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Einleitung
Zahlreiche erwachsene Menschen mit Autismus beteiligen sich in den letzten Jahren verstérkt

an der Diskussion sowohl alltagsbezogener als auch fachspezifischer Fragen rund um das
Ph&nomen des Autismus. Angefangen bei nicht 6ffentlichen Selbsthilfegruppen tber hetero-
gene Gesprachsrunden bei Tagungen und Kongressen reichen die Formen der Teilhabe von
Menschen mit Autismus am aktuellen Diskurs bis hin zur 6ffentlichen Darstellung eigener
Erfahrungen, Kenntnisse und Gedanken, teils im Rahmen von Auftritten im Medium Fernse-
hen, teils anhand von schriftlichen Ausfiihrungen. Ein besonderer Stellenwert lasst sich dies-
bezuglich den seit den 1990er Jahren in groRerer Zahl erschienenen Autobiographien und
Ratgebern von Menschen mit Autismus zusprechen. Diese erméglichen ihren Leserinnen und
Lesern zum einen eine Auseinandersetzung mit Selbstbeschreibungen und Erfahrungsberich-
ten aus der Betroffenenperspektive, zum anderen einen Zugewinn an spezifischem Wissen
zum Autismus. Die Autorinnen und Autoren verdeutlichen mit ihren Ausfiihrungen vielfach
ihren ,,Expertenstatus”, primér fur ihre personlichen Lebenserfahrungen mit dem Autismus,
dartiber hinaus gehend mit unterschiedlichen Anspriichen ebenso explizit fur fachspezifische
Fragen.

Die Betroffenenperspektive und den Gedanken des Expertenwissens aufgreifend werden in
den folgenden Ausfiihrungen die Ergebnisse einer Analyse und Auswertung von zehn ausge-
wahlten Autobiographien und Ratgebern von erwachsenen Menschen mit Autismus im Vor-
dergrund stehen. Einfuhrend erfolgt aus einer heilpddagogischen Perspektive ein Blick auf die
besondere Relevanz der Einbeziehung von Menschen mit Autismus in den Prozess der fachli-

chen Wissenserweiterung.

Aktuelle Entwicklungen in der Heil- und Sonderpadagogik

In den letzten Jahrzehnten hat sich in der Heil- und Sonderpadagogik ein deutlicher Wandel
grundlegender Perspektiven und Leitideen vollzogen, der vielfach mit dem Begriff des ,,Para-
digmenwechsels* (Haeberlin 2005, S. 70; Speck 2003, S. 32; Vernooij 2007, S. 29) in Ver-
bindung gebracht wird. Als Schlagworte, die mit diesem Wechsel zentraler fachlicher Sicht-
weisen einhergehen, lassen sich u.a. der Aspekt der ,,Selbstbestimmung von Menschen mit

einer Behinderung®, die Neudefinition eines fachlichen Rollenverstandnisses vom ,,Betreuer



zum Begleiter” sowie der Bedeutungsgewinn von ,,Integration, Inklusion und Partizipation®
als Zielvorstellungen padagogischen Handelns benennen. Beeinflusst wurde diese Entwick-
lung malRgeblich durch gesellschaftliche Verdnderungsprozesse sowie eine Vielzahl weiter-
entwickelter sozialtheoretischer Positionen. Den Kontext dieser Ausfuihrungen beriicksichti-
gend sollen nun drei aktuell relevante Perspektiven anhand ihrer zentralen Grundgedanken

dargestellt werden:

1. Ressourcenorientierung

Der verstarkte Blick auf die ,,Ressourcen* eines Menschen hat in den letzten Jahrzehnten in
den Sozialwissenschaften zur Ablésung einer traditionellen ,,Defizitperspektive* gefuhrt. Je-
der Mensch verfugt dieser Sichtweise folgend (ber einen Pool an Ressourcen — personaler
und sozialer Natur — deren Einbeziehung im Prozess der Begleitung oder Forderung aufgrund
ihrer hilfreichen Funktionen eine wichtige Bedeutung erhalten sollte. Der Begriff der Res-
sourcen umfasst in diesem Sinne sowohl in der Person liegende Starken als auch vorhandene
Formen sozialer Unterstlitzung. Die Herkunft des Gedankens der Ressourcenorientierung lasst
sich u.a. aus den Konzepten der ,,Salutogenese“ (Antonovsky 1997) sowie der Resilienz (u.a.
Opp & Fingerle 2007; Wustmann 2004) ableiten.

Ein deutliches Beispiel der Einbeziehung ressourcenorientierter Gedanken in den Diskurs
zum Thema Autismus findet sich in den von Gray und Attwood (1999) publizierten ,,Kriterien
fur die Entdeckung von Aspie®. Diese stellen eine Transformation gangiger Diagnosekrite-
rien, wie sie in DSM-IV bzw. ICD-10 zu finden sind, in eine Sprach- und Beschreibungsform
dar, die besondere Potentiale und Kompetenzen fokussiert. So werden aus einer ,,Qualitativen
Beeintrachtigung der sozialen Interaktion“ nach Gray & Attwood ,,Qualitative Vorteile in
sozialer Interaktion®, die sie beispielsweise anhand der ,,Fahigkeit, personliche Theorien oder
Perspektiven zu verfolgen, trotz offenkundiger Konflikte*“ oder auch der Charakterisierung
von ,,Beziehungen zu Altersgenossen gepragt von absoluter Loyalitat und untadeliger Zuver-

lassigkeit* naher beschreiben.

2. Konstruktivistische Perspektive

Die konstruktivistische Perspektive in der Heil- und Sonderpadagogik geht einher mit einer
kritischen Betrachtung der Objektivierbarkeit von Wirklichkeit. Unterschiedliche Positionen
des Konstruktivismus (u.a. Radikaler Konstruktivismus, Sozialer Konstruktionismus) stellen
die Existenz einer Wirklichkeit losgeldst von unseren personlichen Erfahrungen in Frage.

Stattdessen betrachten sie mogliche Prozesse des Erkennens von Wirklichkeit, die sich je



nach Position alleine in einer Person oder jedoch in der sprachlichen Kommunikation bzw.
der Interaktion abspielen (Werning, Balgo, Palmowski & Sassenroth 2002; Palmowski 2007).
Gemeinsam ist diesen Positionen die Annahme, dass unsere Wahrnehmung der Welt eine sub-
jektive ist, die durch unseren personlichen Erfahrungshintergrund sowie einen grof3eren, bei-
spielsweise den gesellschaftlichen Kontext, in dem sich die Beobachtung abspielt, beeinflusst
wird. Ubertragen auf menschliche Interaktion Iasst sich aus dieser Sichtweise ableiten, dass
wir in der Betrachtung und Beschreibung eines Gegenubers stets nur unsere AulRenperspekti-
ve formulieren konnen, die jedoch nicht mit der Innenperspektive der jeweiligen Person tber-
einstimmen muss. Ein besseres, vollstandigeres Verstehen einer Person macht in diesem Sin-
ne die Auseinandersetzung mit ihrer personlichen Sicht, d.h. der Innenperspektive, unum-
ganglich. Die Intention, Menschen mit Autismus verstehen zu wollen, sollte demzufolge not-
wendigerweise den Versuch beinhalten, sich den Innenansichten der jeweiligen Person soweit

wie moglich anzundhern.

3. Empowerment

Das in der aktuellen Heil- und Sonderpadagogik vielfach rezipierte Konzept des Empower-
ments liefert ein weiteres, die Einbeziehung von Menschen mit Autismus in die fachliche
Wissensbildung unterstiitzendes Konstrukt. Aus der amerikanischen Burgerrechtsbewegung
der 1960er Jahre stammend ist dieser Ansatz in den folgenden Jahrzehnten in zahlreichen so-
zialwissenschaftlichen Theoriebildungen zu einem Basiskonzept der Selbsthilfe geworden.
Der Gedanke des Empowerments steht fur die Selbsterméchtigung bzw. Selbstbefahigung,
d.h. der Wahrnehmung und Nutzung eigener Potentiale, einer marginalisierten Personengrup-
pe, zumeist mit der Intention, flr erweiterte Birgerrechte einzutreten (Herriger 2006; Theu-
nissen 2007). Dem Empowerment-Konzept folgend liegt es in der Mdglichkeit einer jeden
Person bzw. Personengruppe, aufbauend auf ihren Stérken und Ressourcen selbstbestimmt
und selbstverantwortlich fur die eigenen Interessen und Bediirfnisse einzutreten. Die Akzep-
tanz und aktive Berlicksichtigung dieser Potentiale wird gleichzeitig zu einer Aufgabe, die
sich dem Umfeld, sei es in padagogischen Handlungsfeldern oder anderen gesellschaftlichen
Kontexten, stellt (Rappaport 1985; Theunissen & Garlipp 1999; Theunissen & Plaute 2002).

