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PROLOG

Lied, das mich durch meine ganze Kindheit begleitet:

Heb die Fiifse hoch. Paf3 auf! Sitz ordentlich auf dem Stuhl.
Du musst dein Essen kauen,

if3 ordentlich,

sitz ordentlich

Und paf3 auf, wo du hintrittst!

Du musst lernen,

die Fiifse hochzuheben,

das Essen zu kauen,

aufzupassen.

Steh gerade. Hor zu. Versuch dich nicht zu driicken!
Nimm dich zusammen.

Jetzt bleibst du hier sitzen,

Jjetzt isst du das hier auf,

Jjetzt tust du, was ich sage!

Sitz nicht da wie ein Kartoffelsack,

trampel nicht so beim Gehen,

heb die Fiifse hoch, hab ich gesagt!

Zum tausendsten Mal, du musst ordentlich kauen.
Mach den Mund zu.

Sei still.

Und heb die Fiifse hoch.

Wie oft muf3 man dir das noch sagen?

Fap3 dir nicht ins Gesicht. Nimm die Finger aus dem Mund.
Steh gerade! Schlurf nicht so beim Gehen!

Antworte, wenn man mit dir spricht!

Hor auf zu grinsen.

Sieh mich an. Hor mir zu, wenn ich mit dir rede. Horst du, was ich sage!
Sei nicht so faul. Sei nicht so frech.

Sei nicht...

Nimm dich endlich zusammen und laf} das bleiben.
Streng dich ein bisschen an.

Du kannst es, wenn du nur willst.

Paf3 auf, wo du hintrittst! Und laf} das ja nicht fallen.
Heb die Fiifse hoch, hab ich gesagt!

Mein innerer Kehrreim lautete: Kein richtiger Mensch — kein richtiger Mensch — kein
richtiger Mensch

Gunilla Gerland'

"Ders., 1998, S.150f



I. EINLEITUNG

Lebensqualitit ist: Gliick, Wohlstand, Wohlbefinden, Lebenszufriedenheit, ,,Projekt
schones Leben®, postmaterialistisches Gut, Selbstverwirklichung, Bildung, Licht, Apfel
etc. Diese Liste konnte beliebig fortgesetzt werden, macht man es sich zur Aufgabe alle
in unserer Gesellschaft verwendeten Begrifflichkeiten, die im Zusammenhang mit Le-

bensqualitiit benannt werden, zu sammeln.

Lebensqualitit wird in unserer Gesellschaft als ein Gut verhandelt, dessen Sicherung vie-
lerorts gefordert und iiberpriift wird. Dass es sich bei Lebensqualitidt um ein wichtiges
Thema handelt, gerade im Kontext von Menschen mit besonderen Bediirfnissen, wie es
sich bei Jugendlichen mit Autismus handelt, ist unumstritten. Im Rahmen der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualititsforschung zeigt sich derzeit der deutliche Trend, das Kon-
strukt Lebensqualitit auf verschiedene Bereiche des medizinischen Kontextes auszuwei-
ten. Mittlerweile hat diese Entwicklung auch den Bereich der Kinder und Jugendlichen
erfasst und wird aktuell auf den Bereich der Kinder- und Jugendpsychiatrie und —
psychotherapie ausgeweitet. Im Zuge dessen mochte vorliegende Arbeit Lebensqualitét in
den Kontext von Jugendlichen mit Autismus stellen und aus gesundheitspadagogischer

Perspektive heraus reflektieren.

Vor dem Hintergrund meiner Erfahrungen in der Arbeit mit Kindern und Jugendlichen
mit Autismus, stellt sich mir immer wieder aufs Neue die Frage, wie der Aspekt der Le-
bensqualitit in die Arbeit einflieBen soll und kann. Héufig stehe ich vor dem Dilemma,
dass gerade dann der Leidensdruck der Jugendlichen sich zu erhéhen scheint, wenn man
sich aus objektiver Sicht bemiiht, deren Lebensqualitit zu verbessern. Die Bereiche hin-
gegen, welche die Lebensqualitit der Jugendlichen zu sichern scheinen, erweisen sich
oftmals als nicht kompatibel mit der Lebensqualitit des Umfelds. Gerade dieses Dilemma
sollte in der Arbeit mit den Jugendlichen immer wieder vor dem Respekt der Autonomie
der Person, sowie der objektiv bewerteten Notwendigkeit zur Unterstiitzung, bei der Be-
wiltigung der anstehenden Entwicklungsaufgaben einzugreifen, verhandelt werden. Die
GroBe Lebensqualitidt gewinnt in der offentlichen Diskussion immer groferen Stellen-
wert, wobei hier weniger die reflektierte Diskussion als mehr der pragmatische Ansatz
der Operationalisierung von Lebensqualitidt im Kontext von Kindern und Jugendlichen

