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«lhr Sohn passt nicht in unsere Institution!»
Erwachsene Menschen mit Autismus in der Schweiz

Erwachsene Menschen mit Autismus ha-
ben es nicht leicht, einen betreuten Wohn-
platz zu finden. Eltern von Betroffenen be-
gegnen auf der Suche nach einem geeig-
neten Betreuungsplatz fiir ihr Kind vielen
Schwierigkeiten. Im Vordergrund stehen
gemdss den Ergebnissen einer Lizentiats-
arbeit der Universitat Ziirich mangelnde
Platze. Doch dahinter konnten tiefgriindi-
gere Probleme stecken ...

Problemstellung

Verglichen mit der nicht iiberschaubaren
Menge an Studien zum Autismus als St6-
rungsbild, gibt es nur sehr wenige Studien
tiber erwachsene Menschen mit Autismus
(vgl. Morgan, 1996). Jirgen Wendeler hat
1984 sein Buch mit dem Titel «Autistische
Jugendliche und Erwachsene» veréffent-
licht. Er hatte zum Ziel, Informationen tiber
die Lebenssituation autistischer Jugendli-
cher und Erwachsener in Gesprachen mit
deren Eltern zu sammeln. Seine Auswertun-
gen beschreiben Merkmale der autistischen
Behinderung und deren Auswirkungen auf
das Leben, die Beschiftigung und die Frei-
zeitgestaltung von betroffenen Menschen.
Ein grosses Unverstandnis fiir die Verhal-
tensbesonderheiten von Menschen mit Au-
tismus bewirken eine Abweisung und Aus-
sonderung der Betroffenen, die die gesamte
Familie mit einschliesst. Das soziale Verhal-
ten von Menschen mit Autismus beschreibt
Wendeler als eine «ungewollte Isolation».
Die gesamte Familie erfahrt eine starke Be-
lastung, da offenbar niemand helfen kann.
Noch sehr verbreitet ist gemdss Wendeler
der Glaube, Autismus sei eine Folge von un-
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zureichender Erziehung. Die Abweisung
von Betroffenen durch Institutionen wird
im Bericht von Wendeler eindriicklich be-
schrieben: «Einer dieser schwerer behin-
derten autistischen Jungen wurde jahrelang
von einer Einrichtung zur anderen weiter-
gegeben. Nirgends durfte er bleiben, weil
er nicht <hineinpasste> oder nicht <trag-
bar> war. Schliesslich wurde die Mutter er-
presst, einem stereotaktischen Eingriff als
Mittel gegen seine Aggressivitdt zuzustim-
men, damit eine Institution ihn schliesslich
behielt» (Wendeler, 1984, S. 177). Die Auf-
nahme in eine Institution war bei diesem
Jungen an Bedingungen gekniipft. Interes-
sant ist auch Wendelers Verweis auf den
Interaktionspartner des betroffenen Men-
schen. Er sagt, dass das soziale Verhalten
von Menschen mit Autismus nicht hinrei-
chend beschrieben werden kann, ohne das
soziale Verhalten des jeweiligen Partners zu
betrachten. Der Partner hat in seinen Augen
die Aufgabe der Kompensation. Ausgangs-
lage der Untersuchung der Autorin ist also
eine Irritation, das Wissen um die Schwie-
rigkeit in der Betreuung von erwachsenen
Menschen mit Autismus.

Forschungssetting und Methoden

Die Autorin setzte sich in ihrer Lizentiats-
arbeit die Exploration der Betreuungssitua-
tion von erwachsenen Menschen mit Autis-
mus in der Schweiz zum Ziel. In der quali-
tativen Forschungsanlage hat sie Gesprache
mit den — gemass einer durchgefiihrten Sta-
keholderanalyse — fir diese Untersuchung
wichtigsten zwei Akteuren des Feldes ge-
fahrt: mit Eltern von Menschen mit Au-
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tismus und mit Vertretenden von Institu-
tionen. Um ein ganzheitliches Bild der Si-
tuation zu erhalten, hat sie in Ergdnzung
dazu Besuche in den jeweiligen Wohnset-
tings des im Mittelpunkt stehenden Men-
schen mit Autismus abgestattet. Dabei wur-
den Beobachtungssequenzen eingebaut. Ei-
ne intensive, auf den ethnopsychoanaly-
tischen Forschungsmethoden basierende
Selbstbeobachtung hat den gesamten For-
schungsprozess begleitet. Die transkribier-
ten Interviews, die Beobachtungs- und Ge-
sprachsprotokolle sowie die personlichen
Tagebuchnotizen wurden im Anschluss mit
der Methode der Grounded Theory ausge-
wertet.