Der Bedeutungsgewinn der Gedanken des Empowerments lasst sich exemplarisch sehr gut
anhand der Entwicklungen der Selbstdarstellung, des Eintretens fiir eigene Belange sowie der
Organisation von Selbsthilfegruppen von erwachsenen Menschen mit Autismus verdeutli-
chen. Ein Blick ins Internet kann diesbeziiglich einen ersten Eindruck aktueller Aktivitaten

vermitteln. So l&sst sich dort ein Zuwachs sowohl an personlichen Websites von Menschen



mit Autismus als auch an Websites von Interessensvertretungen (z.B. Aspies e.V. — Menschen
im Autismusspektrum, Autismuskultur) beobachten. Inhaltlich finden sich auf diesen Seiten
neben der umfangreichen Information und Aufklarung Gber Fragen zum Komplex des Autis-
mus u.a. organisatorische Hinweise zu den Aktivitaten regionaler Selbsthilfegruppen, Foren
fir Betroffene sowie Stellungnahmen im Sinne politischer Interessensvertretung. Es zeigt
sich, dass gerade das Medium des Internets fiir Menschen mit Autismus eine gute Mdéglichkeit
zur Nutzung vorhandener Empowermentpotentiale zu sein scheint.

Zusammenfassend l&sst sich aus den beschriebenen aktuellen Entwicklungen in der Heil- und
Sonderpédagogik restimieren, dass eine Beriicksichtigung der Gedanken der Ressourcenorien-
tierung, der konstruktivistischen Sicht und des Empowerment-Konzeptes eine verstarkte Ein-
beziehung der Erfahrungen, Kenntnisse und Sichtweise von Menschen mit Autismus nahe
legen. Mdglichkeiten der Anndherung an die Innenperspektive von Menschen mit Autismus
sowie der Nutzung vorhandener Potentiale sollen im Folgenden naher betrachtet werden.

Anndherungen an das Leben mit Autismus aus der ,.Innenperspektive*

»Fur das Verstandnis des Autismus am hilfreichsten ist [...], den personlichen Kontakt zu
autistischen Menschen zu suchen, ihre Gedichte, Briefe oder anderen schriftlichen AuRerun-
gen zu lesen, ihren Reden zuzuhdren, ihre Skulpturen oder Bilder anzuschauen, ihren Stim-
men zu lauschen, sie zu befragen, ihnen mit Respekt zu begegnen, von ihnen zu lernen und
ihre Art des Umgangs mit dem Leben zu beobachten.*

Jasmine Lee O*Neill (2001, S.13)

Eine Anndherung an die Innenperspektive von Menschen mit Autismus ist, abhdngig vom
Kontext der jeweiligen Auseinandersetzung mit dieser Thematik sowie den individuellen
Madglichkeiten der personlichen Begegnung, auf unterschiedlichen Ebenen denkbar. Neben
dem direkten Kontakt und unmittelbaren Austausch mit Menschen mit Autismus im privaten
oder beruflich-fachlichen Kontext bietet sich ergdnzend oder alternativ zu diesen Kontakt-
moglichkeiten die Auseinandersetzung mit dokumentierten Ausfuhrungen nicht unmittelbar
anwesender Personen an, z.B. anhand von Videoaufnahmen oder schriftlichen Dokumenten
(Artikel, Interviewniederschriften, Bucher, Websites etc.). Einen inhaltlich umfangreichen
und gleichzeitig leicht verfligbaren Zugang bildet die Lekture in Buchform vorhandener

schriftlicher Ausfiihrungen von erwachsenen Menschen mit Autismus.



Analyse und Auswertung ausgewahlter Autobiographien und Ratgeber

Fur die folgend dargestellte Untersuchung wurde eine Auswahl an zehn Monographien ge-
troffen, die in den Jahren 1992 bis 2008 in Deutschland erschienen sind. Die Monographien
lassen sich inhaltlich auf einem Kontinuum zwischen klassischen Autobiographien, Erfah-
rungsberichten und Ratgebern einordnen. Alle Monographien wurden persoénlich von Auto-
rinnen und Autoren verfasst, die nach eigenen Angaben eine medizinische Diagnose aus dem
Autismusspektrum erhalten haben. Von zwei Autorinnen, die mehrere Biicher verfasst haben,
wurde jeweils eine Monographie nach dem Kriterium der thematischen Relevanz ausgewahlt,
eine Autorin wurde aufgrund der Aktualitat der Publikationen mit zwei Monographien be-
ricksichtigt. Die Altersspanne der sechs Autorinnen lag zum Erscheinungsdatum der Buicher
zwischen 22 und 40 Jahren, das Alter der beiden Autoren bei 27 und 39 Jahren.
In die Auswertung sind mehr als 2600 geschriebene Seiten eingeflossen. Eine Eingrenzung
der ausgewahlten Monographien musste allein aufgrund der Fille vorhandener Publikationen
erfolgen. Nicht berlicksichtigte Monographien, die den oben genannten Kriterien entsprechen,
wurden nicht bewusst ausgeschlossen, sondern sind vielmehr der Notwendigkeit der Material-
reduktion zum Opfer gefallen.
Im Einzelnen wurden folgende Monographien in die Untersuchung einbezogen:
o0 Axel Brauns (2002): Buntschatten und Fledermause. Leben in einer anderen Welt
o Gunilla Gerland (1998): Ein richtiger Mensch sein. Autismus — das Leben von der an-
deren Seite
0 Temple Grandin (1994): Durch die glaserne Tur
o Jasmine Lee O’Neill (2001): Autismus von innen. Nachrichten aus einer verborgenen
Welt
o Dawn Prince-Hughes (2008): Heute singe ich mein Leben. Eine Autistin begreift sich
und ihre Welt
o Susanne Schafer (2006): Sterne, Apfel und rundes Glas. Mein Leben mit Autismus
o0 Nicole Schuster (2007): Ein guter Tag ist ein Tag mit Wirsing
o0 Nicole Schuster (2008): ...bis ich gelernt habe, einen Kumund zu machen. Korper
und Korpersprache aus der Sicht einer Asperger-Autistin
o Daniel Tammet (2007): EIf ist freundlich und funf ist laut
o Donna Williams (1992): Ich kénnte verschwinden, wenn Du mich berihrst. Erinne-

rungen an eine autistische Kindheit



Die Auswertung des Textmaterials erfolgte nach einem inhaltsanalytischen VVorgehen. VVorab
entworfenen Leitfragen wurden Kategorien zugeteilt, die im Laufe der Zuordnung von Text-

stellen weiter modifiziert wurden.

Betroffenen-
perspektive:
Erwachsene Men-
schen mit Autismus

Was erfahren wir (iber Welche Anregungen
das Leben mit Autismus? lassen sich aus den Dar-
(Diagnosekriterien, Stres- stellungen ableiten ?
soren, Hilfreiches) (Wunsche, Erwartungen,
Tipps, Botschaften)

Abbildung 1: Leitfragen der Untersuchung

Ausgehend von der Betroffenenperspektive standen zunéchst zwei tbergeordnete Leitfragen
im Vordergrund (s. Abbildung 1), die im weiteren Verlauf zu den folgenden Fragen als
Grundlage der Auswertung differenziert wurden:
1) Was erfahren wir Uber das Leben mit Autismus?

a. Welche Besonderheiten werden beschrieben ?

b. Was stresst oder tberfordert im Alltag ?

c. Was hilft und starkt im Alltag ?
2) Welche Winsche, Erwartungen und Anregungen werden formuliert ?
3) Welche besonderen Botschaften bzw. Intentionen werden vermittelt ?
Die nun anschlielende textnahe Auswertung des vorliegenden Materials prasentiert eine Zu-
sammenfassung und Interpretation der gewonnenen Erkenntnisse, begleitet durch eine Viel-
zahl an Originalzitaten aus den ausgewahlten Monographien. Den Gedanken der Ressourcen-
orientierung und des Empowerments folgend wird bei der Darstellung der Ergebnisse ein be-
sonderer Schwerpunkt auf die Aspekte Ressourcen (Frage 1c) sowie Botschaften an die Lese-

rinnen und Leser (Fragen 2 und 3) gelegt.



Welche Besonderheiten werden beschrieben ?

Bei der Betrachtung der Monographien lassen sich zahlreiche Belege fiir Ubereinstimmungen
der Betroffenenperspektive sowohl mit den klassischen Diagnosekriterien nach DSM-IV und
ICD-10 als auch den bereits erwéhnten Aspie-Kriterien (Gray & Attwood 1999) finden. Eine
positive Sicht auf die personlichen Besonderheiten, wie sie letzteres Instrument préaferiert,
lasst sich generell aus zahlreichen Formulierungen herauslesen.