mit besonderen Bediirfnissen im Vordergrund steht. Vor diesem Hintergrund erscheint es



sinnvoll, den Verstindnis- und Verstindigungsrahmen bezogen auf die Lebensqualitét bei
Jugendlichen mit Autismus zu erweitern, um neue Impulse fiir den Umgang mit diesem
Dilemma zu bekommen. Dabei versteht sich die Arbeit als gesundheitspadagogischer
Beitrag zur interdisziplindren Forschung im Schnittfeld von Padagogik und Medizin, spe-

ziell der Kinder- und Jugendpsychiatrie.

Die wissenschaftliche Auseinandersetzung zur Lebensqualitdt im deutschsprachigen Be-
reich ist bislang noch nicht bis zu Jugendlichen mit Autismus vorgedrungen. So gibt es
zwar einige Bemiithungen die Lebensqualitit bei Kindern und Jugendlichen mit anderen
psychischen Storungen oder Entwicklungsstérungen zu erfassen, der Bereich Autismus
ist jedoch noch nicht untersucht worden. Diese Liicke mochte vorliegende Arbeit schlie-
Ben und somit ihren Beitrag zur wissenschaftlichen Diskussion leisten. Auch im englisch-
sprachigen Bereich gibt es nur wenige Arbeiten, die sich in einer ersten Auseinanderset-
zung mit dem Thema Lebensqualitit bei Autismus beschiftigen, jedoch groBtenteils mit

jungen Erwachsenen bzw. erwachsenen Menschen mit Autismus.”

Um dem Anliegen der Arbeit, der Erweiterung des Verstindnis- und Verstindigungsrah-
mens iiber die Lebensqualitit von Jugendlichen mit Autismus nachzukommen, miissen
dabei zwei Konstrukte erhellt werden: Der Autismus® und die Lebensqualitit. Im Sinne
eines ,,Integrativen Pluralismus** ist es dabei notwendig, verschiedene Modelle auf ver-
schiedenen Erkldrungsebenen in Bezug auf den Autismus sowie der Lebensqualitit zu
verorten und in wechselseitiger Verschrinkung ein Modell auf die gewiinschte reflektier-
te Erklirungsebene zu stellen, vor der Anerkennung einer Dynamik des Wissens”. Diesen
neuen wissenschaftstheoretischen Ansdtzen mochte die vorliegende Arbeit folgen und
stellt somit einen ersten Versuch der konkreten Anwendung dieser Theorien fiir den Be-
reich der Pidagogik auf, sodass sie sich auch als Uberwindung traditioneller Denkmuster
versteht. Um diese Uberwindung jedoch zu vollziehen, bedarf es zunichst der Darstel-
lung des Wissens um Autismus und Lebensqualitét, wie sie sich von den Anfingen ent-
wickelten, welche Erkenntnisse iiber sie im Sinne traditioneller Denkmuster in der aktuel-
len Forschung postuliert werden und wie in dieser Logik die Untersuchung der Lebens-

qualitit von Jugendlichen mit Autismus fortzufiihren ist.

2 Vgl. Zekovic, Renwick, 2003, Gutstein et al., 2007, Plimley, 2007, Newschaffer et al., 2008

? Dabei beschriinken sich die Ausfiihrungen der Arbeit auf den Bereich von Jugendlichen mit Autismus, die
im Sinne eines Asperger Syndroms bzw. eines High-funcitioning Autismus diagnostiziert wurden.

* Nach Mitchell, 2008

* Nach Breidbach, 2008



Um zundchst Autismus als Grundlage der Erfassung von Lebensqualitit von Jugendli-
chen mit Autismus zu konzeptualisieren (vgl. Kapitel IV), wurde nach Darstellung der
traditionellen und aktuellen Autismusforschung die Perspektive von Betroffenen einbe-
zogen, um einen tieferen Einblick in das Leben Jugendlicher mit Autismus in unserer
Gesellschaft zu geben (vgl. Kapitel III). Dazu wurden Autobiographien von Menschen
mit Autismus auf das darin enthaltene Selbstkonzept, sowie die Darstellung der Jugend-

zeit untersucht.

