestimmung, Uberforderung, zwi-
schenmenschliche Konflikte und M-
digkeit.

In alen Gruppen kam es in unterschied-
licher Haufigkeit zu Krisen, Intervention
war in allen Gruppen meist Talk-Down
und Time-out.

46. Organisatorischer
Bereich: Kooperation
mit den Eltern

In Gruppe A: Miteinbeziehen der Eltern
in den Alltag, Erfahrungen der Eltern
wurden in Alltag integrieren.

In alen Gruppen war Offenheit, Aus-
tausch mit den Eltern, Transparenz und
wechselsaitiger Kontakt von den Betreu-
ern zur Sicherstellung der Qualitét der
Betreuung als wichtig erachtet worden.
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Item

Unter schiede

Gemeinsamkeiten

47. Organisatorischer
Bereich: Anfangs
schwierigkeiten in
der Betreuung

In Gruppe A: Schwierigkeiten, autisti-
sche Verhaltensweisen in den Ablauf zu
integrieren, schwieriger Schlaf- und
Wachrhythmus, keine selbsténdige Be
schéftigung der Probanden, Umgang mit
Fremd- und Autoaggression.

In alen Gruppen am Anfang Gewoh-
nung an vorgegebene Strukturen, Um-
gang mit Fremd- und Autoaggression.

48. Organisatorischer
Bereich: Besonder-
heiten in der Betreu-
ung der Personen-

gruppe

In Gruppe A gab es Schwierigkeiten
aufgrund der autistischen Verhadtens
weisen, Unruhe, es bestand eine hohe
Notwendigkeit gleichbleibende Struktu-
ren zu erhaten, Verénderungen wurden
von den Probanden nicht akzeptiert, bei
den Probanden war kein eigensténdiges
Interesse  erkennbar, viel Anleitung
durch die Betreuer war durchgehend
nétig. In Gruppe GB lag ein hoher Pfle-
geaufwand vor. In Vergleichsgruppen
DS und GB war der Umgang und Kon-
takt mit den Probanden meist leicht
maoglich, auch wenn hier die Sprache oft
schwer verstandlich war.

49. Organisatorischer
Bereich: Notwendige
Verénderungen in der
Wohnumwelt

In Gruppe A waren die R&ume nach dem
Wirzburger Modell eingerichtet, Auftei-
lung der verschiedenen Funktionsberei-
che (farblich getrennt), Einzelzimmer
und storungsfreier Essplatz nétig. In
Vergleichsgruppen war die Grundaus-
stattung ausreichend, es waren keine
besonderen Verénderung nétig.
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5 | nter pretation der Ergebnisse und Schlussfolger ungen

Die Ergebnisse verdeutlichen die Zentralitdt der Phase der Abldsung vom Elternhaus fur die
untersuchte Personengruppe der Autisten. Gerade in dieser Phase treten die Besonderheiten
des Stoérungsbildes in den Vordergrund und erschweren die Loslésung vom Elternhaus. Aus
den Ergebnissen lassen sich Richtlinien ableiten, die als Grundlage fir den I6sungsorientier-
ten Beratungsleitfaden fungieren sollen.

1. Die Ergebnisse zeigen, dass es bei allen untersuchten Gruppen in der Pubertét zum Auf-
treten von Reifungskrisen kam. Bei der Gruppe der Autisten traten im Besonderen Stim-
mungsschwankungen, auto- und fremdaggressives Verhalten, Ess- und Schlafstérungen
wie auch sexuelle Impulse auf. Aufgrund ihrer fehlenden Kommunikations- wie auch In-
teraktionsmoglichkeiten konnte die Personengruppe der autistischen Menschen diese Ver-
anderungen nicht mitteilen, so dass es haufig zu unverstandlichen Reaktionen und Hand-
lungen kam. Auch in den anderen Gruppen ergaben sich Schwierigkeiten beim Vorliegen
einer beeintrachtigten Kommunikationsfahigkeit. Meist konnten die Vergleichsgruppen
die fehlenden verbalen Moglichkeiten, nonverbal oder durch Interaktionsverhalten kom-
pensieren, dies war bei der Zielgruppe der autistischen Probanden nicht moglich. Aus den
dargestellten Ergebnisse kann die Schlussfolgerung gezogen werden, dass fehlende kom-
munikativen Fahigkeiten mit verantwortlich fir das Auftreten von krisenhaften Zustanden
sind, die sich im Besonderen in der Phase des Heranreifens verstérken konnen. Diese Be-
eintrdchtigungen treten nattrrlich auch bei anderen Behinderungsarten, wie geistiger Be-
hinderung und Down-Syndrom auf. Bel der untersuchten Gruppe der Autisten sind sie Be-
standteil des Stérungshildes, sie kamen durchgehend vor und waren damit von zentraler
Bedeutung fur die untersuchte Personengruppe. Die Phase der Pubertét steht in direktem
Zusammenhang mit der spateren Ablosung vom Elternhaus. Erfahrungen in diesem Ab-
schnitt dienen dazu, positive Ressourcen zu aktivieren. Bel Beeintrachtigungen in dieser
Phase fallt die Abldsung schwerer. Aus den Besonderheiten ergibt sich ein besonderer Be-
ratungsbedarf fur den Personenkreis der Autisten und ihre Angehorigen in dieser Entwick-
lungsphase.

2. Wahrend die Phase der Puberté als unruhige Zeit mit einer Haufung von Krisen um-
schrieben wurde, kam es im friihen Erwachsenenalter zu einer Phase der Entspannung und
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Ruhe. Die Probanden wurden in ihrem Kontaktverhalten als zugénglicher und lenkbarer
beschrieben. Eine Entwicklung war auch bei der Gruppe der Autisten mdglich. Unterstiit-
zung sowohl durch die Eltern und auch durch Institutionen (Forderstéite, Werkstatt, The-
rapieeinrichtungen) war dauerhaft notig, um diese positiven Entwicklungsschritte weiter
zu fordern und zu verstérken.

. Wie auch die Vergleichsgruppen zeigten autistische Menschen bei ihrem Heranwachsen
ein dominanteres Auftreten: Sie reagierten haufiger mit Wut und Trotz bei Vorgaben und
handelten haufig selbstbestimmter. Aus diesen Beobachtungen kann geschlussfolgert
werden, dass auch bei Autisten der Wunsch nach Selbstbestimmung und Unabhéngigkeit
vorliegt. Aufgrund ihrer Defizite in der Interaktion mit ihrer Umwelt sind sie jedoch bei
der Umsetzung dieser Anliegen deutlich behindert und bedirfen der besonderen Beglei-
tung und Unterstitzung.

. Wahrend in den Vergleichsgruppen haufig direkt der Wunsch nach Unabhangigkeit (,,Ich
mochte ausziehen) gedulRert wird, war dies bei Autisten nicht der Fall. Hier musste oft
aufgrund der zu beobachtenden Verhaltensweisen auf das dahinter stehende Bedurfnis ge-
schlossen werden. Dies erfordert eine genaue und hohe Beobachtungsgabe des Umfeldes
der autistischen Person. Der genaue Wunsch des Autisten kann meist nicht vollstandig
ermittelt werden, so dass stets ein hoher Unsicherheitsfaktor bestehen bleibt. Zum genau-
en Verstandnis des autistischen Menschen ist Erfahrung notig. Bis zur Ablosung vom EI-
ternhaus erfullten die Eltern die Rolle der Beobachter mit viel Erfahrung. Nach der Abl6-
sung waren Autisten meist vollstandig mit Bezugspersonen (Betreuern, Erziehern) kon-
frontiert, die nicht Gber diesen individuellen Erfahrungsschatz verfligen. Daher ist ein be-
sonderer Austausch zwischen Eltern und Betreuern notwendig, um diese Informationen
weiter zu geben. Gehen die Informationen verloren, steht der Autist vor dem fur ihn stark
belastenden Konflikt der Auseinandersetzung mit seiner Umwelt.