Die Studie der Autorin wird im Dezem-
ber 2007 in der Edition Soziothek erschei-
nen (www.soziothek.ch). Der folgende Uber-
blick tiber die gegenwirtige Wohnsituation
von Menschen mit Autismus in der Schweiz
soll einen Einblick in die Studie gewihrleis-
ten.

Ergebnisse der Untersuchung

zur Wohnsituation

von erwachsenen Menschen mit Autismus
Zur Veranschaulichung der Ergebnisse wer-
den in diesem Abschnitt Zitate von befrag-
ten Personen verwendet. Es wird jeweils
angegeben, welcher Stakeholder zu Worte
kommt. Es handelt sich um eine verkirz-
te Fassung der Ergebnisse aus der Untersu-
chung der Autorin.

Ungeniigend ausgebildetes

Betreuungspersonal

Viele Eltern von Menschen mit Autismus
miissen erleben, dass Betreuungspersonen
in Institutionen zu wenig tiber das Thema
Autismus wissen. Die Forderung nach spe-
zifischer Ausbildung des Personals ist in al-
len entsprechenden Veroffentlichungen ge-

stellt (vgl. Baeriswyl-Rouiller, 1990; Klicpe-
ra & Gasteiger Klicpera, 2004a und 2004b;
Haiussler, 2005). Dennoch sieht es in der Pra-
xis anders aus. Eine Mutter berichtete im
Rahmen der Untersuchung: «Und ich denke
halt einfach, so ein Heim miisste unbedingt
auch wirklich gute Kenntnisse haben tiber
Autismus. Das habe ich auch gemerkt, viele
Leute haben einfach zu wenig gewusst tiber
Autismus, die mussten das nachher einho-
len gehen, (...) also wenn man mit Behinde-
rungen zu tun hat, dann misste man halt
unbedingt iiber Autismus mehr Bescheid
wissen.» Nach Aussagen vieler der befrag-
ten Personen kommt in den sozial- und son-
derpddagogischen Ausbildungen das The-
ma Autismus zu kurz.

Nichtwahrnehmen

des Expertenwissens der Eltern

Die klare Forderung nach enger Zusammen-
arbeit zwischen Eltern und Institutionen
wird in der Praxis hdufig nicht umgesetzt.
Ein Beispiel soll dies veranschaulichen. Ein
junger Mann mit Autismus hat geméss Aus-
sagen seiner Eltern ab und an «Schiittelun-
gen». Das bedeutet, dass sich sein Kérper
verkrampft und er sich «schittelt». Fur ihn
ist das eine Strategie, mit Druck oder Proble-
men umzugehen, die er nicht anders verar-
beiten kann. Eines Abends in der Sportgrup-
pe hatte der entsprechende Mann einen sol-
chen Anfall. Dabei hat er sich mit der Hand
an seinem Glied festgehalten, was die Leite-
rin der Sportgruppe als sexuelle Stimulation
interpretierte. Darauf hin erklérte sie ihn zu
einer Gefahr fir die Gruppe und schloss ihn
daraus aus. Die Sportgruppenleiterin hat so
vor dem Hintergrund ihres eigenen Inter-
pretationskontextes einen Entschluss ge-
fasst, ohne auf Erkldrungen zu horen, die im
entsprechenden Fall von Seiten der Eltern
sowie von Seiten der Institution kamen. Die

Schweizerische Zeitschrift fir Heilpddagogik 10/07



Mutter des betroffenen jungen Mannes sag-
te: «Ja und sie [die Leiterin der Sportgrup-
pe, Anm. A.K.| lasst es sich nicht sagen, sie
war iberzeugt, das ist so.» Eltern miissen
dies immer wieder erleben, auch wenn Ha-
ussler fordert: «Sie [Therapeuten und Pad-
agogen, Anm. A.K.| missen sich bemiihen,
Fachleute fur Autismus zu werden, wihrend
die Eltern Experten fiir ihr Kind bleiben. (...
) Die Eltern haben ein Recht darauf, stets zu
wissen, was mit dem Kind getan wird und
warum. Entsprechend werden die professi-
onellen Helfer immer wieder darauf hinge-
wiesen, dass sie keine {iber den Eltern ste-
hende Experten, sondern deren Begleiter
sind» (Héussler, 2005, S. 17).