Parallel dazu legt vorliegende Arbeit zunédchst auch einen Zugang zur Thematik Lebens-
qualitit, im Zuge des derzeitigen wissenschaftlichen Trends (speziell der gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualitdtsforschung), der Lebensqualitit mit Hilfe eines Messinstruments
erfasst (vgl. Kapitel V.1 und V.2). So wurde ein gut validiertes, fiir Jugendliche mit psy-
chischen Storungen geeignetes Messinstrument (ILK) verwendet, um die Lebensqualitit
von Jugendlichen mit Autismus zu erfassen und diese mit der Lebensqualitédt von Jugend-
lichen ohne Storungen im Sinne eines deskriptiven Ansatzes zu vergleichen. Die Arbeit
geht jedoch dariiber hinaus und fiihrt noch eine weitere Ebene ein, die auf der Grundlage
qualitativer Sozialforschung die Moglichkeit der Erfassung von Lebensqualitiit bei Ju-
gendlichen mit Autismus eingehender eruieren mochte. Hierzu wurde ein problemzent-
riertes Interview mit einem Jugendlichen mit Autismus gefiihrt und analysiert (Kapitel
V.3). Die gefundenen Ergebnisse auf den verschiedenen Ebenen (quantitativ, qualitativ)
stellen zwar auch jedes fiir sich einen wissenschaftlichen Beitrag dar, weisen jedoch klare
Grenzen auf. Diese Grenzen sichtbar zu machen ist ein weiterer Beitrag der vorliegenden

Arbeit zur wissenschaftlichen Diskussion.

Doch auch hier mochte die Arbeit nicht stehen bleiben und zeigt als weiteren Beitrag
einen Versuch zur Uberwindung dieser Grenzen, vor dem Hintergrund neuer Denkmodel-
le. Grundlegend hierfiir sind vor allem neben den dargestellten Grenzen der gesundheits-
bezogenen Konzeptualisierung von Lebensqualitit auch die durch die Veridnderung des
Blickwinkels durch den Einbezug der Autobiographien gewonnenen Thesen in Bezug auf
Autismus (vgl. Kapitel III und IV). Der Weg aus dem dargestellten Dilemma verweist auf
die Verdnderung der Perspektive. So wird in Kapitel VI die These gestiitzt, dass es not-
wendig ist, sowohl Autismus als auch Lebensqualitit aus dem Kontext der Medizin zu

holen, will man sich um Lebensqualitdt von Jugendlichen mit Autismus bemiihen, so-



wohl was deren Erfassung als auch den Umgang damit betrifft. Die sich daraus ergeben-
den Konsequenzen fiir professionelles Handeln vor dem Hintergrund der Lebensqualitit

bei Jugendlichen mit Autismus bilden den Abschluss der Arbeit (vgl. Kapitel VII).

Gerade vor dem Hintergrund der Anerkennung einer Dynamik und des prozesshaften
Charakters des Wissens sollen an dieser Stelle auch nicht Hypothesen der Arbeit voran-
gestellt werden, die es dann zu iiberpriifen gilt, im Sinne eines kausalanalytischen Ansat-
zes. Die Hypothesen generieren sich im Verlauf der Arbeit. Der Verlauf der Arbeit ist
determiniert durch die Generierung meines Wissens sowohl von Autismus als auch von
Lebensqualitit. Die Forschungsbeitrige konnen auf verschiedenen Erkldrungsebenen
(quantitativ, qualitativ, theoretisch, gesundheitsbezogen, biographisch, integrativ etc.)
gelesen und auch so verwendet werden. So konnen die Analyse der Autobiographien vor
dem Hintergrund des Selbstverstidndnisses und des Jugendalters, sowie die Erhebung der
Lebensqualitit bei Jugendlichen mit Autismus mit dem ILK (Inventar zur Erfassung der
Lebensqualitit bei Kindern und Jugendlichen) auch aus dem Kontext herausgenommen
und isoliert verwendet werden. Dabei ist jedoch immer zu reflektieren, auf welcher Erkla-
rungsebene man sich befindet bzw. befinden mochte und wie tolerant man bei begriffli-

chen Unsicherheiten sein will.