. Beeintréchtigende Verhaltensweisen (Stereotypien, Tics, Schlaf- und Essprobleme, auto-
und fremdaggressives Verhalten) blieben tber den gesamten Entwicklungsverlauf der Au-
tisten bestehen. Einige Eltern berichteten zwar, ihre autistischen Kinder seien im Erwach-
senenalter motorisch ruhiger und zuganglicher im Kontakt geworden, dennoch erschwer-
ten die schwierigen Verhaltensweisen den Umgang und Kontakt mit der autistischen Per-
son sowie die Suche nach geeigneten Forder- und Wohnmoglichkeiten weiterhin. Hier-
durch wurde ein besonderer FOrder- und Unterstitzungsbedarf notwendig. Ohne diesen
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entwickelten sich die Verhaltensweisen teilweise zu Krisen weiter, die auch einen statio-
néren Aufenthalt erforderlich machen konnten. Eine Beratung und Begleitung im Vorfeld
dieser Entwicklungen soll schwerwiegende Interventionen verhindern.

. Waéhrend sich in den beiden Vergleichsgruppen im Verlauf des Heranwachsens haufig
Freundschaften entwickelten, die die Beziehung zu den Eltern erganzen oder sogar abl6-
sen konnten, war dies bei autistischen Menschen nicht der Fall. Ohne genaue Anleitung
und Unterstitzung gelang ihnen die Kontaktaufnahme mit ihrer Umwelt nicht. Eine we-
sentliche Entwicklungsaufgabe dieser Altersspanne kann also von der untersuchten Perso-
nengruppe ohne fremde Unterstitzung nicht bewaltigt werden.

. Autistische Probanden konnten die Veranderungen ihres Korpers nicht verbalisieren und
keine Vergleiche mit der Peer-Gruppe anstellen. Aufgrund von Beobachtungen konnte je-
doch geschlussfolgert werden, dass die Veranderungen im Korper auch von Autisten
wahrgenommen wurden (z. B. Spielen mit Genitalien in der Pubertét).

. Die untersuchte Zielgruppe verfugte Uber Fahigkeiten und Fertigkeiten im Bereich der
Selbstandigkeit und Eigenbeschéftigung (z. B. sich Anziehen). Diese Fertigkeiten konnten
jedoch meist nur begrenzt auf einen bestimmten personellen oder situativen Kontext abge-
rufen werden. Eine Ubertragung auf andere Situationen und Personen gelang ihnen meist
nicht, so dass in den Giberwiegenden Situationen eine genaue Anleitung und Begleitung er-
forderlich war. Einmal erworbene Fertigkeiten blieben nicht bestehen, sondern bedurften
der permanenten Weiterentwicklung und Forderung.

. Nicht nur die fehlenden Mdglichkeiten im Bereich der Sprache (diese waren auch in den
anderen Vergleichsgruppen teilweise gegeben), sondern vor allem die fehlenden Mdglich-
keiten zur nonverbalen Kommunikation (Gestik, Mimik) und das eingeschrankte Interak-
tionsbedlrfnis waren zentrae Merkmale in der Gruppe der autistischen Probanden. Die
verbale Kommunikationsfahigkeit war auch bei Menschen mit geistiger Behinderung héu-
fig eingeschrankt. Diese verfugten jedoch meist noch Uber nonverbale Ausdrucksmog-
lichkeiten. Durch die umfassenden Einschrankungen in verschiedenen Bereichen der
Kommunikations- und Interaktionsmoglichkeiten war also die Kontaktaufnahme mit der
Personengruppe der Autisten durchgangig erschwert. Eine genaue Beobachtung und viel
Erfahrung waren nétig, um individuell die Bedurfnisse und Wunsche des Einzelnen zu

verstehen.
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10.

11.

12.

13.

14.

Da die Gruppe der Autisten nicht eigensténdig Kontakte zu Gleichaltrigen knipfen konn-
te, konnte sie auch keine neuen Beziehungserfahrungen sammeln. Ohne Unterstiitzung
war sie dauerhaft auf ihre Eltern angewiesen, die weiterhin als Sprachrohr zwischen ihrem
Kind und der Umwelt fungierten. Autistische Menschen benttigen besonders in diesem
Bereich Unterstiitzung.

Im Vergleich zu den beiden anderen Gruppen hatten Autisten bzw. deren Eltern im Ver-
lauf ihrer Entwicklung schon héufig die Erfahrung von Ablehnung und Abbrtichen in In-
stitutionen gemacht. Sowohl die Suche nach einem geeigneten Kindergarten-, Schul- wie
auch Arbeits- oder Forderplatz erwies sich tberwiegend als langwierig und schwierig.
Haufig machten die Probanden die Erfahrung, nicht in eine Gruppe oder in ein System zu
passen und wieder wechseln zu missen. Auch Freizeitmoglichkeiten (Ferienfreizeit,
Fremdbetreuung) verliefen mit viel Planung und Aufwand im Vorfeld. Haufig gingen sie
mit schwierigen Verhaltensweisen der Probanden einher. Diese Erfahrungen beeinflussten
die Phase der Ablosung, da diese dhnliche Anforderungen an den Probanden stellte (Integ-
ration in eine Gruppe, neue Beziehungserfahrungen, Unabhangigkeit von den Eltern).

Im Gegensatz zu den Vergleichsgruppen kam es bei Autisten durch Verénderungen haufig
zu einem verstarkten Auftreten von negativen Verhaltensweisen und krisenhaften Zustan-
den, die auch eine medikamenttse und teilweise sogar eine stationdre Behandlung erfor-
derten. Die Ablésung vom Elternhaus bedeutete eine massive Veranderung auf verschie-
denen Ebenen. Autisten konnen die Bewaltigung dieser Veranderungen nicht selbstandig
leisten und bend6tigen daher in dieser Phase besondere Begleitung und Anleitung.
Aufgrund ihrer besonderen Verhaltensweisen (Schlaf- und Essprobleme, Stereotypien,
Tics) waren Autisten auf eine besondere Betreuung angewiesen. Vor allem in Phasen oh-
ne Beschaftigung und Angebote traten diese Verhaltensweisen verstérkt auf. Autisten
konnten sich ohne Anleitung nicht sinnvoll beschéftigen. 1hre eingeschrénkte Eigeninitia-
tive erforderte somit ebenfalls eine andauernde Betreuung.

Negative Erfahrungen (Abbriiche, Ablehnung in Institutionen, Verstérkung von beein-
tréchtigenden Verhaltensweisen bei Veranderungen, stationére Aufenthalte) lief3en bei der
Personengruppe der Autisten Ressourcen in den Hintergrund treten. Die Angst vor einem
verstarkten Auftreten negativer Verhaltensweisen, die dem Autisten schaden konnten,
hemmten die Eltern bei der Begleitung ihres Kindes. Sie bendtigen hier besondere Bera-
tung und Information im Vorfeld.
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15.

16.