Krisen

Menschen mit Autismus fallen immer
wieder aus Betreuungssettings heraus. Es
scheint schwierig zu sein, sie in Institu-
tionen zu betreuen. Ich mochte dieses Er-
gebnis anhand eines Beispiels veranschau-
lichen. Ein junger Mann mit Autismus ist
nach Ende seiner Kindheit — mit 18 muss-
te er die Institution wechseln — in ein Heim
fir erwachsene Menschen mit verschiede-
nen Behinderungen gezogen. Eine schwe-
re Krise fithrte schlussendlich dazu, dass
er in einer psychiatrischen Klinik unterge-
bracht werden musste. Im Nachhinein kann
nicht rekonstruiert werden, wie es so weit
kam. Seine Mutter erzidhlt Giber seine Ver-
tassung in der Psychiatrie, die man als den
Tiefpunkt seiner Krise betrachten muss. Ih-
re Worte erscheinen unglaublich, und doch
ist der betroffene Mann kein Einzelfall. Sie
sagt: «Er war dort in einer Isolierzelle — also
man muss wirklich von Zelle reden, das war
wie ein Gefdngnis — einfach nichts, nur ge-
rade so ein Stoffbett und so eine WC-Schiis-
sel... weil er halt aggressiv war, er hat Dinge
herumgeworfen, er hat, wenn irgendetwas
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in der Ndhe war, alles herum geworfen, also
er hat, es war fast wie ein Tier, wie er gelebt
hat, er hat sich auch verschmiert mit Kot,
also einfach wirklich eine extrem schwieri-
ge Situation. (...), ich habe ihn so nicht ge-
kannt, er war sehr lebendig, nicht unbedingt
immer frohlich und aufgestellt, aber leben-
dig und er hat alles selber machen kénnen
friher, er war sehr selbstidndig, hat sich sel-
ber geduscht und die Haare gewaschen, er
hat selber gegessen, seine Sachen aufge-
raumt. Und von dem Punkt, ihn dann so
zu sehen, dass er einfach wie ein Tier sich
benimmt, das hat mir schon wehgetan, als
Mutter. Nach einer Weile hat er dann Medi-
kamente geschluckt und wurde so langsam
ruhiger und konnte sich erholen. Er ist dann
einfach ungefihr sechs Monate im Bett ge-
legen, und er war auch nicht ansprechbar,
er war immer unter dem Leintuch, hat sich
zugedeckt mit diesem Leintuch und wollte
von nichts wissen, hat sich ganz abgekap-
selt von der Welt.» Im Zusammenhang mit
solchen Krisen spricht Feuser von der He-
rausforderung des «Mitmensch-Seins». An
einem dhnlichen Beispiel stellt er die Frage,
die man sich nach Meinung der Autorin in
jedem einzelnen Fall stellen muss, um den
Blick weg vom von Autismus betroffenen
Individuum hin zu einer Interaktion neh-
men muss: « War es der Autismus, wenn uns
dieses Mddchen in zehn Jahren [..] als ei-
ne sich schwerst selbstverletzende und aus-
agierende junge Frau begegnet, von deren
Lernfihigkeit nichts mehr zu bemerken ist
und die fixiert, sediert oder gar weggeschlos-
sen werden muss, weil niemand mehr mit
ihr zurechtkommt — oder war es unsere Un-
fahigkeit als Gesellschaft die Herausforde-
rung des Mitmensch-Seins dieses Mddchens
anzunehmen?» (Feuser, 2001, S. 6, Hervor-
hebung A.X.).

1"
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Mangelnde Angebote

fiir erwachsene Menschen mit Autismus

Viele Eltern erleben die Suche nach einem
betreuten Wohnplatz fir ihren Sohn oder
ihre Tochter mit Autismus als schwierig. Ihr
Kind muss immer wieder eine Institution
verlassen, da es offenbar nicht klappt (vgl.
Steinhausen, 2004, S. 20). Eine Unterbrin-
gung in einer Institution scheint immer an
den Menschen mit Autismus zu scheitern:
Sie «passen» nicht in diese Institution, ge-
horen nicht in jenes Heim. In der Stichpro-
be der Untersuchung fanden 50% der Men-
schen mit Autismus kein Wohnangebot. In
der Folge mussten die Eltern die Zustandig-
keit fiir deren Betreuung und Beschiftigung
tibernehmen. Die Notwendigkeit fiir Ange-
bote im Bereich der Betreuung fiir erwach-
sene Menschen mit Autismus ist bekannt
(vgl. Klicpera & Gasteiger Klicpera, 2004a
und 2004b; Steinhausen, 2004; Baeriswyl-
Rouiller, 1990).