Anliegen der vorliegenden Arbeit ist es jedoch, diese verschiedenen Ebenen zu integrie-
ren und deren Erkenntnisse sowie deren Grenzen wechselseitig zu verschrinken und so-
mit den Verstidndnis- und Verstidndigungsrahmen zu erweitern und Lebensqualitit in die-
sem Sinne als Gegenstand des Dialogs im Handlungsfeld zu etablieren. Dabei kann und
soll kein statisch verlaufender kausal-analytischer Gedankengang verfolgt werden oder
verabsolutiertes Wissen als faktische Wahrheit dargestellt werden. Einzig als faktisch
angenommen wird, dass Lebensqualitit die Bewertung der Qualitéit des eigenen Lebens
ist. Es gilt, sich dem dynamischen Denken zu 6ffnen, bzw. der Anerkennung gegeniiber
dynamischem Wissen zu 6ffnen. Diese Umsetzung neuer Denkmodelle ist ein Versuch,
moglicherweise holprig und dennoch legitimiert, da er nur den Anspruch erhebt, ein Weg
Zu sein.

,,In Wirklichkeit hat unsere Welt viele Formen und GroBen, und ihre Strukturen
unterscheiden sich im Ausmal} ihrer Stabilitédt, so dass sich mehr oder weniger
kontingente Wahrheiten ergeben, die wir kennen und im Sinne unserer Ziele und



Bestrebungen nutzen konnen. Es gibt nicht nur einen Weg des Seins, sondern vie-
le.‘66

Zusammengefasst liefert vorliegende Arbeit also folgende wissenschaftliche Beitrige:

Auf der Ebene der Autismusforschung konnte durch den Einbezug der Autobiographien
der Verstindnisrahmen bezogen auf das Selbstkonzept und das Jugendalter erweitert
werden. An diese gewonnenen Einblicke konnen sich weitere Forschungsbemiihungen in
Richtung der Erfassung einer eigenen Autismuskultur richten. Ebenfalls wire interessant,

Bildungsbiographien von Menschen mit Autismus zu erfassen.

Auf der Ebene der gesundheitsbezogenen Lebensqualititsforschung stellen die Ergebnis-
se der quantitativen Untersuchung (ILK) zur Lebensqualitit von Jugendlichen mit Autis-
mus einen Forschungsbeitrag dar, da es diesbeziiglich noch keine Untersuchungen gibt.
Methodenkritisch muss dabei jedoch die Eignung des Instruments zur Erfassung der Le-
bensqualitiit bei Jugendlichen mit Autismus eingeschrinkt werden. Weitere Bemiihungen
gesundheitsbezogener Lebensqualititsforschung miissen sich wieder mehr um die Kon-
zeptionalisierung und Evaluation ihrer Messinstrumente kiimmern und die Hypothese,

dass bisherige Messinstrumente unbefriedigend sind, beriicksichtigen bzw. iiberpriifen.

Somit versteht sich die Arbeit eben auch als Beitrag zur Methodenkritik, indem sie die
Grenzen des herkommlichen Umgangs mit Lebensqualitit als wissenschaftlicher Grof3e,
hervorgehoben im Kontext Autismus, sowie die Notwendigkeit der Uberwindung traditi-
oneller Denkmuster aufzeigt. Durch den Einbezug und den Versuch einer ersten Anwen-
dung neuer wissenschaftstheoretischer Denkmodelle, die Wissen als dynamisch postulie-
ren und pluralistisch integrativ konstituieren, wird versucht, die Grenzen bei der Erfas-
sung und Funktionalisierung von Lebensqualitit zu iiberwinden, um somit neben der Er-
weiterung des Verstdndnis- und Verstdndigungsrahmens Konsequenzen fiir padagogi-

sches Handeln aufzuzeigen, was den letzten Beitrag der Arbeit stellt.