Waéhrend fur den Bereich der geistig Behinderten héufig die Integration in heterogene
Gruppen gefordert wird, um damit das Lernangebot moglichst breit zu fachern, erwies
sich diese Forderung fur die Gruppe autistischer Personen als sehr schwierig. Das Zu-
sammentreffen mit Menschen mit anderen Behinderungen (z. B. Down-Syndrom), die
gerne in Kontakt treten und Interaktion suchen, kann fir autistische Menschen zu Uber-
forderungssituationen fuhren. Aufgrund ihrer Behinderung bendtigen diese eine besonders
auf sie abgestimmte Gruppe. Sie kdnnen sich nicht beliebig in jede Gruppe integrieren. In
einigen Gruppen sind sie aufgrund ihres Kommunikations- und I nteraktionsdefizits tber-
fordert, in Gruppen mit schwerst geistig behinderten Menschen sind sie aufgrund des ein-
geschrankten Lernangebots jedoch auch schnell unterfordert. Der Personenkreis der Autis-
ten erfordert demnach ein speziell auf die Kernsymptomatik des Storungsbildes abge-
stimmtes Betreuungs- und Behandlungskonzept. Die Suche nach entsprechenden Einrich-
tungen erwies sich als Uberaus schwierig, da in vielen Regionen derartige Angebote noch
gar nicht vorlagen'®. Die Ablésung wurde also durch die fehlenden regionalen Méglich-
keiten fur Eltern und Autisten erschwert. Fur den autistischen Menschen entstand nach der
Entlassung aus der Schule eine Phase der Unsicherheit und Unklarheit Uber den weiteren
Entwicklungsweg. Gerade fur diesen Personenkreis ist eine derartige Unsicherheit schwer
auszuhalten. Es gilt somit, die oben beschriebene Angebote und Strukturen zu entwickeln,
die die Phase der Unsicherheit verringern. Fremdbestimmte Grinde erschweren die Abl6-
sung fur Autisten.

Bei den beiden Vergleichsgruppen wurde der Wunsch nach einem Auszug oft von den
Probanden selbst genannt. Bei Autisten standen hingegen fremdbestimmte Grinde im
Vordergrund. Entweder war die Situation aufgrund des schwierigen Verhaltens fir die al-
ter werdenden Eltern nicht mehr tragbar oder es bot sich eine glnstige Gelegenheit
(Wohngruppe fur Autisten). Die Gruppe der autistischen Menschen wie auch ihre Eltern
haben im Entwicklungsverlauf oft die Erfahrung gemacht, dass sich die Suche nach einem
geeigneten Platz als schwer erwies und nicht jede Institution bereit und in der Lage war,
die Betreuung des Autisten zu Ubernehmen. Hierdurch sah sich diese Gruppe besonders
unter Zwang, einen angebotenen Platz schnell in Anspruch zu nehmen. Eltern der Ver-
gleichsgruppen hatten hingegen die Erfahrung gemacht, vergleichsweise leichter einen

Platz fur ihr Kind zu finden und weniger Abbrtiche oder Ablehnungen zu erfahren.

19 Djes st vermutlich auch durch das seltene Vorkommen des Stérungsbil des begriindet.
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17.

18.

19.

20.

21.

Wie aus den Ergebnissen sichtbar wurde, dauerte die Integration bei der Gruppe der Au-
tisten durchschnittlich langer als bei den Vergleichsgruppen. Dies war zum einen auf die
fehlenden Mdoglichkeiten der Personengruppe zurlickzuftihren, Kontakt aufzunehmen,
Freundschaften zu grtinden, sich eigene Interessen und Beschéftigungen zu suchen, F&
higkeiten aus Schule und von zu Hause auf die neue Arbeits- und Wohnsituation zu gene-
ralisieren und zum anderen auf die fehlenden Bewaltigungsmechanismen, den Wechsel
zwischen Elternhaus und Wohneinrichtung zu schaffen. Gerade der letzte Aspekt fiel die-
ser Personengruppe besonders schwer. So war haufig ein Wochenendbesuch oder Kontakt
zu den Eltern unter der Woche (telefonisch oder Besuche) nicht moglich. Die Verande-
rungen, die aus einem Wechsel entstanden, waren fur viele Autisten nicht zu bewéltigen
und fahrten zum Chaos fir die betroffene Person. Ebenso waren spontane Besuche durch
die Eltern fur autistische Menschen schwer bzw. gar nicht auszuhalten. Diese Einschran-
kung der Kontaktmdglichkeiten lief3en den Auszug fir diesen Personenkreis absolut er-
scheinen und erschwerten damit die Ablosung fur die Probanden und ihre Eltern.

Bis zu ihrem Auszug konnte sich die autistische Gruppe auf ihre Eltern als ihr vermitteln-
des Sprachrohr zur Umwelt verlassen. Nach dem Auszug entfiel dies. Betreuer und neue
Bezugspersonen mussten die individuelle Sprache der Autisten erst verstehen lernen.
Hierzu war ausreichendes Personal sowie auch Zeit notwendig. Autistische Personen lern-
ten mehr in der 1:1 Betreuung als in der Gruppe. Die Begegnung mit Anderen flhrte
leicht zur Uberforderung.

Die untersuchte Personengruppe zeigte ihre besten Leistungen bei Téatigkeiten, die einem
festen Ablauf folgen. Sie bendtigte einen festgelegten Tagesablauf, der wenig Flexibilitéat
(die von Probanden der Vergleichsgruppen erwtinscht wurde) einraumte. Tagesordnungs-
punkte mussten mit Hilfe von Piktogrammen veranschaulicht werden. Der fehlende Zeit-
begriff erschwerte dieser Personengruppe selbstandig eine innere Ordnung aufzustellen.
Die Ergebnisse verdeutlichen die Wichtigkeit von gleichbleibenden Strukturen fir die
Gruppe der Autisten. Dies erforderte eine hohe Abstimmung der Tagesordnungspunkte
und padagogischen Strukturen in einer Gruppe mit mehreren Autisten.

Autistische Menschen benttigten spezielle Gegebenheiten in der Wohnstruktur. Eine Un-
terbringung in einem Doppel- oder Mehrbettzimmer, wie sie von Probanden der Ver-
gleichsgruppen sogar eigenstandig gewtinscht wurde, war nicht mdglich. Sie fuhrte zu ei-
ner Uberforderung fur autistische Personen. Ebenso mussten Schranke (in Kiiche und
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22.

Bad) verschlossen werden, da Autisten meist keine eigenen Grenzen erkannten und ste-
reotyp ihre Interessen (Essen, Wasserspiele) fortsetzten. Konseguenzen konnten nicht ein-
geschéatzt werden und auch vorgegebene Regeln (Schrank darf nicht gedffnet werden)
konnten von dieser Personengruppe nicht eingehalten werden. Ebenso war ein stérungs-
freier Essplatz notig, da auch hier keine Grenzen erkannt wurden (Teller des Tischnach-
barn wird auch leer gegessen). Zudem waren massive Mobel mit klarer Strukturierung no-
tig, da Autisten aufgrund ihrer Wahrnehmungsschwierigkeiten andernfalls Probleme hat-
ten, sich zu orientieren.

Die Einschrankungen (z. B. verschlossene Schranke) bedeuten eine Einschrénkung der
Selbstbestimmung fir Autisten. Sie waren jedoch notwendig, um diese Personengruppe zu
schitzen. Fir die Betreuer ergab sich somit ein Balanceakt zwischen Bestimmung Uber
den Bewohner, um ihn zu schiitzen, und Mitbestimmung des Bewohners. Mitbestimmung
war insbesondere fur Autisten sehr schwer, da sie Uberwiegend keine Entscheidungen (z.
B. roter oder blauer Pulli) treffen konnten. Somit war eine genaue Beobachtung und Er-
fahrung mit dem Bewohner notwendig, um so die Bedurfnisse kennen zu lernen und be-

friedigen zu konnen.
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Aus den Ergebnissen ergeben sich die nachfolgenden Richtlinien, die dem Beratungsleitfaden

zugrunde liegen.

Thesen fur den Personenbereich der autistischen Person:

Themenfeld 1: Entwicklungsaufgaben in Jugendalter und frihem Erwachsenenalter und Ver-

anderungen im Erwachsenenalter

. Die Puberté von Autisten ist dhnlich wie bei den Vergleichsgruppen gekennzeichnet
durch Reifungskrisen und schwerwiegende Krisen.

. Nach einer Phase der Unruhe und Krisen in der Pubertdt kommt es Giberwiegend zu einer
Phase der Stabilisierung im Erwachsenenalter.

In der Pubertét zeigen auch autistische Menschen Autonomiebestrebungen.