Diskussion und Ausblick

Ich habe die Ergebnisse meiner Forschung
mit gesellschaftskritischen, soziologischen
und ethnopsychoanalytischen Uberlegun-
gen verglichen. Grund daftir war die Irrita-
tion, die sich in der Gegeniiberstellung der
bereits bekannten Anforderungen an Ein-
richtungen fir Menschen mit Autismus und
der tatsdchlich vorgefundenen Wohn- und
Lebenssituationen zwangsldufig ergab. Mei-
ner Meinung nach muss man das «Problem»
aus einer anderen Perspektive angehen. Ich
plddiere fur nachfolgende Schwerpunkte:

Ausgehen von der individuellen Situation

In der Konzeption von Institutionen wird
von Theorien iiber Menschen mit Behinde-
rungen und von Menschenbildern ausge-
gangen, die schriftlich festgehalten und als
Leitbilder zur Verfiigung stehen. In dieser

konzeptionellen Gestaltung widerspiegelt
sich die westliche Auffassung von Wirk-
samkeit: «Um wirksam zu sein, konstruie-
re ich eine ideale Modellform, fur die ich ei-
nen Plan mache und der ich ein Ziel setze;
dann mache ich mich daran, nach diesem
Plan und in Abhéngigkeit von diesem Ziel
zu handeln» (Jullien, 2006, S. 17). Der west-
lichen Anschauung stellt Jullien in der Fol-
ge die chinesische entgegen, die fiir die vor-
liegende Thematik von Interesse sein kénn-
te: «Der Stratege wird also von der Situation
ausgehen, und zwar |...] von der vorliegen-
den Situation, in der ich mich befinde und
innerhalb derer ich versuche auszumachen,
wo sich das Potential befindet und wie es
auszunutzen ist» (Jullien, 2006, S. 34). Auf
diesen Uberlegungen aufbauend pliddiere
ich fur neue, innovative und vor allem indi-
viduelle Angebote. Voraussetzung dafiir ist
eine enge Zusammenarbeit mit den Eltern
und ehemaligen Betreuungspersonen, sowie
eine intensive Beobachtung des im Mittel-
punkt stehenden Menschen. Feuser hat die
Betonung der Individualitdt mit dem Stich-
wort der «Gesamtsituation» umschrieben,
die es umfassend festzustellen gilt und an
der sich Massnahmen orientieren miissen
(vgl. Feuser, 1980). Die selber von Autismus
betroffene Grandin umschreibt diese Tatsa-
che mit folgendem, pragnantem Ausspruch:
«First, like all children, no two autistic child-
ren are alike. What may work successtully
for one child will not work for another.
[...] The goal is to observe and find the spe-
cific pattern of responses each child exhi-
bits, then move from there» (Grandin, 2005,

S. 149).

Betrachten der Interaktion

In der bisherigen Erforschung des Autis-
mus ist zu sehr vom Individuum ausgegan-
gen worden. Dabei wurde die interaktionis-
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tische Komponente vernachléassigt, die in je-
der Begegnung zwischen Menschen spielt.
In Interaktionen findet ein erheblicher An-
teil an unbewussten Prozessen statt. Die
Mechanismen der Ubertragung und Ge-
geniibertragung seien an dieser Stelle an-
gesprochen, auf die sich die ethnopsycho-
analytischen Forschungsmethoden bezie-
hen (vgl. Devereux, 1984; Erdheim, 1988;
Parin, 1992). Wenn zudem Menschen mit
eingeschrankten Kommunikationsmoglich-
keiten an der Interaktion beteiligt sind,
wird vom Interaktionspartner ein hohes
Mass an Interpretationsleistung gefordert.
Darin birgt stets die Gefahr des Miss-Inter-
pretierens und die Entstehung von sekunda-
ren Problemen. Das bedeutet: Betreuungs-
personen, therapeutisches und sonderpa-
dagogisches Personal, die mit Menschen
mit Autismus interagieren, tragen erheb-
lich zur Interaktion mit diesen Menschen
bei — und diese Interaktion gilt es vermehrt
zu erforschen, zu beobachten, festzuhalten
und auszuwerten.