® Mitchell, S., 2008,S.131



II. AUTISMUS IN DER WISSENSCHAFT

1. Historische Aspekte

1.1  Vorldufer

Die Beurteilung historischer Dokumente und Kasuistiken anhand heutiger diagnostischer
Kriterien im Sinne eines Asperger- bzw. Kanner-Autismus ist ein Unterfangen, das aus
mehrerlei Hinsicht mit Vorsicht zu behandeln ist. Zum einen ist eine Diagnose mit den
dazugehorigen Kriterien, die in unserer Zeit in der Klassifikation der Psychischen Sto-
rung ICD-10 der WHO bzw. des DSM-IV operationalisiert ist, immer an die Gesellschaft
gebunden, in der sie definiert und beurteilt wurde, zum anderen sollte eine Diagnosestel-
lung immer auf der Grundlage einer intensiven Beobachtung der Person, sowie einer gro-
Ben Achtsamkeit fiir die im Moment der in der Untersuchung stattfindenden Interaktion
beruhen. Die unten angefiihrten Falldarstellungen der beiden Psychiater Leo Kanner und
Hans Asperger aus den Jahren 1943 und 1944, die Kinder mit Auffilligkeiten in der sozi-
alen Interaktion, Kommunikation und eigentiimlichen Verhaltensweisen erstmals syste-

matisch beschrieben haben, sind der Versuch, dieser Bedeutung gerecht zu werden.

Dennoch findet man in historischen Dokumenten immer wieder Hinweise darauf, dass
die Verhaltensauffilligkeiten im Sinne eines heute definierten Autismus, schon lange
bekannt seien.” So gibt es Mythen iiber von Feen ausgetauschten Wechselbilgern, die in
ihrer Art von ihren Miittern nicht als ihre Babys erkannt wurden®, Beschreibungen von
»Wolfskindern®, die ausgesetzt in den Wildern wohnten, oder die in Russland iiber Jahr-
hunderte hinweg verehrten ,,heilige Narren®, deren gesamtes Erscheinungsbild und Ver-
halten immer wieder Arzte, Erzieher oder Literaten veranlasste, Aufzeichnungen {iiber

diese Eigenarten anzufertigen.

7 Vgl. Frith 1992, S. 27: 1799 Beschreibung des Apothekers des Betlehem Hospitales der Londoner Ner-
venheilanstalt, der einen Sjdhrigen Jungen behandelte, der ,,nie mit anderen Kinder spielte oder ihnen Zu-
neigung zeigte, sondern sich vollig hingegeben und isoliert mit seinen Spielsoldaten beschiftigte.*
Vgl. Nissen 2005, S 65f: 1779 Beschreibung des Lehrers Ch. von Schoneich, der einen Jungen unterrich-
tete, der zwar nur 4 Jahre alt wurde, wihrend seines Lebens jedoch durch extreme Gedichtnisleistung
glianzte, in seinem als duferst auffillig beschriebenem Verhalten heute als Kind mit einem ,high-
functioning* Autismus diagnostiziert worden wire.
Interessante Uberblicke iiber die historischen Vorldufer finden sich bei Uta Frith (1992) und Lorna Wing
(1997).

¥ Vgl. Wing 1997, S.4
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Neben diesen vereinzelt angefiihrten Fallbeschreibungen, die in der Fachliteratur als
Hinweise auf frithe Beschreibungen einer autistischen Storung verwendet wurden, gibt es

jedoch auch Bemiihungen, dokumentierte Fille nachtréiglich systematisch zu iiberpriifen.

Als populirste Bemiithung dieser Art gilt wohl die Studie aus dem Jahr 1977 von Lane, H.
tiber Itards ,,Victor, den wilden Knaben von Aveyron“g, deren Ergebnisse Frith, U. kri-
tisch diskutiert.'® Frith verwundert die Tatsache, dass Lane, nach umfassender Analyse
verschiedener Dokumente darunter die Beschreibung von Itard, seinem Erzieher und Arzt
von 1801, sowie die Beurteilung des Abbé Pierre-Joseph, Professor fiir Naturgeschichte
an der Department-Schule von Aveyron aus dem Jahre 1800, einen Autismus bei Victor
ausschloss. Sie kommt bei der Durchsicht der Verhaltensbeschreibungen zu dem Ergeb-
nis, dass aus heutiger Sicht, Victor aus Aveyron als frither Beleg fiir eine autistische Sto-

rung gelten kann."'