4. Der Wunsch nach Unabhangigkeit vom Elternhaus wird von autistischen Menschen nicht

verbalisiert.

. Schwerwiegende und beeintréchtigende autistische Verhaltensweisen bleiben bei der Per-
sonengruppe der Autisten im Erwachsenenalter weiterhin bestehen.

. Die Entwicklungsaufgaben ,,Aufbau von Beziehungen zu Gleichaltrigen” und ,,Aufbau
von Freundschaften und Partnerschaften” konnen von Autisten aufgrund ihrer beeintréch-
tigten Kommunikations- und I nteraktionsmoglichkeiten nicht bewaltigt werden.

. Die Entwicklungsaufgaben ,,Selbstbild” (Identitdt) und ,,Auseinandersetzung mit dem ei-
genen Korper” kénnen von autistischen Menschen ebenfalls nicht bewaltigt werden.

. Autisten kdnnen ihre erworbenen Fahigkeiten aufgrund der eingeschrankten Generalisier-

barkeit nur begrenzt einsetzen.

Themenfeld 2: Abl6sung vom Elternhaus

9. Fehlende Kommunikations- und Interaktionsmdglichkeiten von Autisten erschweren die

Ablosung vom Elternhaus.

10. Fehlende neue Beziehungserfahrungen festigen die Beziehung zu den Eltern und belasten

ebenfalls die Abldsung vom Elternhaus.
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11. Negative Erfahrungen im Entwicklungsverlauf beeintréchtigen die Ablésung vom Eltern-
haus.

12. Die eingeschrankte Flexibilitdt im Umgang mit Veranderungen der autistischen Menschen
verzogern die Ablésung vom Elternhaus.

13. Schwierige und besondere Verhaltensweisen von autistischen Personen erschweren die
Ablosung vom Elternhaus.

14. Haufige Krisen von Autisten im Entwicklungsverlauf hemmen die AblGsung.

15. Der besondere Anspruch an Wohn- und Arbeitsstrukturen belastet die Ablosung fur den
Personenkreis der Autisten.

16. Fremdbestimmte Grunde fir den Auszug erschweren die Ablosung fur Autisten.

Themenfeld 3: Integration in ein Wohnheim und Besonderheiten in der Schaffung von
Wohnstrukturen

17. Abldsungsprozess und Integration in eine Wohngruppe dauert bei Autisten langer als bei
den Vergleichsgruppen.

18. Aufgrund ihrer eingeschrénkten Kommunikations- und Interaktionsmoglichkeiten wie
auch ihrer besonderen Verhaltensweisen bendtigt die Gruppe der autistischen Probanden
mehr Anleitung bei der Integration in eine Wohngruppe als die beiden untersuchten Ver-
gleichsgruppen.

19. Autisten bendtigen im Alltag kontinuierlich Strukturierungs- und Orientierungshilfen.
Dies erfordert ein hohes Mal3 an padagogischen und psychologischen Interventionen.

20. Bei Veranderungen im rdumlichen, sachlichen und personellen Kontext kommt es bei au-
tistischen Menschen verstérkt zu belastenden Verhaltensweisen und Krisen.

21. Das autistische Verhalten erfordert Besonderheiten in der Schaffung der Wohnstrukturen.

22. Die zentrale Forderung in der Behindertenarbeit nach mehr Selbstbestimmung und Mitbe-

stimmung bedeutet fir autistische Menschen oft eine Uberforderung.
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6 Beratungdeitfaden zur Ablosung autistischer Menschen

vom Elter nhaus

Die in Abbildung 6.1 aufgeftihrten Einschrankungen sind Kennzeichen und Kernsymptome
der autistischen Storung. In der Phase der Ablosung verstérken sich ihre Auswirkungen, die
Eltern als aufrechterhaltende Stabilisatoren und Vermittler zwischen ihrem autistischen Kind
und der Umwelt entfallen. Die eingeschrankten Kommunikations- und Interaktionsmoglich-
keiten, die geringe Flexibilitét im Umgang mit Veranderungen, die eingeschrénkte Generali-
sierbarkeit von Fahigkeiten sowie die negativen Erfahrungen im Entwicklungsverlauf und die
storenden Verhaltensweisen konnen auf Grundlage der Ergebnisse als zentral fur die Beein-
trachtigung der Ablésung autistischer Menschen von ihrem Elternhaus herausgestellt werden.
Die Ergebnisse machen einen besonderen Beratungsbedarf deutlich.

Eingeschr ankte Kommunikations- und I nter aktionsmoglichkeiten

{}

Beeintrachtigende

Geringe Flexibilitéat Faktoren zur Ab- Eingeschr ankte General-
im Umgang mit |6sung des autisti- sierbarkeit von Fahigkeiten
Ver ander ungen schen Menschen

vom Elter nhaus

v

Negative Erfahrungen im Entwicklungsver lauf
und stérende Ver haltensweisen

Abbildung 6. 1. Beeintréchtigende Faktoren zur Ablosung des autistischen Menschen vom
Elternhaus

Aufgrund dieser Beeintrachtigungen lassen sich Forderungen fur den besonderen Betreuungs-
bedarf des Personenkreises der Autisten ableiten. Diese Forderungen sollen in folgendem Be-

ratungsleitfaden zusammengefasst werden.
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Die Ergebnisse zeigen auf, dass sich auf verschiedenen Ebenen ein Beratungsbedarf ergibt.
Zum einen besteht ein Beratungsbedarf bzgl. der Ablosung fir die autistische Person und de-
ren Eltern, zum anderen kann man auch einen Bedarf bei der aufnehmende I nstitution erken-
nen (Abbildung 6.2).

Autist

Eltern Institution (Betreuer, Leitung)

Abbildung 6.2: Zielperson der Beratung

Es wurde deutlich, dass der Beratungsbedarf in verschiedenen Entwicklungsphasen besteht.
Eine Beratung vor dem Auszug (Prévention im Entwicklungsverlauf), wahrend des Auszuges
(Ablauf der Ablésung) und nach dem Auszug (Integration) erscheint sinnvoll. Abbildung 6.3
veranschaulicht die unterschiedlichen Beratungszeitpunkte.

Vor dem Auszug: Beratung im Entwicklungsverlauf

Wahrend des Auszugs: Nach dem Auszug:

Ablauf der Ablésung Integration

Abbildung 6.3: Beratungszeitpunkt

Abbildung 6.4 stellt eine Ubersicht Uber die verschiedenen Beratungsfelder dar. Die Inhalte
der einzelnen Beratungsfelder werden spéter genauer erlautert.
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Pravention —
Frihe Hilfen

. BERATUNGSFELDER
. 1V4

Abldsung
Integration

Abbildung 6.4: Ubersicht tiber die Beratungsfelder

Beratung und
Begleitung im
Entwicklungs-
ver lauf

Ziel der Beratung ist der Aufbau einer Vernetzung zwischen Einrichtungen, die im Verlauf
der Entwicklung eines autistischen Menschen mit dessen Versorgung, Therapie und Betreu-
ung betraut sind (Abbildung 6.5). Im Zentrum steht dabei eine zentrale Koordinationsstelle,
die in Form eines ambulanten Therapiezentrums installiert werden kann. Diese unterstiitzt El-
tern bei der Suche nach geeigneten Einrichtungen, Therapiemoglichkeiten, medizinischer
Versorgung und Freizeitangeboten. Hierdurch kdnnen positive Erfahrungen im Entwick-
lungsverlauf gemacht werden, die als Ressource fir die spdtere Ablésung vom Elternhaus ge-
nutzt werden kénnen. Die Beratung wird von Spezialisten durchgefiihrt™®”.