Ein erstes haufig benanntes Beschreibungsmerkmal stellt der auffallige, vielfach unsichere
Umgang mit Gleichaltrigen, besonders im Kindesalter, dar, der sich besonders in den Schilde-
rungen von Susanne Schéfer wieder findet.

,.und ich wei3 ganz sicher, dass ich nie mit anderen Kindern spielen wollte. Zu der Zeit
kam ich wohl nicht darauf, dass man sie dazu gebrauchen konnte, um mit ihnen zu spie-
len.” (S. 21)

,,Uber mein Verhaltnis zu anderen Schiilern gibt es nicht viel zu sagen. Um nicht als
Aulenseiter dazustehen, tat ich ab und zu, als ob ich an deren Gespréchen interessiert
sei, weil meine grofte Angst war und ist, dass die Lehrer wieder der Mutter erzéhlen
konnten, dass ich die ganze Zeit alleine sei. In den Pausen versteckte ich mich in den
Fluren der Schulgebaude, auf den Toiletten oder drauBen in den Blischen. Die anderen
sagten, das Wirmchen sei kindisch, aber gleichzeitig stand ich weit tiber ihnen und be-
wahrte meine Individualitat. Die da mit ihrer Methode der Hammelherdenhaftigkeit!
Eigentlich war ich zufrieden, zumindest hatte ich nachmittags meine Ruhe.* (S. 76)

,.Ich weil nicht, ob man diese Kontakte ,,Freundschaft* nennen konnte. Wie lautet die
Definition flr diesen Begriff? Es steht nicht im Lexikon, wie oft man sich pro Jahr tref-
fen muB, um das ,,Freundschaft** nennen zu kénnen.* (S. 79)

Besondere Berucksichtigung in den ausfiihrlichen Beschreibungen personlicher Besonderhei-
ten erhalten zudem die Aspekte eingeschrankter bzw. besonderer Interessen sowie der bevor-
zugten Beschaftigung mit Teilen von Objekten, wie dies in den folgenden Zitaten deutlich
wird.

,-Ich konnte stundenlang am Strand sitzen, den Sand durch meine Finger rieseln lassen
und Miniaturgebirge bauen. Jedes einzelne Sandkdrnchen faszinierte mich, ich fuhlte
mich wie ein Wissenschaftler, der durch sein Mikroskop schaut. Ein anderes Mal be-
trachtete ich eingehend jede einzelne Linie meines Fingers und folgte ihr, als ob es sich
um eine StraRe auf einer Landkarte handeln wirde.* (Grandin 1994, S. 22)

,,Meine Vorliebe flir gebogene Sachen begann schon friih, lange bevor es lebensnot-
wendig flr mich wurde, diese gebogenen Sachen anzufassen. Ich mochte Biegungen, sie
waren so weich und leicht und, ja, eben gebogen. Ich empfand ein Bedurfnis nach Bie-
gungen, sie schenkten mir eine Art Befriedigung. Eine gebogene Sache hatte etwas Be-
ruhigendes an sich, das war ein ganz selbstverstandliches Gefuhl. Eine gebogene Sache
war auf die gleiche Art beruhigend wie griin eben griin ist, so selbstverstandlich, dass
man es unmoglich erkléren konnte.* (Gerland 1998, S. 11)



,» AuBer den Murmeln habe ich auch noch alles mogliche andere Runde gesammelt —
angefangen von den kleinen Kigelchen, die an der Spitze von Tintenpatronen sitzen, U-
ber Karnevals-Gummiballchen bis hin zu durchsichtigen Plastik-Kugeln, die ich in den
Deo-Rollern der Mutter entdeckte und zu deren Milvergniigen herauspulte, noch bevor
der Deo-Roller leer war. Noch im Alter von ca. 13 Jahren konnte ich gerne mein Fahr-
rad umgedreht aufstellen und die Rader wie ein Spinnrad drehen, wahrend ich biischel-
weise Gras am Reifen zerrieb. In der Schule spielte ich am liebsten mit dem Zirkel, den
ich auf dem Tisch tanzen und regelrechte Pirouetten drehen lieB.** (Schéafer 2006, S. 72)

,»»ZuU den haufigsten Fragen, die man mir stellte, gehtrte: Warum lernt man eine Zahl
wie Pi bis auf so viele Dezimalstellen auswendig? Meine Antwort darauf lautete damals
wie heute, dass Pi fiir mich etwas ungeheuer Schones und absolut Einmaliges ist. Wie
die Mona Lisa oder eine Mozart-Symphonie liegt der Grund, warum man Pi liebt, in der
Sache selbst.* (Tammet 2007, S. 205)

Besonderheiten in den diagnostisch relevanten Bereichen der Sprache und Kommunikation
werden ebenso beschrieben.

,.Ich suchte neue, noch nicht geschmeckte Worter. Mein Bedarf an neuen Wartern, die
entdeckt und erforscht werden konnten, war groRer als mein Bedarf an Menschen. Die
Worter weckten meine Neugier und riefen eine Art Hunger bei mir hervor. Fir neue
Worter hatte ich immer jede Menge Platz. Vendettas und Mixturen — diese Worter konn-
te ich genieRen.** (Gerland 1998, S. 139)

,»Am liebsten spreche ich Uber meine Interessen, meine Beschaftigungen und tbers ,,Ge-
schaft. [...] erzahle ich vorzugsweise von Biichern oder meiner Gartenarbeit und ver-
trauten Menschen vom Autismus, welchen zu erforschen eines meiner Lieblingsinteres-
sen geworden ist. Hier weil3 ich Bescheid und habe geniigend zu erzéhlen, oft vielleicht
sogar mehr, als der andere hdren will. Diesen Punkt in einem Gesprach festzustellen, ist
mir leider nicht moglich.* (Schuster 2007, S. 186)

Was stresst oder tiberfordert im Alltag ?

,»Angst ist sicherlich die Emotion, welche den meisten meiner Handlungen oder Nicht-
Handlungen zugrunde liegt. Aus Angst, dass man mir eine Bitte abschlagen konnte, ha-
be ich friiher gar nicht erst um etwas gefragt. Die Angst, dass Menschen mich ablehnen
kénnten, will mich daran hindern, ihnen Uberhaupt gegenlberzutreten. Ich habe Angst,
Fehler zu machen und andere Menschen zu enttduschen. Dinge, die ich nicht kontrollie-
ren kann, sind Furcht einfl6Rend, ebenso Tage, die ich nicht im Voraus planen kann.*
(Schuster 2007, S. 108)

Beziiglich maglicher Stressoren und Uberforderungen im Alltag lassen sich dhnlich der Be-
schreibungen personlicher Besonderheiten zahlreiche Uberschneidungen mit fachlichen Pub-
likationen benennen. Ein immer wieder kehrender Begriff ist der der ,,Angst” als handlungs-

hemmendem Faktor (s.0.). Angstzustdnde oder Stresserleben werden den Schilderungen der

Autorinnen und Autoren zufolge primar durch mdégliche Verénderungen in den alltdglichen



Routinen bzw. das Eintreten nicht vorhersehbarer Ereignisse ausgeldst. Die Intensitat der Re-
aktion auf erlebte Veranderung wird in den folgenden Zitaten deutlich:

,.veranderungen jeder Art stechen mir sofort ins Auge. Sei es ein Telefon, das nicht auf
der Ladestation liegt, ein frischer Blumenstraul3, den ich noch nicht gesehen habe, oder
eine Schale mit SRigkeiten, deren Herkunft mir nicht bekannt ist. Ich kann von diesen
Dingen nicht absehen und sie in ihrer Bedeutsamkeit nicht einschatzen. Eine Verande-
rung kann Verwirrung auslosen, mich innerlich aufwiihlen. Hat es etwas zu sagen, dass
heute ein Teller weniger auf dem Kiichentisch steht, den meine Mutter am Abend zuvor
flr das Fruhstick vorbereitet hat? In der Regel nichts weiter, als dass sie vergessen hat,
einen weiteren Teller aus der Spulmaschine zu nehmen. Trotz besseren Wissens lasse
ich mich von solchen kleinen Abweichungen verriickt machen.* (Schuster 2007, S. 24)

,,.Wenn sich etwas veranderte, hatte ich das Gefiihl zu sterben — mein Herz pochte, mei-
ne Ohren sausten, und mein Kopf fiihlte sich hohl an. Ich erinnere mich an Gelegenhei-
ten, bei denen entlang meiner Routen Geb&ude abgerissen wurden, Baume abgesagt,
neue Strallen gebaut wurden, und an zwei Brande. Es dauerte immer Wochen, bis ich
mich davon erholt hatte. Ich weinte und schrie und verkiindete meine Uberzeugung,
dass die Menschheit grundséatzlich bése sei. Ich hasste die Veranderer und die Verande-
rungen. Fur mich war das nichts weniger als Mord.* (Prince-Hughes 2008, S. 27)

Einen weiteren zentralen Ausléser fiir das Erleben von Stress bis hin zur Uberforderung stellt
eine wahrgenommene Uberflutung an Sinnesreizen dar. Haufig erwahnt werden diesbeziiglich
insbesondere Sinnesreize taktiler oder akustischer Natur.