In der Mitte des 19. Jahrhunderts veridnderte sich der Blick auf Kinder mit besonderen
Bediirfnissen und Problemen. Psychische Storungen wurden ab da bei Kindern und Ju-
gendlichen aus érztlicher Sicht anerkannt und sie erhielten somit den gleichen Anspruch
auf drztliche Hilfe und Behandlung, wie psychisch kranke Erwachsene oder korperlich
kranke Kinder.'? So versuchte Henry Maudsley 1867 erstmals, einen Zusammenhang
zwischen Kindern mit sehr aulergewohnlichem Verhalten systematisiert zu beschreiben
und zu erfassen und klassifizierte diese Kinder als unter Kindheitspsychose leidend. Zu-
nichst sah er sich einer emporten Wissenschaftsgesellschaft gegeniiber, da sich diese
Pathologisierung von Verhalten nicht mit dem damals noch vorherrschenden, wenn auch

sich gerade verindernden humanistischen Konzept von Kindheit vertrug."

Dennoch machte die Entwicklung des Wissenschaftsbegriffs und des naturwissenschaft-
lich-medizinischen Fortschritts vor der Kindheit nicht Halt, sodass in der ersten Hilfte
des 20. Jahrhunderts eine eigene kinder- und jugendpsychiatrische Disziplin entstand, in
deren Mittelpunkt zunichst exakte Fall- bzw. Verhaltensbeschreibungen von auffilligen

Kindern und der Versuch, diese zu klassifizieren, standen.

? Originalia: Lane, H. (1977).The Wild boy of Aveyron.Camebridge. London: Harvard University Press
"9 Vgl. Frith 1992, S. 28-38

"' Ebd. 8.31

2 ygl. Nissen 2005, S.131

" vel. Wing 1997, S.5
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1908 bezeichnete der Psychiater Bleuler zuriickgezogene, in-sich gekehrte Menschen mit
dem Begriff ,,schizoid”, den spiter auch Hans Asperger zunichst fiir die von ihm be-
schriebenen Kinder verwendete. Im Zusammenhang mit der heute als autistische Storung
beschriebenen Verhaltensauffilligkeit von Kindern werden eine von Potter (1933) als
kindliche Form der Schizophrenie, sowie die von Earl (1934) erfassten, geistig zuriickge-
bliebenen Jugendlichen mit katatonischem Verhalten, das schwerem autistischem Verhal-

ten dhnelt, genannt.14

Im Zuge dieser Vorarbeiten konnten Leo Kanner (1943) und Hans Asperger (1944) ihre
Ergebnisse in Bezug auf Kinder, deren soziale Interaktion und Kommunikation auffillig
eigentiimlich schien, der (Fach-) Gesellschaft preisgeben und neben der Beschreibung
und Zuordnung nun auch erste Uberlegungen im Umgang bzw. Forderung dieser Kinder

anstellen.

1.2 Erstbeschreibungen

Auch wenn die Veroffentlichungen der beiden Leitfiguren der Autismusforschung, Leo
Kanner und Hans Asperger, nun schon mehr als 50 Jahre zuriickliegen, so haben ihre
Beschreibungen nichts an Aktualitit verloren.'” So soll an dieser Stelle jeweils ein kurzer
Abriss iiber die wesentlichen Erkenntnisse der beiden Wissenschaftler gegeben werden,
die beide durch ihre sehr anschaulichen und lebendigen Beschreibungen den Grundstein
fiir den wissenschaftlichen Zugang zum Krankheitsbilde ,,Autismus* gegeben haben. Im
Anschluss daran werden die daraus folgenden Konsequenzen auf die allgemeinen Ent-

wicklungen und Trends der Autismusforschung dargestellt.

" ebd., S.6f

" Einen moglichen Grund hierfiir liefert Lutz, 1981, in einer Gedenkschrift anlisslich des gemeinsamen
Todesjahres der beiden Pioniere: ,.Beide sind ausgezeichnete Vertreter der exakten modernen Naturwis-
senschaft, die aber deren Totalanspruch, das ganze Wesen von Mensch und Welt zu erfassen, nicht verfal-
len, sondern offen fiir das Geistige, Moralische und Kiinstlerische sind. Es gelang deswegen beiden, ihr
Werk in das Allgemeingiiltige zu steigern. (...) Sie lenken unseren Blick tiber das Einzelne und rein Wis-
senschaftlich-Fachliche hinaus in die menschliche Ganzheit; sie stiitzen es ab auf das Menschliche. Sie
waren vorbildliche moderne Humanisten.*
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1.2.1. Der friihkindliche Autismus nach Leo Kanner