197 Als Spezialisten werden Arzte, Diplom-Psychol ogen, Diplom-Sozia padagogen und Diplom-Padagogen mit
fachspezifischer Ausbildung (Fort- und Weiterbildungsschwerpunkt Autismus) definiert.
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Autistische Per-
son und seine Be-
zugsper son/Eltern

Soziale Einrichtun-
gen, Schule, Kinder-
garten, Forderstat-
ten, Werkstéatten,

Wohneinrichtungen

4 >

Hilfe bei der Suche

Zentrale K oor dinati-
onsstelle:

Therapie Ambulantes Therapie- Positive Erfahrungen
zentrum
5 Vernetzung Freizeiteinrich-
Arzte, tungen, Betr eu-
Ther apeuten

ungsmdoglichkei-
ten

Abbildung 6.5: Ambulantes Therapiezentrum als zentrale Koordinationsstelle zur Beratung

im Entwicklungsverlauf des autistischen Menschen

Beratungsfeld 1: Beratung im Entwicklungsverlauf des Autisten als Vorbereitung auf die

spétere Abldsung vom Elternhaus

In diesem Stadium der Beratung geht es im Besonderen darum, positive Erfahrungen mit In-

stitutionen wie auch anderen Bezugspersonen (auf3er den Eltern) zu ermaglichen.

Dies umfasst alle Formen der frihen Hilfen. Hierzu sind folgende Punkte zu verwirklichen:

e Fuhren eines Entwicklungstagebuches

Haufig gehen wichtige Erfahrungen und I nformationen beim Ubergang von verschie-

denen Systemen verloren. Eltern miissen bei jedem neuen Kontakt mit Einrichtungen

(Arzte, Kliniken, Therapeuten, Betreuungseinrichtungen) ihre Sorgen, Schwierigkei-

ten und Vorerfahrungen neu erzéhlen. In einem Tagebuch, das sowohl anamnestische

Informationen als auch Erfahrungen aus dem Alltag umfasst, kdnnen wichtige Er-

kenntnisse zusammengetragen werden. Diese bilden die Grundlage fir die Erstellung

eines individuell abgestimmten Forder- und Hilfeplanes. Eltern und auch ehemalige

Lehrer sollen als wichtige Erfahrungstréger Erkenntnisse Uber erfolgreiche Strategien
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und Behandlungen mit dem autistischen Kind, zusammenfigen. Dies umfasst sowohl
eine Zusammenstellung der gewohnten Strukturen im Alltag (Tagesablauf, Freizeit-
madglichkeiten, Rituale), eine Auflistung von Starken und Ressourcen (Verstérker) des
Kindes, den Angsten des autistischen Kindes und Umgang mit diesen sowie schwieri-
gen Verhaltensweisen, deren Bewadltigungsversuche, Kommunikationsmoglichkeiten
mit dem Kind und Notfallsituationen (Medikamentgabe, Arztbesuche, Operationen)
umfassen. Als Ausgangspunkt fir das Zusammenlaufen der Informationen wird die
die Schaffung einer zentralen Beratungsstelle (ambulantes Therapiezentrum) zur Er-
stellung eines sozialen Netzwerks (Eltern, Lehrer, Arzte) als sinnvoll erachtet.
Anhand der immer wieder kehrenden Schwierigkeiten beim Wechsel von Syste-
men wird deutlich, dass eine friihe Vernetzung der beteiligten Systeme von zentraler
Bedeutung fir die Behandlung des autistischen Kindes ist. Dies erschwert immer
wieder die Behandlung des autistischen Kindes, da jede neue Bezugsperson oft wie-
derholt verschiedene Mdoglichkeiten ausprobieren muss, bevor sie funktionierende
Verstérker und Ressourcen entdeckt. Auch hierzu kdnnte ein zentrales Therapiezent-
rum fungieren, die die gesammelten Informationen zusammentragt und vermittelt.
Wichtig wére dabei, dass die Informationen bereits in einer frihen Entwicklungs-
gpanne des Kindes zusammengetragen werden (z. B. in Form von oben aufgeftihrten
Entwicklungstagebuches) sowie in einem speziellen Beobachtungsbogen, der regel-
maliig von allen Bezugspersonen erganzt wird. Dies erfordert nattrlich ein hohes
Engagement aller Beteiligten sowie prinzipiell die Bereitstellung einer zentralen Stel-
le, die die Informationen weiterleitet und alle Beteiligten anleitet und motiviert, sol-

che Informationen zu sammeln.

Hilfe und Informationen bei der Suche nach einem geeignetem Kindergarten- und
Schulplatz

Bereits bel der Suche nach einem geeigneten Kindergartenplatz stehen Eltern autisti-
scher Kinder vor der Frage, in welchen Kindergarten ihr Kind integriert werden kann.
Der Versuch, ein autistisches Kind in einen Regelkindergarten zu integrieren, fuhrt
aufgrund der GruppengrofRe (meist Uber 20 Kinder) sowie der fehlenden Einzelanlei-
tung meist sehr schnell zu einer Uberforderung des Kindes. Kindergéarten mit einem
speziellen pédagogischem Konzept (Montessori- und Waldorfkindergarten) geben
dem autistischen Kind meist zu wenig Struktur vor. Eine Integration in eine Gruppe
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mit geistig behinderten Kindern birgt die Gefahr der Unterforderung und zu geringen
Forderung. Bei der Suche nach einem geeigneten Platz ergeben sich somit nur zwei
madgliche Alternativen.

Bei einigen autistischen Kindern ist die Integration in einen Regelkindergarten und
eine Regelschule oder in eine lernbehinderten Klasse mit Hilfe eines Integrationshelfer
maglich. Dieser sollte tber fachspezifisches Wissen verfiigen und den Autisten in den
ersten Monaten andauernd (nicht nur stundenweise) begleiten. Das setzt eine entspre-
chende Ausbildung der Integrationshelfer voraus sowie ausreichende zeitliche Res-
sourcen zur Begeleitung. Hierfur sind entsprechend hohe Kosten zu erwarten. Bisher
werden die Kosten fur Integrationshilfe von Jugend- und Landratsdmtern nur fir eini-
ge wenige Stunden finanziert. Zu einer vollstandigen Integration bendtigen Autisten
jedoch eine kontinuierliche Begleitung, da es in Phasen ohne Begeleitung schnell zu
Uberforderungssituationen kommen kann. Durch eine funktionierende Integration
kann die soziale Kompetenz des Autisten jedoch entscheidend verbessert werden. Dies
fuhrt zu Lernfortschritten bei der Integration in spétere Systeme (Internat, Wohnheim)
und kann Krisen, die ebenfalls eine kostenintensive Behandlung nach sich ziehen (z.
B. stationdre Aufenthalte), verhindern. Das verlangt eine verstérkte Finanzierung von
Hilfen im friihen Entwicklungsalter.

Eine zweite Alternative bieten spezielle Klassen mit ausgebildeten Fachkréften. Hier
sollten ca. vier bis funf Autisten in Spezialklassen mit einem abgestimmtem Lehrplan
(Selbstandigkeitstraining, soziale Kompetenz) unterrichtet werden. In einigen Schulen
oder Kliniken existieren bereits derartige Klassen. In den Uberwiegenden Teil der Re-
gionen sind die Plétze jedoch noch nicht ausreichend vorhanden. Es mussten somit
mehr Klassen mit ausreichend Fachpersonal initiiert werden. Die Informationen Uber
verschiedene Moglichkeiten mussen den Eltern zuganglich sein. Hierzu kdnnte eben-
falls eine zentrale Beratungsstelle hilfreich sein, die Eltern und ihre Kinder in diesem
Alter begleiten. Informationen tber diese Beratungsstelle kénnen vom Kinderarzt (der
in diesem Alter den haufigsten Kontakt zum autistischen Kind und seiner Familie hat)
weitergegeben werden.