,.Bestimmte Reize, die fur die meisten Menschen berhaupt keine Rolle spielen, erzeug-
ten bei mir gewaltigen Stre3. Wenn das Telefon klingelte oder wenn ich die Post durch-
ging, erlitt ich eine lampenfieberartige Nervenattacke. Was wiirde geschehen, wenn kei-
ne Post fir mich dabei war oder wenn ich tatsachlich einen Brief bekam, in dem etwas
Negatives stand? Das Klingeln des Telefons fiihrte zu der gleichen Reaktion — Angst.
Auch abends Bowling spielen zu gehen, machte mich nervds, und vor den Schulausfli-
gen graute mir. Ich befiirchtete namlich, in der Offentlichkeit Angstzustande zu bekom-
men, ohne damit umgehen zu kénnen.* (Grandin 1994, S. 771.)

,.Berihrungsreizen ausgesetzt zu sein stellt fir mich wie fiir viele andere Autisten eine
ausweglose Situation dar. Unser Korper verlangt sehnstichtig nach Kontakt mit anderen
Menschen, doch wenn es dazu kommt, ziehen wir uns verwirrt zurtick, weil es weh tut.
(Grandin 1994, S. 33)

,.Fruher stand ich dabei unter standiger Anspannung, dass sie mich wohlmeinend strei-
cheln oder driicken kdnnten. Denn das hatte ich in diesen Momenten am wenigsten er-
tragen konnen.* (Schuster 2007, S. 96)

Was hilft und starkt im Alltag ?
Die Betrachtung hilfreicher und starkender Aspekte im alltdglichen Leben mit dem Autismus

hat entsprechend der dargestellten ressourcenorientierten Perspektive einen besonderen Stel-

lenwert in der Auswertung der Monographien eingenommen. Nach der Extrahierung einer



Vielzahl aussagekraftiger Textstellen konnten diese den folgenden acht inhaltlichen Katego-
rien hilfreicher Aspekte zugeordnet werden:

0 Routinen und Vorhersehbarkeit
Orte der Ruhe und Sicherheit
Unterstiitzendes familidres Netzwerk
Strategien zum Spannungsabbau in Situationen der Uberlastung und Uberforderung
Spezialinteressen nutzen

»Konkrete* Lernanregungen

O O 0O o o o

Kontakt zu Gleichbetroffenen

o Aktive Auseinandersetzung mit den eigenen Besonderheiten
Zwecks einer Konkretisierung dieser von den Autorinnen und Autoren als unterstiitzend er-
lebten Faktoren im Leben mit dem Autismus werden die Kategorien folgend kurz erldutert

sowie mit weiteren Zitaten belegt.

1) Routinen und Vorhersehbarkeit

Der als verunsichernd und beéngstigend beschriebenen Konfrontation mit Verdnderungen im
Alltag steht ein h&ufig erwdhntes Bedurfnis nach Gleichférmigkeit und RegelméRigkeit ge-
geniber. Diese schaffen sowohl bezogen auf den Tagesablauf als auch auf unterschiedlichste
Handlungsablaufe VVorhersehbarkeit und Sicherheit.

,,Wie fur die meisten autistischen Kinder war es auch fiir mich wichtig, in einer geregel-
ten und stets gleich bleibenden Umgebung zu leben, so dalk mich der Wechsel von mei-
nem Zuhause in ein Internat durcheinander brachte. Ich wollte wie die meisten Autisten
immer alles wie gewohnt haben. Tagein, tagaus trug ich dieselbe Jacke und dasselbe
Kleid. Als meine Hausmutter mir vorschlug, doch in ein groReres Zimmer zu ziehen, be-
kam ich es mit der Angst zu tun und lehnte ab.* (Grandin 1994, S. 76)

,.Fur mich bedeutet GleichmaRigkeit Sicherheit.*

,.Ein gewohnter Ablauf hilft mir, komplexe Handlungsablaufe tberschauen und erfolg-
reich erledigen zu konnen.** (Schuster 2007, S. 24 / 254)

2) Orte der Ruhe und Sicherheit
Einen hilfreichen Ausgleich im Leben in einer vielfach als reiztiberflutend erlebten Welt stellt

fir mehrere Autoren die Mdglichkeit zum rdumlichen Rickzug dar. Orte, in denen die ge-
winschte Ruhe und Sicherheit erlebt wird, kdnnen individuell sehr unterschiedlich aussehen.

,.Mir meinen privaten Bereich zuzugestehen, war fur mich das Beste. [...] und nur das
nicht bedrohliche Wesen meines privaten Bereichs machte mir Mut, die Welt zu entde-
cken und Schritt fir Schritt aus meiner Welt unter Glas herauszukommen.** (Williams
1992, S. 302)
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,,BlUchereien hatten schon immer die Macht, mir ein Gefiihl der Gelassenheit zu vermit-
teln, mich zu beruhigen und zu trésten. Hier hielten sich keine Menschenmassen auf, nur
eine Handvoll einzelner Leser, die sich von Regal zu Regal oder Tisch zu Tisch beweg-
ten. Es gab keine jahen, lauten Ausbriiche von Gerauschen, einfach nur das sanfte Um-
blattern von Seiten oder die vertrauten, in leisem Ton gefiihrten Unterhaltungen zwi-
schen Freunden und Kollegen.** (Tammet 2007, S. 218)

,.Ich erzahlte niemandem, dass ich in den Zoo ging; das war meine geheime Welt. Und
noch lange Zeit sollten meine Besuche kein anderes Ziel haben, als ein Geheimnis zu
hiiten und dort zu sitzen. Mich sicher zu fihlen und zur Ruhe zu kommen. Es war, als
ginge ich dorthin, um tief durchzuatmen, jede Woche einmal und immer tiefer; Luft ein-
zusaugen und wieder hervorzustoRen in einem Rhythmus, der so langsam und uralt war,
wie die Zeit selbst. Ich sal auf der kleinen Holzbank in der Grotte, die die AulRenwelt
mit der Zuflucht der Gorillas verband.* (Prince-Hughes 2008, S. 97)

3) Unterstiitzendes familiares Netzwerk

Die Familie sowie ein vorhandenes soziales Netzwerk werden in den Monographien wieder-
holt als wichtige Ressourcen im Leben mit dem Autismus beschrieben. Bei gleichzeitig erleb-
ten Problemen im sozialen Umgang mit anderen Personengruppen wird den engeren Bezugs-
personen in einem besonderen Mal die Funktion zugesprochen, Riickhalt, Sicherheit, Akzep-
tanz und Wertschétzung zu vermitteln.

,.Hilfreich ist, wenn man starke Wurzeln hat. ,,Starke Wurzeln** bedeutet, dass man in
der Familie erfahren hat, was fiir ein liebenswerter Menschen man ist und dass man das
recht hat, zu existieren. Weiterhin tut es gut, wenn man auch abgesehen von der Familie
ein soziales Netz hat, das einem Riickhalt gibt, wenn man sich in der Masse ausgestoR3en
flhlt. Dieses soziale Netz ist auch fur mich wichtig.** (Schuster 2008, S. 47)

4) Strategien zum Spannungsabbau in Situationen der Uberlastung und Uberforderung

Die Entwicklung personlicher Handlungsstrategien zum Spannungsabbau in besonders an-
strengenden bzw. Uberfordernden Situationen wird vielfach als eine unterstiitzende Eigen-
kompetenz beschrieben. Bei einzelnen Personen handelt es sich dabei um motorische Verhal-
tensmuster, bei anderen um Gedankenspiele, jeweils mit der Intention, sich selber zu beruhi-
gen und handlungsféhiger zu machen.

,»Wenn ich mich gestresst fuhlte, fing ich an, die Potenzen von zwei zu z&hlen. [...] Die
Zahlen bildeten visuelle Muster in meinem Kopf, die mich beruhigten.” (Tammet 2007,
S. 95)

,.-Manche Stereotypien lasse ich auch jetzt noch in der Offentlichkeit zu. Wenn mir im
Universitatshorsaal alles zu viel wird, ich mich bei der Vorlesung langst ausgeklinkt
habe, schaukle ich zur Beruhigung mit dem Oberkdrper hin und her.* (Schuster 2007,
S. 272)
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,.Ich glaube, dass ich bei Uberlastung einfach irgendein Ventil brauche. Eine Zeit lang
habe ich mir in entsprechenden Situationen harte, aul3erliche Reize zugeflgt. Ich habe
es auch ausprobiert, ganz laut zu schreien, so lange, bis mir der Hals wehtat und ich
kaum noch krachzen konnte. Heifl3e Sachen trinken hilft auch, nur missen sie schon sehr
heiR sein, da meine Schmerzschwelle fiir Hitzereize hoch ist. Den Fernseher oder das
Radio laut zu stellen, erscheint mir da im Moment als die bekémmlichste Ldsung.*
(Schuster 2008, S. 21)

5) Spezialinteressen nutzen

Spezialinteressen von Menschen mit Autismus werden besonders aus der diagnostischen Per-
spektive vielfach unter dem Aspekt ihrer mdglicherweise einschrankenden Folgen fiir soziale
Interaktionen sowie die personliche Alltagsgestaltung betrachtet. In den untersuchten Auto-
biographien und Ratgebern steht demgegentiber zumeist die personlich gewinnbringende
Wirkung der Spezialinteressen im Vordergrund.