Reflexion

Menschen mit Autismus leben meist in in-
stitutionellen Settings. Institutionen erfil-
len neben ihrem Erziehungs- und Versor-
gungsauftrag eine gesellschaftliche Funk-
tion. Seit jeher kommen sonderpadago-
gische Institutionen einer ambivalenten
Aufgabe nach: derjenigen des Forderns,
aber auch derjenigen des Separierens. Men-
schen, die nicht in das Schema von Norma-
litat passen, tiber das eine Gesellschaft ver-
fuigt, 16sen Angst aus. Diese Angst als Bedro-
hung der eigenen Integritat wird — durch ei-
nen unbewussten Prozess — abgewehrt und
in den institutionellen Settings aufgefan-
gen. Institutionen, so kann man sagen, fan-
gen also gesellschaftliche Abwehrmecha-
nismen auf. Die abgewehrte Angst aber lebt
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unbewusst weiter und belddt die Rollen der
in den Institutionen arbeitenden Personen
mit den unbewussten, gesellschaftlichen
Spannungen. Parin beschreibt dies folgen-
dermassen: «Der Widerspruch in der Gesell-
schaft ist zum Widerspruch im Subjekt ge-
worden. Das Ich erscheint nun nicht mehr
allein als Widerpart der gesellschaftlichen
Umwelt, es trdagt auch die gesellschaftlichen
Widerspriche als Rollen-Identifikationen in
sich. Die Aufklarung der Subjektivitit kann
die gesellschaftlichen Verhiltnisse enthiil-
len; erst das von seinen inneren Widerspri-
chen befreite Ich gewinnt jene Stirke und
Autonomie, die es braucht, um seine Bediirf-
nisse wahrzunehmen» (Parin, 1992, S. 120).
Die «Aufkldrung der Subjektivitit», wie sie
Parin beschreibt, bedeutet in den Augen der
Autorin im Kontext der institutionellen Ar-
beit die Auseinandersetzung mit eigenen
Rollenideologien, mit Spannungen und mit
unbewussten Prozessen. Die Betreuungsar-
beit von Menschen, die vom Schema der
Normalitdt abweichen, muss somit von ei-
nem hohen Ausmass an Reflexion begleitet
werden. Eine Reflexion, in der Mechanis-
men der Macht, der Ohnmacht, der eigenen
und der fremden Abhéngigkeit zum Thema
gemacht werden.

cand. lic. phil.

Andrea Kaufmann
Sonderpddagogin
Walffenplatzstrasse 8o

8ooz Ziirich

andreakaufmann@bluewin.ch
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Autismus — Strukturiertes Wohnen und Arbeiten
3. Ostschweizerisches Autismus-Symposium in Rorschach

Samstag 10. November 2007

Wie leben, wohnen und arbeiten Menschen mit Autismus?

Wohnen und Arbeiten sind Grundbediirfnisse im Leben von allen Menschen. Ein Platz zum Wohlfiihlen, eine sinn-
volle Aufgabe und das Leben in Gemeinschaft sind zentrale Bestandteile von Lebensqualitat. Das gilt selbstver-
standlich auch fiir Menschen mit Autismus.

Was aber macht die besonderen Bediirfnisse der Betroffenen aus? Welche Strukturen brauchen diese Menschen,
um ihren Alltag zufriedenstellend bewiltigen zu kdnnen? Welche Schwierigkeiten sind zu erwarten beim Uber-
gang von der Schule in die Arbeitswelt und bei der Abldsung vom Elternhaus? Was sollten Institutionen be-
denken, damit auch Menschen mit Autismus bei ihnen einen Ort finden, an dem sie leben, wohnen und arbei-
ten kénnen?

Das Symposium «Autismus —Strukturiertes Wohnen und Arbeiten» stellt sich diesen Fragen und lasst dazu Fach-
leute aus dem In- und Ausland zu Wort kommen. Die Antworten sollen allen fiir die Entwicklungs- und Bildungs-
prozesse von Menschen mit Autismus verantwortlichen Personen Anregungen geben und Mut machen, die Kon-
zepte und Strukturen in den Bereichen Wohnen und Arbeiten zu hinterfragen und zu iberdenken. Vielleicht er-
kennen wir dann, dass nicht die Menschen mit Autismus behindert sind, sondern wodurch sie behindert werden
—und fangen an, etwas zu verandern.

Die Fachstelle Autismushilfe Ostschweiz freut sich auf einen spannenden Austausch!

Infos: info@autismushilfe.ch oder www.autismushilfe.ch
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