Schul patenschaften
Behinderte Kinder und Jugendliche Uberfordern autistische Menschen héufig mit ei-
nem zu schnellen Kontaktanspruch, da sie aufgrund ihrer eigenen Einschrankungen
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die Zurickweisung nicht verstehen. Gesunde Kinder kénnten hierzu besser geeignet
sein. Sie bedurfen jedoch auch einer genauen Anleitung im Vorfeld. Auch im Kontakt
muss die Unterstiitzung durch Fachpersonal gewahrleistet werden. Ziel ist hier, die so-
zialen Muster des Autisten zu verstarken und ihm Mdglichkeiten des Kontaktes anzu-
bieten. Autisten mussen in ihrem Entwicklungsverlauf immer wieder mit Kontakt- und
Interaktionsangeboten konfrontiert werden. Hierzu ist eine professionelle Anleitung
n6tig, um gleichzeitig eine Uberforderung zu verhindern.

Fruhforderung des autistischen Kindes

In der Frahforderung soll das Verhaltensrepertoire des Kindes erweitert werden. Zu-
sétzlich erfahren Eltern Anleitung und Unterstiitzung sowohl beim Umgang mit der
schwerwiegenden Diagnose ihres Kindes als auch in der Alltagsbewéltigung mit ihrem
behinderten Kind. Die Fruhférderung ist eine stabile Therapieform, die das autistische
Kind bis zum Eintritt ins Schulalter kontinuierlich begleiten soll. Auch hier kann das
Kind eine positive Beziehungserfahrung machen. Dazu ist jedoch ebenfalls erforder-
lich, dass kein haufiger Therapeuten- und auch Methodenwechsel stattfinden sollte.
Wer sich als Therapeut und Betreuer auf autistische Menschen spezialisiert, muss sich
bewusst machen, dass dieser Personenkreis besondere Kontinuitét und Stabilitét bent-
tigt.

Integration und Teilnahme an Freizeitangeboten

Autistische Menschen und ihre Eltern leben aufgrund der Besonderheit des autisti-
schen Menschen haufig in einer nicht-gewollten, aber notwendigen Isolation. Die
Teilnahme an Freizeitmal3nahmen von Behindertenvereinen bleibt ihnen aufgrund der
eingeschrankten Flexibilitét des autistischen Familienmitgliedes haufig verwehrt. Da-
mit gehen wichtige Beziehungs- und Interaktionserfahrungen verloren. Autistische
Menschen sollen die Mdglichkeit erhalten, moglichst frih in Ferien- und Freizeitmal3-
nahmen integriert zu werden. Hierzu ist erneut eine genaue Vorbereitung und Planung
sowie sehr viel personliches Engagement aller Beteiligten von Noten. Vorstellbar wé-
re es, die Spezialinteressen eines Autisten zu nutzen und dies zum Thema des Ausflu-
ges zu machen.

Ambulante Betreuung durch einen familienentlastenden Dienst:

Entsprechende Dienste werden zwar bereits haufig angeboten. Meist verfligen die

Betreuungspersonen jedoch oft nur Uber geringe Erfahrungen mit autistischen Men-

- 209 -



Interpretation der Ergebnisse und Schlussfolgerungen

schen und nicht Gber spezifisches Wissen Uber das Storungsbild. Da zudem die Be-
zugspersonen haufig wechseln, funktioniert diese Form der Betreuung bisher noch
nicht ausreichend.

Um positive Erfahrungen mit dieser Art der Betreuung zu gewéhrleisten, sind be-
stimmte Voraussetzungen zu erfillen. Ein autistisches Kind bendtigt zundchst eine
feste Betreuungsperson. Diese muss sowohl eine genaue Einfuhrung und Kenntnis U-
ber das Storungsbild Autismus wie auch Spezialwissen Uber Besonderheiten des zu
betreuenden autistischen Kindes haben. Hierzu sind mehrere Informationsgesprache
mit den Eltern erforderlich. Im Anschluss an die Informationsgespréche sollte eine
Hospitation mit genauem Ablauf (z. B. wenn das autistische Kind am Abend betreut
werden soll, muss der familienentlastende Dienst genaue Informationen Uber den Ab-
lauf des Abendrituals haben) erfolgen. Dies erfordert ein hohes personliches, zeitliches
und finanzielles Engagement von Seiten der betreuenden Person und ihrem Kostentré-
ger. Die Finanzierung sollte Uber staatliche Zuschiisse geregelt werden. Der positive
Effekt, der sowohl fur den Autisten als auch seine Eltern aus einer funktionierenden
Betreuung durch den familienentlastenden Dienst gezogen werden kann, verhindert
gpétere negative Folgen (Verhaltensschwierigkeiten bei Betreuung durch andere Be-
zugspersonen). Wie die Ergebnisse deutlich machen waren in der untersuchten Ziel-
gruppe in diesen Bereichen haufiger negative Erfahrungen zu finden.
Selbstandigkeitstraining und Training der sozialen Kompetenz

Zentral fur eine funktionierende Ablosung sind gute Fertigkeiten im Bereich der Selb-
standigkeit und sozialen Kompetenz. Diese Fertigkeiten miissen bereits in einem fru-
hen Entwicklungsalter trainiert werden. Schon im Kindergartenalter konnen Téatigkei-
ten (Anziehen, Essen, Hygiene) sowie soziale Kompetenz (Wahrnehmen verschiede-
ner Gesichtsausdriicke) mit Hilfe eines gezielten Verhaltensaufbaus gelibt werden.
Nachdem die Generalisierung von Autisten eingeschrankt ist, ist hierzu eine kontinu-
ierliche Einbindung moglichst aller Bezugspersonen (Eltern, Grof3eltern, Erzieher und
Therapeuten) notig. Hierdurch kdnnen friihzeitig positive Verhaltensweisen und de-
ren Ubertragung auf verschiedene Systeme installiert werden.

Umgang mit schwierigen Verhaltensweisen

Aus den Ergebnissen wurde deutlich, dass die besonderen und schwierigen Verhal-

tensweisen autistischer Menschen die Integration in verschiedene Systeme héufig er-
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schweren. Eine frihe Behandlung mit Hilfe strukturierter Methoden (z.B. Verhaltens-
therapie) kann den Umgang mit Tics, Stereotypien und Zwangen erleichtern und somit
die spétere Integration positiv beeinflussen. Hierzu ist es notwendig, dass den Eltern
mit ihrem autistischen Kind diese Methoden moglichst frihzeitig zur Verfigung ste-
hen. Die Behandlung sollte bereits im Kleinkindalter beginnen und die Eltern missen
bei der Therapie mit eingebunden werden, um auch hier den Generalisierungseffekt zu

verstarken.

Beratungsfeld 2: Beratung wahrend der Ablosungsphase und Begleitung des Auszuges des

autistischen Erwachsenen

In dieser Phase der Abldsung besteht ein sehr hoher Beratungsbedarf. Dieser ergibt sich so-

wohl fur den Autisten selbst, der jedoch aufgrund seiner kommunikativen Einschrankung eher

Begleitung als konkrete Beratung braucht, fur seine Eltern sowie fir die aufnehmende I nstitu-

tion.

Information Uber Wohn- und Arbeitsmdglichkeiten

In den letzten Schuljahren des autistischen Kindes stellt sich fur die Eltern zunehmend
die Frage nach der Weiterbetreuung ihres autistischen Kindes. Wie aus den Ergebnis-
sen deutlich wurde ergab sich vor allem fir diese Personengruppe eine hohe Phase der
Unsicherheit bzgl. der Weiterbetreuung. Meist lagen die I nformationen Uber mogliche
Forderstétten, Werkstétten und Wohneinrichtungen nicht vor, so dass sich die Eltern
selbsténdig auf die Suche machen mussten. Sinnvoll wére somit gerade in dieser Pha-
se die Verfugbarkeit dieser wichtigen Informationen. Das Wissen Uber verschiedene
Maoglichkeiten reduziert die Unsicherheit bei den Eltern, die somit ihrem autistischem
Kinde mehr Stabilitét in der schwierigen Phase des Uberganges bieten kénnen. Hierzu
sind Informationsabende und Hospitationsmoglichkeiten in den letzten beiden Schul-
jahren notwendig. Die Organisation konnte erneut einem ambulanten Therapiezentrum
obliegen.