,.Ich suchte mir unter samtlichen Lehrberufen, die es in Deutschland gab, die Ausbil-
dung zum Feinoptiker aus, die man nur in wenigen Stadten absolvieren kann. Wéhrend
ich in einem dicken Buch vom Arbeitsamt Uber all diese Berufe las, gab ein Traum den
Ausschlag: Ich traumte von herrlich glanzenden Glassplittern, die auf einen Haufen von
Glaskugeln herabrieselten. Ich habe ja eine Vorliebe fur runde Dinge, besonders fiir
solche, die Lichtreflexe aufweisen. Nachdem ich uber die Feinoptiker-Ausbildung und
die Techniken zur Glasbearbeitung gelesen hatte, wul3te ich, dal dies mein Beruf wer-
den sollte. Linsen sind so hibsch (optische Linsen, keine ER-Linsen)!** (Schéafer 2006,
S.96)

,»An mir selbst erlebe ich eine therapeutische Wirkung meines Spezialinteresses Schrei-
ben.*

,,Ein Leben, ohne mich schreibend mitteilen zu kénnen, ware fur mich ein unermessli-
cher Verlust. Schreiben ist fir mich eine Moglichkeit, Botschaften aus meinem autisti-
schen Kafig senden zu kdnnen, was mir durch direkte wortliche Rede nicht immer ge-
lingt. Auf dem Papier finden meine Gedanken ihren Ausdruck — im direkten Gesprach
bin ich hingegen oft ,,sprachlos*.** (Schuster 2007, S. 241 / 281)

,,Was bei mir als Fixierung anfing, hat sich zu einer lebenslangen Tatigkeit im Dienst
einer verbesserten Behandlung von Nutzvieh entwickelt. [...] Meine Neigung, mich auf
bestimmte Dinge zu fixieren, war in diesem Zusammenhang ausnahmsweise von Vorteil,
denn ich bezog daraus genligend Motivation, um meine Interessen durchzusetzen. [...]
Um ein Ziel zu erreichen, ist ein bestimmtes MaR an Fixierung erforderlich.” (Grandin
1994, S. 142)

6) ,.Konkrete* Lernanrequngen

Ein hoher Grad an konkreten und Klar strukturierten Lernhilfen, z.B. visueller Art, wird als
eine weitere wichtige Unterstiitzungsform im alltdglichen Leben benannt. Dem Gedanken ,,je
konkreter, desto hilfreicher” kann sowohl in kognitiven, handlungspraktischen als auch sozia-

len Lernsituationen ein hoher Stellenwert zugesprochen werden.
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,.Ich hoffe, dass sich mein Beispiel auch insofern hilfreich fir andere auswirkt, indem es
zu einer breiteren Anerkennung ganz unterschiedlicher Lernansatze beitragt. Visuelle
Lernmittel konnen nitzlich fir viele Leute sein, die auf ,,neurotypische** Art lernen, e-
benso wie flr Personen im autistischen Spektrum. Die Anwendung verschiedener Far-
ben, um Worter als Substantive, Verben oder Adjektive zu markieren, kann sich als eine
einfache und wirksame Einfliihrung in die Grammatik erweisen.* (Tammet 2007, S.
241)

,,» Ich werd es dir zeigen” sagte sie, nahm meine Hande und brachte mir schrittweise bei,
wie ich es anstellen musste. [...] Der Hauptgrund, warum ich es bisher nicht geschafft
hatte, Kartoffeln zu schalen, war, dass es mir nicht geniligte, wenn jemand es mir mit
Worten erklarte. Auch das Beobachten, wie andere es machten, genugte mir nicht. Ich
musste es mit meinen eigenen Handen lernen, schrittweise, nach und nach. (Gerland
1998, S. 194)

,.Bucher, in denen feste Benimmregeln nachzulesen sind, helfen mir und geben mir Si-
cherheit, wie ich mich unter Menschen bewegen soll. Eine genau protokollierte Atmo-
sphare, die viele als gezwungen bezeichnen wiirden, finde ich dann gerade entspannend.
Denn wer sich vorab genau mit den Regeln bekannt gemacht hat, weil3 in einem solchen
Fall auch, wie er sich zu verhalten hat.* (Schuster 2008, S. 173)

7) Kontakt zu Gleichbetroffenen

Vorhandene Angebote des Kontaktes zu anderen Menschen mit Autismus werden héufig als

Chancen beschrieben, sich Uber die eigenen Denkweisen und personlichen Besonderheiten

mit Gespréchspartnern auszutauschen, die in manchen Lebensbereichen &hnliche Erfahrungen

wie sie selber gesammelt haben. Das Gefuhl der erlebten Zugehorigkeit kann dabei ebenfalls

eine wichtige Rolle spielen.

,,burch das, was ich in der Gruppe [Online-Diskussionsgruppe flir erwachsene Men-
schen mit Autismus] lernte, konnte ich unterscheiden, welche Teile meiner Selbst wahr-
scheinlich von den autistischen Teilen meiner Personlichkeit angetrieben werden, und
was an mir einfach besonders ist, weil ich ein einzigartiges Individuum bin. Mit diesem
Bewusstsein ausgerstet, begann ich anderen Menschen von meinen Gedanken und Ge-
fhlen zu erzéhlen und zu erkléren, warum ich gewisse Dinge tat.” (Prince-Hughes
2008, S. 178)

- Aullerdem war es gut zu erfahren, dal es andere Menschen gibt, die mir &hnlich sind,
daR ich nicht der einzige ,,Alien* hier auf der Erde bin. [...]Mein wichtigstes Erlebnis
auf der Tagung war, dal} es einen ,,Workshop* gab, in dem erwachsene Menschen mit
Autismus zusammenkamen. Dort habe ich zum ersten Mal im Leben welche getroffen,
die wie Susanne waren! In einer solchen Gesellschaft brauchte man sich ausnahmsweise
einmal nicht ,,anders* zu fiihlen.** (Schafer 2006, S. 204)

8) Aktive Auseinandersetzung mit den eigenen Besonderheiten

Die bewusste Reflexion der persdnlichen, autismusspezifischen Besonderheiten — sei es Uber

den Kontakt zu Gleichbetroffenen oder die individuelle Auseinandersetzung mit dem Thema

des Autismus — wird von mehreren Autoren als weiterer entlastender und flr die eigene Per-
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sonlichkeitsentwicklung gewinnbringender Faktor beschrieben. Diese scheint sowohl zu einer

verbesserten Akzeptanz der eigenen Besonderheiten als auch einer intensiveren Berticksichti-

gung

spezifischer Bedurfnisse beitragen zu kénnen.

,,Heute akzeptiere ich meinen Lebensrhythmus, weil ich einfach weil3, dass er mir gut
tut. Das war nicht immer so. Ich zweifelte an mir selbst und fragte mich immer wieder,
warum ich so reagiere wie niemand anderes [...]. Es bringt nichts, diese Gefiihle unter-
driicken zu wollen. Im Gegenteil — es richtet viel Schaden an. Als ich es versuchte, kam
mir das Geflhl fir mich und meine nattrlichen Bedirfnisse abhanden. Ich lebte ein Le-
ben, ohne dabei zu fuhlen.* (Schuster 2007, S. 276)

,.Ich war lange auf der Suche nach ,,meinem Volk* gewesen. Ich hatte es weder unter
den Neandertalern, noch auf fremden Planeten, noch bei den Hobby-Astronomen, noch
unter den ,,kiihlen** Norwegern entdeckt. Nun habe ich mein Volk gefunden; es gibt an-
dere, die so sind wie Susanne; Menschen mit Autismus. ES mag nicht so romantisch sein
wie der Gedanke daran, vielleicht von Proxima Centauri oder aus Neandertaler-Clan zu
stammen, am falschen Ort oder in der falschen Zeit havariert zu sein, aber wenigstens
weild ich jetzt Bescheid.** (Schafer 2006, S. 164f)

Welche Wiinsche, Erwartungen und Anregungen werden formuliert ?

,»ouchen Sie den Rat von Spezialisten, und holen Sie verschiedene Gutachten ein. Wer-
den Sie Mitglied bei einem Verein fur behinderte Kinder in Ihrer Nahe. Bleiben Sie auf
dem Laufenden, und halten Sie Ausschau nach neuen Behandlungsmethoden und For-
schungsergebnissen. Und nicht vergessen: Halten Sie Kontakt mit den Eltern anderer
Kinder.** (Grandin 1994, S. 160)

Mit der Betrachtung von Wiinschen, Erwartungen und Anregungen, die sich in unterschiedli-

chen

Intensitaten in allen Monographien finden lassen, wird im Folgenden der Ratgebercha-

rakter der untersuchten Bilicher im Vordergrund stehen. Ratschldge und Anregungen sind da-

bei vielfach aus den eigenen, als hilfreich erlebten Erfahrungen und deren Reflexion abgelei-

tet. Teilweise richten sie sich konkret an Eltern, teils an Fachleute, Gberwiegend sind sie je-

doch

allgemein formuliert. Als inhaltliche Kategorien der Auswertung dieser Leitfrage lassen

sich die folgenden benennen:

O O O 0O o O o o

Vertrauen in die Bildungs- und Entwicklungsfahigkeit des Kindes haben
Suche nach Ursachen fir aufféalliges Verhalten

Ansetzen an den Interessen und Starken

Stabile und schutzende Umgebung aufbauen bzw. erhalten
Bereitstellung einer Riickzugsmoglichkeit

Klares, strukturiertes Erziehungsverhalten

Stereotypien nutzen und in konstruktive Bahnen lenken

Individualitat wahrnehmen und in Diagnostik und Férderung einflieRen lassen

14



1) Vertrauen in die Bildungs- und Entwicklungsfahigkeit des Kindes haben

Die Einnahme einer positiven, an den Entwicklungsmdglichkeiten eines Kindes mit Autismus
orientierten Perspektive stellt einen ersten Appell dar, der sowohl an Eltern als auch an Fach-
leute gerichtet sein kann. Die geforderte Abkehr von einer auf die Defizite und Probleme
zentrierten Sicht betrifft dabei primér professionelle Fachkrafte.

,.Ich habe im Laufe der Jahre genug Uber Autismus gelesen, um zu wissen, dal es nach
wie vor viele Eltern und nattrlich auch Fachleute gibt, die der Meinung sind: einmal
autistisch, immer autistisch. Dieses Urteil bedeutete fiir viele Kinder ein hochst betriib-
liches Leben, die wie ich schon sehr friih als autistisch diagnostiziert wurden. Fur diese
Menschen ist es vollig unbegreiflich, daB sich die Merkmale des Autismus modifizieren
und in den Griff bekommen lassen. Ich bin entschieden der Meinung, daR ich ein leben-
der Beweis daflir bin. Und auch andere autistische Kinder haben diese Chance.*
(Grandin 1994, S. 11)

2) Suche nach Ursachen fiir auffalliges Verhalten

Eine differenzierte Auseinandersetzung mit moglichen Ursachen auffalligen Verhaltens wird
ebenfalls als eine wichtige Anregung fir den Umgang mit Menschen mit Autismus hervorge-
hoben. Einen zentralen Hintergrund dieser Aufforderung bildet die wiederholt dargestellte
Sichtweise, dass es fiir jedes Verhalten einen Grund gibt, wenngleich dieser haufig nicht auf
den ersten Blick erkennbar ist.

,,.versuchen Sie, mit autistischen Kindern geduldig zu sein, auch wenn deren Reaktionen
Ihnen réatselhaft erscheinen. Seien Sie versichert: Fir diese Reaktionen gibt es immer
einen Grund. Auch wenn dieser Grund flr Sie nicht ohne weiteres nachvollziehbar ist,
handelt es sich keinesfalls um eine irreale Wahnvorstellung.** (O’Neill 2001, S. 31f.)

,,Man sollte sich bemiihen herauszufinden, wodurch gestortes Verhalten hervorgerufen
wird und dann den Alltag des Kindes entsprechend verandern. Therapeuten und Eltern
mussen sorgfaltig darauf achten, zwischen biologisch bedingten und erworbenen Ursa-
chen fur das gestorte Verhalten von Autisten zu unterscheiden.* (Grandin 1994, S.
176f.)

,,und ich selbst mochte hier an alle Eltern und Lehrer von Kindern mit Autismus
schreiben: Wenn das Kind schreit, nicht hort oder ,trotzig® wirkt - es ist nicht immer so,
wie es den Anschein hat. Versuchen Sie herauszufinden, was die wirkliche Ursache fur
dieses Verhalten ist, und stellen Sie die Ursache ab. Dann wird auch das Kind ruhiger.
[...]Bedenken Sie dabei auch, dal Menschen mit Autismus oft dort Angst haben, sich
nicht sicher fihlen oder das Chaos wahrnehmen, wo ,Normale‘ dies gar nicht nach-
vollziehen konnen. Fragen Sie sich: Was konnte dem Kind Angst machen? Welches Ri-
tual wurde vielleicht gestort? Wo konnte ein MiRverstandnis entstanden sein, weil das
Kind Mimik und Kdorpersprache nicht versteht und Worte nur wortwortlich nimmt*?
(Schéfer 2006, S. 33f)
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3) Ansetzen an den Interessen und Starken

Der Gedanke einer ressourcenorientierten, an den Starken ansetzenden Begleitung und Férde-
rung von Menschen mit Autismus stellt ein weiteres Anliegen dar.

,»Was ich mir winsche ist, dass Angehdrige und Betreuer ihren Blick fir die gute Seite
scharfen. [...] Es [das Kind mit Autismus] wird reichlich K&mpfe mit der fremden Welt
da draufRen ausstehen missen und da ist es sicherlich eine Erleichterung, wenn es in
dem Bewusstsein aufwachsen darf, besondere Starken zu besitzen.* (Schuster 2007, S.
327)

4) Stabile und schiitzende Umgebung aufbauen bzw. erhalten

Besonders an die Eltern von Kindern mit Autismus richtet sich der Appell, im h&uslichen
Umfeld eine Atmosphare der Geborgenheit, der Ruhe und der Sicherheit aufzubauen.

,.Wichtig ist, dass die Familie besonders im Urlaub versucht, dem Kind Halt und Si-
cherheit zu vermitteln. Helfen kann, wenn die Eltern mit ihm die Tage vorausschauend
planen und ihm erklaren, was es genau zu erwarten hat. [...] Je besser Eltern einen
Ausflug vorbereiten und je mehr sie mit ihrem Kind darlber sprechen, desto offener
kann es das neue Erlebnis auf sich zukommen lassen. Das tragt letztlich zur Entspan-
nung aller bei.* (Schuster 2008, S. 159)

,,Das Chaos der groBen Welt ist die Ursache vieler autistischer Gefiihlsausbriche.
Deshalb sollte die hausliche Atmosphare so friedvoll wie mdglich sein. Autistische Men-
schen, egal welchen Lebensalters, brauchen vor allem Ruhe. [...] Autistische Kinder
sind leicht ablenkbar und brauchen deshalb beim Lernen eine besonders reizarme Um-
gebung.* (O’Neill 2001, S. 41)

5) Bereitstellung einer Riickzugsmdoglichkeit

Der hilfreiche Aspekt des Vorhandenseins von Orten der Ruhe und des Riickzugs findet sich
auch auf der Ebene formulierter Anregungen wieder.

,.Jeder von uns braucht seine Riickzugsecke, und auch autistische Kinder brauchen ihr
Geheimversteck, in das sie sich zuriickziehen und wo sie sich mit ihrer eigenen Welt be-
schaftigen konnen. SchlieBlich handelt es sich beim Autismus um eine Ubersteigerte
Form des In-sich-Seins, und autistische Kinder brauchen ein geschiitztes Versteck.*
(Grandin 1994, S. 156)

6) Klares, strukturiertes Erziehungsverhalten

Hinsichtlich eines unterstltzenden Erziehungsverhaltens werden in erster Linie die Aspekte
der Konsequenz, klaren Strukturierung, Deutlichkeit und Kontinuitat hervorgehoben. Deut-
lichkeit und klare Strukturierung spielen besonders bezogen auf Sprache und erfolgende
Handlungsanweisungen eine wichtige Rolle, Konsequenz und Kontinuitat im Verhalten tra-
gen in erster Linie zum Gewinn an Sicherheit und Vorhersehbarkeit bei.