Kontaktaufnahme zur Wohneinrichtung

Nachdem die Eltern die notwendigen Informationen tber verschiedene Einrichtungen
erhalten haben, muss als néchstes die direkte Kontaktaufnahme zur Wohneinrichtung

erfolgen. Zunéchst sollte ein Besuchstermin der Eltern vereinbart werden, bei dem ers-
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te informelle (z. B. wann wird ein Platz frei) und individuelle (z. B. in welche Gruppe
kann der Autist integriert werden, welche Voraussetzungen missen geschaffen wer-
den) Gesichtspunkte besprochen werden. Das Gesprach sollte der | nformationssamm-
lung dienen und eine erste Vertrauensbasis zwischen Eltern und Einrichtung schaffen.
Nach einem Gespréch sollte der Autist die Moglichkeit erhalten, die Wohneinrichtung
selbst zu besuchen. Dieser wichtige Schritt sollte neben den Eltern auch von einer wei-
teren Vertrauensperson (Lehrer, Therapeut) begleitet werden. Im Anschluss an das
Gespréch und den Besuch in der Einrichtung findet eine Phase der Reflexion statt.
Sowohl Eltern als auch die Institution sollen Uber ausreichend Zeit verfiigen, eine Ent-
scheidung bzgl. einer moglichen Aufnahme in die Einrichtung zu treffen. Dabei sollte
den Eltern ein Gesprachspartner der Institution zur Seite gestellt werden, an den sie
sich in dieser Phase mit ihren Fragen und Angsten wenden konnen. Gleichzeitig sollte
den Eltern ein externer Fachberater (z. B. eines ambulanten Therapiezentrums) beglei-
tend zur Verfigung stehen, der neue Aspekte einbringen und die Eltern in ihrer Ent-
scheidungsfindung unterstitzen kann.

Planungsphase des Auszuges

Nachdem sich sowohl die Eltern als auch die Institution nach einer Reflexionsphase
fur eine Aufnahme des Autisten entschieden haben, beginnt die Konkretisierungspha-
se. Diese Phase beinhaltet sowohl eine Informationssammlung als auch eine Umset-
zungsphase. Um eine positive Integration des autistischen Menschen zu gewéahrleisten,
benttigt die Wohneinrichtung eine Vielzahl von Informationen Gber den autistischen
Menschen (seine Vorlieben, Gewohnheiten, seine Alltagsstruktur). Diese I nformatio-
nen sollen Uber drei verschiedene Wege gesammelt werden. Zunéchst dienen die El-
tern als Erfahrungslieferanten: Sie fuhren Uber 1 Woche ein Videotagebuch in ver-
schiedenen Alltagssituationen ihres Kindes (Aufstehen, Hygiene, Essenssituation,
Freizeitverhalten, Stereotypien, schwierige Situationen). Anhand dieser Videobeispie-
le erhalten Betreuer bereits einen konkreten Eindruck ihres kunftigen Bewohners. In
einem zweiten Schritt hospitiert ein Betreuer im Elternhaus des Autisten. In einem
dritten Schritt werden die bisher bestehenden Beobachtungen durch alte Informationen
(Tagbiicher, Lehrerbericht) erganzt. Auf der Basis dieser umfangreichen Informatio-
nen erstellen die Betreuer einen individuellen Betreuungs- und Hilfeplan fur den Au-
tisten. Dieser soll konkrete Handlungsanweisungen fir verschiedene Situationen (z.B.
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,,Bewohner isst nachmittags immer einen Joghurt”, ,,Bewohner tragt immer blaue So-
cken”, ,,In schwierigen Situationen hilft dem Bewohner die Beschaftigung mit einem
Kartenspiel”, ,,.Bewohner reagiert bei leichten Berthrungen an der Schulter panisch
und schl&gt sich dann selbst™) wie auch strukturelle Voraussetzungen (Gestaltung des
Zimmers, Gestaltung des Essplatzes etc.) enthalten. Die Ubertragung verschiedener
bekannter Rituale hilft dem autistischen Menschen auch bei veranderten Situationen
Stabilitét und Sicherheit zu bewahren. Dies kann schwierige Verhaltensweisen wie au-
toaggressives Verhalten verhindern.

Der individuelle Hilfeplan wird in einem Aufnahmegespréch mit den Eltern bespro-
chen und durch deren Anregungen erganzt. In diesem Gesprach muissen auch RUck-
meldesysteme zwischen Eltern und Betreuern nach Aufnahme des Autisten in die Ein-
richtung (Telefonkontakt, Besuchskontakt) sowie die Besuchsregelung besprochen
werden. Nachdem es vor allem bzgl. der Besuchsregelung bei Autisten oft auch zu
unvorhergesehenen Reaktionen kommen kann (z. B. Wechsel zwischen Elternhaus
und Einrichtung funktioniert nicht), mussen alternative Mdglichkeiten (Besuch der El-
tern in der Einrichtung) bereits mit in Erwégung gezogen werden. Zudem muss vor
der Aufnahme die Klarung der Kosteniibernahme (Kosteniibernahme durch Pflege-
versicherung, Sozialhilfe BSHG, Jugendhilfe KJHG, Pflegeleistungsergénzungsge-
setz) erfolgen. Hier kann ein sozialpadagogischer Dienst hilfreich sein, der die Eltern
im Kontakt mit den verschiedenen Amtern berét.

Nachdem der individuelle Betreuungs- und Hilfeplan feststeht, kann der Ablauf der
Ablosung und des Auszuges geklart werden. Hierbei mussen ebenfalls mehrere Alter-
nativen abgewogen werden. Es gilt zu kléren, ob der Autist zundchst fur einen be-
grenzten Zeitraum in einem Internat untergebracht wird oder ob er vollstandig in ein
Wohnheim zieht. Diese Alternativen missen nach Abwéagung ihrer Vor- und Nachtel-
le in jedem Einzelfall zwischen Institution und Eltern besprochen werden. Ubergangs-
|6sungen wie Urlaub in der Einrichtung oder Ubernachtung am Wochenende kénnen
far Autisten nicht als Standard festgelegt werden. Sie beinhalten einen schnellen
Wechsel, der fir Autisten oft nicht nachvollziehbar ist und zu einem ,,inneren Chaos”
fuhren kann. Hier sollten die Eltern aufgrund ihrer Erfahrung individuell entscheiden
durfen. Das Angebot solcher Méglichkeiten ist jedoch auch fir die Personengruppe
der Autisten als sinnvoll zu befurworten.
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Ablauf des Auszuges

Im Aufnahmegespréch wird bereits ein fester Zeitpunkt des Auszuges festgelegt, so
dass sich alle Beteiligten gezielt auf diesen Zeitpunkt vorbereiten kdnnen. Ein bis zwei
Wochen vor dem Auszug sollen die Eltern zusammen mit dem autistischen Bewohner
das Zimmer besichtigen. In Rucksprache mit der Institution wird dann noch einmal
besprochen, welche Veranderungen vorgenommen werden missen und welche Ge-
genstande der Bewohner noch von zu Hause mitbringen kann. Es wird ebenfalls genau
vorbesprochen, wer den Bewohner bringen wird und wer ihn in Empfang nehmen
wird. Es wird ein Bezugsbetreuer festgelegt, der in der ersten Zeit die hauptsachliche
Betreuung des Bewohners Ubernimmt. Zu viele Personen- und Betreuungskontakte
wrden den autistischen Menschen tberfordern. Der Ablauf des Einzuges (Zeitpunkt,
anwesende Personen) wird noch einmal zwischen Bezugsbetreuer und Eltern festge-
legt. Am Tag des Einzuges wird der Bewohner von seinem bereits bekannten Bezugs-
betreuer in Empfang genommen. Der Bewohner bezieht sein Zimmer und hat dort zu-
néchst die Moglichkeit, sich zuriickzuziehen. Im Laufe des Tages wird der Bewohner
in den Ablauf der Tagesstruktur eingeftihrt. Am Abend des ersten Tages gibt der Be-
zugsbetreuer telefonisch eine kurze Riickmeldung tber den Verlauf an die Eltern. Die-
se kurzen Telefonate sollten in der ersten Zeit téglich erfolgen.
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Informationsphase:  Einho-
len von Information Uber
verschiedene Wohnmoglich-
keiten