,.Man sollte daher jede Aufgabe in Einzelschritte zerlegen und jeden Schritt als etwas
Neues betrachten. Und man sollte darauf achten, daR das Kind, wenn es gelernt hat, et-
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was zu verallgemeinern, sich an der Realitat orientiert [...],,Passen Sie genau auf, was
sie zu einem autistischen Kind sagen. Bilden Sie kurze und einfache Séatze, und schauen
Sie das Kind direkt an, denn ein Autist lernt, den gesamten Korper eines Menschen zu
erfassen, er hort nicht nur auf die Worter. Falls nétig sollten Sie das Kind am Kinn fas-
sen und ihm in die Augen schauen. [...] Seien Sie ausdrucksvoll in lhrer Sprechweise.
[...] Vermeiden Sie einen monotonen Tonfall und betonen Sie Schlisselworter [...].*
(Grandin 1994, S. 160)

7) Stereotypien nutzen und in konstruktive Bahnen lenken

Die bereits dargestellte entlastende und gewinnbringende Wirkung, die aus Sicht von Men-
schen mit Autismus hdufig mit dem Ausleben von Stereotypien und Spezialinteressen ver-
bunden sein kann, findet sich auf der Ratgeberebene in der Anregung wieder, Fixierungen
aufzugreifen und nach positiven Wegen der Nutzung spezieller Interessen zu suchen.

,.Viel zu viele Therapeuten und psychologisch geschulte Menschen sind der Auffassung,
daR das Kind irreparable Schaden davontragt, wenn man ihm gestattet, seine Fixierun-
gen auszuleben. Ich glaube nicht, dalk dies in allen Fallen so ist. Fixierungen lassen sich
in konstruktive Bahnen lenken. [...] Die Fixierung auf ein bestimmtes Thema kann bei-
spielsweise zu kommunikativem Verhalten fiihren, das — mag es auch isoliert stattfinden
— unter Umsténden einen Durchbruch bedeutet. Bei geschickter Anleitung kann man ein
autistisches Kind tber eine Fixierung durchaus motivieren. Durch den Redezwang baut
es angestaute Frustrationen und die Isolation ab, unter denen es so oft leidet.* (Gran-
din 1994, S. 38)

8) Individualitdt wahrnehmen und in Diagnostik und Férderung einflielen lassen

Die Berticksichtigung der Individualitat eines jeden Menschen mit Autismus kann schlieBlich
als letzte inhaltliche Kategorie formulierter Anregungen und Erwartungen benannt werden.
Trotz der vielfach beschriebenen Gemeinsamkeiten und generellen Handlungsorientierungen
im Umgang mit Menschen mit Autismus, wird dem Aspekt der individuellen Auspragung
autismusspezifischer Besonderheiten besonders mit Blick auf professionelle Unterstiitzungs-
und Forderangebote vielfach eine wichtige Bedeutung zugesprochen.

,,Kein Kind ist wie das andere, und das gilt selbstverstéandlich auch fir autistische Kin-
der. Das, womit sich bei dem einen Kind Erfolge erzielen lassen, kann flr das andere
vollig ineffektiv sein.*”* (Grandin 1994, S. 154)

,,.Die Einzigartigkeit jedes einzelnen Falles zu verstehen und wertzuschéatzen, sollte das
vorderste Ziel aller Eltern, Freunde und Betreuer autistischer Menschen sein.* (O’Neill
2001, S. 13)

»Echte Expertinnen und Experten verwenden viel Zeit darauf, jedes autistische Indivi-
duum grindlich kennen zu lernen. Sie respektieren seine Eigenart, wie ein scheuer,
selbstgenugsamer Meeresbewohner in einer schonen Muschel zu leben. Sie versuchen in
jedem Einzelnen den Menschen zu sehen.*
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,.Echte Autismusexpertinnen und -experten schatzen jeden ihrer Klienten als einzigarti-
ges Wesen und zeigen ehrliches Interesse, ihn als Individuum und nicht als Prototyp fiir
ein bestimmtes Krankheitsbild kennen zu lernen.* (O’Neill 2001, S. 24 / 30)

Welche besonderen Botschaften bzw. Intentionen werden vermittelt ?

Einen letzten Schwerpunkt der Auswertung der zehn ausgewéhlten Autobiographien und Rat-
geber bildete schlieBlich der Blick auf besondere Botschaften und Intentionen, die sich aus
den schriftlichen Ausfihrungen ergénzend zu den bisherigen Ergebnissen herauslesen lieRen.
Als zwei zentrale Motive der Niederschrift personlicher Erfahrungen, Kenntnisse und Gedan-
ken lassen sich diesbeziliglich zum einen der Wunsch, einem breiten Publikum Information
und Aufklarung zum Themenkomplex des Autismus anzubieten, zum anderen das Bedurfnis,

Solidarische Unterstitzung fir Betroffene zu offerieren, benennen.

1) Information und Aufklarung

Die eigenen Erfahrungen sowie das spezifische personliche Wissen zu publizieren, bietet die
Madglichkeit, zum einen, ,,Nicht-Betroffenen die Welt des Autismus naher zu bringen* (s.u.),
zum anderen, einen Beitrag zum fachspezifischen Wissen zum Autismus zu leisten.

,»Mein Traum ist es, durch Vortrdge und andere Mdglichkeiten der Sprache Nicht-
Betroffenen die Welt des Autismus naher zu bringen. Es ist eine faszinierende, viel-
schichtige Welt, die ich als eine der wenigen Betroffenen in Worte fassen kann.**
(Schuster 2007, S. 240)

,.Manchmal fragen die Leute mich, ob es mir etwas ausmacht, als ,,Versuchskaninchen*
fir die Wissenschaft herzuhalten. Ich habe keine Probleme damit, weil ich wei3, dass
ich zu einem besseren Verstandnis des menschlichen Gehirns beitrage, wovon alle Men-
schen profitieren. Es ist auch lohnend fir mich, mehr Gber mich selbst und tber die
Funktionsweise meines Gehirns zu erfahren.** (Tammet 2007, S. 213)

Verbunden mit der Information Giber das Leben mit Autismus ist dabei insbesondere der Ge-
danke, ein positiveres Bild von einigen mit dem Autismus verbundenen Besonderheiten und
Verhaltensweisen zu vermitteln und gesellschaftliche Normen zu relativieren.

,.ES stellt sich die Frage, was Menschen mit Autismus dazu antreibt, einen solch hohen
Zeitaufwand in ein spezielles, einseitiges Thema zu stecken, das — wie beispielsweise das
Auswendiglernen von Geschichtsdaten — denkbar nutzlos erscheint. Vielleicht erledigt
sich diese Frage von selbst. Autistische Menschen empfinden es eben nicht als Zeitver-
schwendung, wenn sie immense Datenmengen auswendig lernen. Fir sie sind ganz an-
dere Dingen zeitraubend, zum Beispiel einen geselligen Nachmittag mit anderen Men-
schen verbringen zu mussen.* (Schuster 2007, S. 280)

,,Fixiertsein hat viel mit Beharrlichkeit zu tun. Beharrlichkeit ist nicht umsonst eine der
typischsten Charaktereigenschaften autistischer Menschen. Sie haben das Durchhalte-
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vermdgen, auch dann noch hartndckig an einem Problem weiterzuarbeiten, wenn alle
andern schon langst aufgegeben haben.*“(Schuster 2007, S. 282)

. Immer wieder stelle ich mir im Alltag Fragen: Warum verhalten sich Menschen oft so
umstandlich? Warum sind ihnen gesellschaftliche Gepflogenheiten so wichtig? Warum
lassen sie ihren Alltag von vorgesetzten Regeln wie Sitten, Brauchen und kulturellen
Do’s und Dont’s bestimmen? Ich lebe eine eigene Kultur, gehe meinen eigenen Lebens-
weg und lasse mich nicht von der Gesellschaft fremd bestimmen. Das kann Anstol? und
Missfallen erregen. Menschen, die anders sind, die bei den Spielchen der Masse nicht
mitmachen, sind vielen verdachtig. Ich nehme das in Kauf.** (Schuster 2008, S. 9)

Der Aufklarungsgedanke wird von einzelnen Autorinnen erganzend im Sinne des Empower-
ments auch auf die gesellschaftspolitische Ebene Ubertragen, verbunden mit einem Eintreten
fiir die eigenen Belange und den Kampf gegen gesellschaftliche Vorurteile.

,,ES ist noch viel zu tun in Deutschland, was das offentliche Bild des Autismus anbe-
langt. Wie in anderen Bereichen und bei anderen Minderheitsgruppen sollte auch hier
eine ,,political correctness* Norm werden. Von einer Autistin zu behaupten, dass sie ei-
ne ,,Verhaltensstorung* als normal finde und ohne diese nicht leben wolle, darf nicht
sein. [...] Es ist noch viel zu tun. Und ich bin entschlossen, hier etwas zu verandern.
Das Bild in den Medien muss sich wandeln, denn sonst kann autistischen Menschen nie
der Respekt entgegengebracht werden, den sie verdient haben, und sie werden weiterhin
als kranke Gestorte dargestellt. (Schuster 2008, S. 214f.)

,,Der Autismus an sich ist keine Holle. Die Holle entsteht erst durch eine Gesellschaft,
die sich weigert, Menschen zu akzeptieren, die anders sind als die Norm, oder diese zur
Anpassung zwingen will. Oder sie werden abgeschoben, damit die Gesellschaft ihre E-
xistenz vergessen kann. Diskriminierung kann von der Offentlichkeit, dem eigenen Zu-
hause, Schulen, Arztinnen und Arzten sowie der Regierung ausgehen. Sie alle konnen
sich zu einem grausamen, Ubermachtigen Feind zusammenballen, der nur eines will:
Dass der autistische Mensch aufhort, autistisch zu sein, und sich endlich in die reale
Welt eingliedern lasst.* (O’Neill 2001, S. 71)

2) Solidarische Unterstiitzung Gleichbetroffener

In den vorliegenden Monographien finden sich zahlreiche Formulierungen, mit denen Gedan-
ken der Ermutigung flr ein Leben mit dem Autismus ausgedruickt werden. Primdr an Betrof-
fene gerichtet stehen dabei Schilderungen positiver Lebenserfahrungen bis hin zu Stolzbe-
kundung hinsichtlich der eigenen Besonderheiten im Vordergrund.

,»Als jemand, der selbst im autistischen Spektrum ist, méchte ich durch die Schilderun-
gen meiner eigenen Erfahrungen als Heranwachsender dazu beitragen, dass sich ande-
re junge Menschen mit High-Functioning-Autismus [...] weniger isoliert fuhlen und ih-
nen die Zuversicht vermitteln, dass es letzten Endes mdglich ist, ein glickliches und
produktives Leben zu fihren. Ich bin der lebende Beweis dafiir.* (Tammet 2007, S. 27)

,»Auch fir autistische Menschen gibt es reichlich Griinde, stolz zu sein und das jeden

Tag. Vielleicht haben sie sich gerade einem Bekannten gegentber geoutet und damit ih-
re Angste berwunden, vielleicht sind sie aus sich herausgegangen und haben einmal
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etwas Neues ausprobiert, oder sie haben es geschafft, sich ganz allein Essen zu kochen.
All das verdient Achtung und Wertschatzung.** (Schuster 2008, S. 143)

,»Seid ihr selbst. Versucht nicht, andere nachzuahmen. Euer wahres Selbst ist viel wich-
tiger. Auch wenn ihr nicht vorgebt, jemand anders zu werden, kénnt ihr euch ganz tief
in euch am sichersten fihlen. Ihr habt eure Einzigartigkeit. Ihr habt eure Ansichten, eu-
re Winsche und eure Traume.* (O’Neill 2001, S. 149)

Einen besonderen Stellenwert erhélt in diesem Kontext erneut eine positive Sicht auf den Au-
tismus, ohne mogliche Krisen und Probleme auf3en vor zu lassen.

,,EIn Leben ohne Autismus — ist das wiinschenswert? Diese Frage kann ich fur mich mit
einem eindeutigen ,,Nein** beantworten. Fir mich ist mein Autismus keine Krankheit,
die es zu heilen gilt. Mein Autismus ist fir mich eine besondere Weise zu leben, zu den-
ken, zu fihlen und zu handeln.** (Schuster 2007, S. 327)

,,Wie Licht nicht ohne Schatten sein kann, muss wohl auch der eine oder andere flr sei-
ne besonderen Fahigkeiten einen Preis zahlen. Doch bei allen Problemen, Krisen und
schlechten Tagen, die mir mein Autismus beschert, wollte ich meine Begabungen nie
gegen ein Leben ohne Autismus eintauschen. Mein Autismus macht mich erst zu dem,
was ich bin. Er befahigt mich dazu, aus meinen Begabungen das AuRerste herauszuho-
len, indem er mich mit Beharrlichkeit, Einsatzfreude und Liebe zum Detail ausstattet.
[...] Talente, die nicht geférdert werden, verkimmern. Vielleicht braucht es tatséchlich
eine kleine Prise Autismus, um das Beste aus sich herauszuholen.* (Schuster 2007, S.
292)

Schlussfolgerungen und Konsequenzen fiir die Praxis

Die Vielzahl der dargestellten Zitate, die gleichzeitig nur einen Bruchteil der extrahierten
Textstellen ausmachen, kann zusammenfassend einen ersten Eindruck des vorhandenen Po-
tentials an Erfahrungen und Wissen von Menschen mit Autismus vermitteln. Im Sinne des
Empowerment-Gedanken zeigen sich die Autorinnen und Autoren deutlich als fachkundige
»EXperten in eigener Sache®. Die Lektlre der Autobiographien und Ratgeber kann diesem
Gedanken folgend einen wichtigen Beitrag zur Wissenserweiterung, insbesondere dem Er-
werb eines mehrperspektivischen Verstandnisses des Autismus, sowohl fur Betroffene als
auch fir Eltern und Fachleute leisten. Im Blick zu behalten ist dabei selbstverstandlich, dass
die Einbeziehung des Expertenwissens von Menschen mit Autismus nicht auf eine Abldsung
fachlich-professioneller Bemihungen in Forschung, Diagnostik und Forderplanung abzielt,
sondern vielmehr die Chance einer intensivierten Erganzung der fachlichen AulRenperspektive
und der Innenperspektive von Menschen mit Autismus eréffnet.

Fur die praktische Arbeit bzw. den personlichen Umgang mit Menschen mit Autismus lasst
sich in diesem Sinne eine verstarkte Einbeziehung der Innenperspektive schlussfolgern, der

verstarkt Raum gegeben werden kann durch
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0 eine besondere Offenheit, Sensibilitat und Empathie im personlichem Austausch

0 eine intensive Auseinandersetzung mit den individuellen Besonderheiten und Bedurf-
nissen einer jeden Person sowie

o die gezielte Betrachtung des vorhandenen ,,Expertenwissens®

0 z.B. im vorstrukturierten Gesprach.

Erganzendes Material:

Gespréachsleitfaden eines ,,Experteninterviews* mit Menschen mit Autismus

Ergénzend zu den vorangegangenen Ausfihrungen wird an dieser Stelle ein Gespréchsleitfa-
den vorgestellt, der die Basis flr ein vorstrukturiertes Gesprach zum Thema des personlichen
Expertenwissens von erwachsenen Menschen mit Autismus bilden kann. Den dargestellten
Gedankengéngen folgend, versucht er die Leitideen der Ressourcenorientierung und des Em-
powerments durch die Einbeziehung der Innenperspektive praktisch nutzbar zu machen. Ver-
standen wird dieser Leitfaden als Orientierungshilfe, die entsprechend des jeweiligen Kontex-
tes der Begegnung mit Menschen mit Autismus modifiziert werden kann.
Thematische Schwerpunkte des Leitfadens bilden die Aspekte

o personliche Erfahrungen im Leben mit dem Autismus (Besonderheiten, Schwierigkei-

ten, Chancen)
0 erworbenes ,,Expertenwissen*
o Tipps und Anregungen fur das Umfeld (Eltern, Fachleute, Gesellschaft) sowie

0 Winsche, Erwartungen, Zukunftsperspektiven.

Experteninterview

Personliche Erfahrungen im Leben mit dem Autismus
(Besonderheiten, Schwierigkeiten, Chancen)

* Welche besonderen Erfahrungen verbinden Sie personlich mit dem Autismus?
» Kindheit, Jugendalter, Erwachsenenalter

* Welche Besonderheiten erleben Sie als ,,Schwierigkeiten® ?

* Welche als ,,Chance* ?

Erworbenes ,,Expertenwissen

* Inwelchen Bereichen erleben Sie sich als ,,Expertin®/ ,,Experte” flr das Le-
ben mit Autismus?

* Was macht dieses Expertenwissen aus?

*  Wie kénnen/mdchten Sie dies Expertenwissen weitergeben?

*  Wer kann von diesem Expertenwissen profitieren? Wie?
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Tipps und Anregungen fur das Umfeld (Eltern, Fachleute, Gesellschaft)

* Welche Tipps konnen sie Eltern geben, fir den Umgang mit einem Kind, He-
ranwachsenden mit Autismus?
* Welche Tipps kdnnen Sie unterschiedlichen Fachleuten geben?
e Lehrern
» Therapeuten ....
* Welche Anregungen haben Sie fir das Umfeld?
* Verwandte, Freunde
* Interessensverbénde
» die ,,Gesellschaft”

Winsche, Erwartungen, Zukunftsperspektiven

* Welche Winsche haben Sie fiir die Zukunft?
*  Welche Hilfen/Unterstitzungsformen winschen Sie sich?
* Wer kann lhnen diesbeztglich behilflich sein?
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