Beratung Uber verschiedene
Mdoglichkeiten (Internat, voll-
stationére Einrichtung)

Kontaktphase: Kontaktauf-
nahme zur Wohneinrichtung
Besuch der Eltern und des
Autisten in der Einrichtung,
Informationssammiung  Uber
notwendige Voraussetzungen
zur Aufnahme des autisti-
schen Bewohners

|

Reflexionsphase: Eltern und
Indtitution entscheiden und
beraten Uber die Aufnahme

Planungsphase:  Entschei-
dung Uber Aufnahme steht
fest, Kléung der Kosten-
Ubernahme und Zeitpunkt der
Aufnahme

|

|

Konkr etisierungsphase:

Videotagebuch der Eltern,
Hospitation des Bezugsbe-
treuers im Elternhaus, Feste-
legen eines individudlen
Betreuungs- und Hilfeplanes

punkt

Umsetzungsphase:
des Einzuges wird
festgelegt, Besichtigung des
Zimmers, Ablauf am Ein-
zuastag wird besprochen

Zeit-

|

Einzug

on)

Kontakt mit Bezugsbetreuer
Beziehen des Zimmers
Ruickzugsmdglichkeit
Kontaktangebote durch Be-

zugsbetreuer
EinfUhrung in Tagesstruktur
Rickmeldung an  Eltern

durch Bezugsbetreuer
Notfallplan (Notfallmedikati-

Abbildung 6.6: Phasen der Ablésung
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Beratungsfeld 3: Beratung zur Integration des autistischen Bewohners nach seinem Auszug

aus dem Elternhaus

e Aufbau einer Tagesstruktur
Der individuelle Forderplan wird als Grundlage zur Einfuhrung der Tagesstruktur ge-
nutzt. Hierbei werden viele bekannte Rituale genutzt, um dem autistischen Bewohner
schnellstmbglich ein Geflhl von Vertrautheit und Sicherheit zu vermitteln.

e Bezugsbetreuer
Ein bestimmter Betreuer soll in der Integrationsphase ausschlief3lich fur den Bewohner
zustdndig sein und ihn begleiten. Er sollte dessen kommunikativen Muster bereits
kennen.

e Aufbau von Kommunikationsstrukturen
Der Bezugsbetreuer soll zunehmend andere Betreuer in die Kommunikationsstruktu-
ren des Bewohners einfihren, neue Kommunikationsmuster (z. B. Teacch-Karten)
sollten ebenfalls nach und nach eingefiihrt werden.

e Aufbau von Freizeit- und Gruppenaktivitéten
Mit Hilfe seines Bezugsbetreuers wird der Bewohner schrittweise in Freizeit- und
Gruppenaktivitdten integriert. Wichtig ist hierbei, dass der Bewohner Einzelanleitung
erhalt, um Uberforderungssituationen zu verhindern.

e Notfallplan und Krisenmanagement
Hier sollte bereitsim Vorfeld festgelegt werden, was beim Auftreten von Krisen (z. B.
Auto- und Fremdaggression) zu tun ist, wer zustdndig ist und wer informiert werden

MUSS.

- 216 -




Interpretation der Ergebnisse und Schlussfolgerungen

Abbildung 6.7 veranschaulicht die Aufgaben und das VVorgehen bei der Integration des autis-

tischen Menschen in die Wohngruppe.

Bezugs-
Tages munikativer
sruktur Strukturen
‘ Integration

Aufbau von
Freizeit- und
Gruppenak-

tivitaten

Krisenmana-
gement

Abbildung 6.7: Integration des autistischen Menschen in die Wohngruppe

Der Beratungsleitfaden zeigt Mdglichkeiten auf, die Schwierigkeiten autistischer Menschen
bei der Ablésung vom Elternhaus zu reduzieren. Der hier dargestellte L eitfaden soll praxisnah
eingesetzt werden. Unter Berticksichtigung der kritischen Einschrankungen (siehe hierzu Ka-
pitel 3) konnen die dargestellten Ergebnisse und die daraus folgenden Ableitungen auf den

Personenkreis der Autisten generalisiert werden.
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7 Zusammenfassung

Die vorliegende Arbeit untersuchte die Entwicklung autistischer Menschen im frihen Er-
wachsenenalter. Im Zentrum stand hierbei die Phase der Ablésung vom Elternhaus verbunden
mit der Fragestellung, inwieweit Menschen mit Autismus die Bewaltigung dieser Entwick-
lungsaufgabe gelingt. Ziel dieser Studie war die Entwicklung eines beratenden Leitfadens zur
Bewadltigung der Entwicklungsaufgabe Auszug aus dem Elternhaus und Integration in eine
Wohn- und Arbeitsgruppe fur Autisten. Hierzu wurde die Zielgruppe der autistischen Men-
schen (N = 11) mit zwei Vergleichsgruppen von Menschen mit Down-Syndrom (N = 4) und
Menschen mit geistiger Behinderung (N = 9) verglichen. Mit Hilfe von semistrukturierten In-
terviews und Fragebdgen, die mit den Eltern der Probanden und den Betreuern der Wohnein-
richtung durchgefuihrt wurden, wurden Unterschiede und Gemeinsamkeiten hinsichtlich der
Ablosung vom Elternhaus, der Bewaltigung der Entwicklungsaufgaben im friihen Erwachse-
nenalter sowie der sich damit ergebenden Schwierigkeiten in der Schaffung von Wohnstruk-
turen zwischen den drei Vergleichsgruppen herausgearbeitet. Das Interview wurde theoriege-
leitet entwickelt und stellenweise mit Hilfe von Ausziigen aus standardisierten Frage- und
Beobachtungsbdgen erganzt.

Die Ergebnisse verdeutlichten, dass die Besonderheiten des autistischen Stérungsbildes in
dieser Phase besonders in den Vordergrund treten und die Loslésung vom Elternhaus er-
schweren. Als zentral konnten vier Faktoren herausgearbeitet werden, die die Abldsung vom
Elternhaus fur autistische Menschen beeintrachtigten: eingeschréankte Kommunikations- und
Interaktionsmoglichkeiten, eingeschrénkte Generalisierbarkeit von Fahigkeiten, negative Er-
fahrungen im Entwicklungsverlauf und stérende Verhaltensweisen sowie eine geringe Flexi-
bilitdt im Umgang mit Veradnderungen.

Anhand der Ergebnisse wurden unterschiedliche Beratungsfelder (Zielperson der Beratung,
Beratungszeitpunkt und Inhalt der Beratung) definiert. Ziel der Beratung ist der Aufbau einer
Vernetzung zwischen Einrichtungen, die im Verlauf der Entwicklung eines autistischen Men-
schen mit dessen Versorgung, Therapie und Betreuung betraut sind. Im Zentrum steht dabei
die Schaffung einer zentralen Koordinationsstelle in Form eines ambulanten Therapiezent-
rums. Dieses unterstiitzt die Eltern bei der Suche nach geeigneten Einrichtungen, Therapie-
maoglichkeiten, medizinischer Versorgung und Freizeitangeboten. Hierdurch kénnen positive
Erfahrungen im Entwicklungsverlauf gemacht werden, die als Ressource fur die spéatere Ablo-

sung vom Elternhaus genutzt werden konnen.
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