Zuniichst ein wenig Biographisches.'® Leo Kanner wurde im Juni 1894 in Klekotow, ei-
ner Kleinstadt im damaligen Ostgalizien, als Kind jiidischer Eltern geboren. Sein streng
religioser Vater, selbst Akademiker und Sekretér, wiinschte sich fiir seinen Erstgeborenen
den Beruf eines Rabbis. Seine Mutter hingegen, die aus einer wohlhabenden Familie
stammte, sah ihn eher im Stand eines Arztes und sollte damit Recht behalten. So begann
Kanner 1913 mit dem Studium der Medizin an der Friedrich-Wilhelm-Universitit Berlin
und erlangte sein Staatsexamen im Jahre 1919, nachdem seine Studienzeit durch den
Ausbruch des ersten Weltkrieges immer wieder kurzfristig unterbrochen worden war. Im
Jahre 1924 wanderte er zusammen mit seiner Frau und seiner Tochter in die USA aus,
nachdem er ein Angebot vom Dakota State Hospital in Yankton bekommen hatte. Dort
holte er sein amerikanisches Examen nach und wechselte 1928 an die Henry Phipps Kli-
nik der John-Hopkins-Universitit, Baltimore, und bekam 1930 die Chance, die erste psy-
chiatrische Station fiir Kinder aufzubauen. Dies war der Beginn der Kinderpsychiatrie in

den USA.

Kanner meisterte die schwierige Pionierarbeit durch sensibles Beobachten und Einfiihlen
in sein neues Klientel. Die Ergebnisse fasste er nur fiinf Jahre spiter in seinem Lehrbuch
,Child Psychiatry’ (1935) zusammen, dem ersten englischsprachigen Lehrbuch fiir Kin-
derpsychiatrie. In den 50er Jahren wird die Wissenschaftswelt von einer wahren Flut von
Veroffentlichungen zum Thema Autismus iiberrollt, die jedoch in Kanners Augen weni-
ger der Klidrung als vielmehr zu Verwirrungen bzgl. des Themas Autismus beitrugen.
Raddatz spricht in diesem Zusammenhang gar von einem Missbrauch des Begriffs Au-
tismus und einer zu unkritischen Diagnostik des doch an sich seltenen Stérungsbildes,

von dem Kanner selbst nur etwa 8 Fille pro Jahr sah.”

Sein Lebenswerk wurde durch zahlreiche Preise und Ehrungen gewiirdigt. Er verstarb im

Jahre 1980.

' Edith Raddatz veréffentlichte im Jahr 1976 ihre Dissertation mit dem Titel ,,Leo Kanner — Leben und
Werk “. Dies ist die einzige, mir bekannte Abhandlung iiber das Leben Kanners und dient daher als Grund-
lage der folgenden biographischen Darstellung, die sich jedoch auf die wichtigsten Stationen beschrinkt.

' vgl. ebd., $.93; Kanner selbst prangert 1958 diesen unkritischen Umgang mit der Diagnose Autismus in
seinem Artikel ,,The specifity of early infantile autism* in acta paedopsychiatrica.25. 108-113. an.
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1943 veroffentlichte Kanner seine Habilitation und zugleich erste Abhandlung iiber friih-
kindlichen Autismus in ,,The Nervous Child*“ unter dem Titel , Autistic disturbance of
affective contact“'®. Darin beschreibt Kanner 11 Fille von Kindern, die er seit 1938 auf
seiner Station beobachten konnte und die er aufgrund ihrer sehr auffilligen Eigenheiten
miteinander in Verbindung brachte. Dabei kam zunéchst der Beschreibung der Kinder
durch ihre Eltern besondere Bedeutung zu.

., Their parents referred to them as having always been ,self-sufficient’; ,like in a
shell’; ,happiest when left alone’; ,acting as if people weren’t there’; ,perfectly
oblivious to everything about him’; ,giving the impression of silent wisdom’; ,fai-
ling to cligevelop the usual amount of social awareness’; ,acting almost as if hypno-
tized’.

In einem Jahre spiter publizierten Artikel fiigte Kanner hinzu:

,» They were described by their parents as ‘living in a world of their own’; they we-
re little routine addicts, living in a world in which nobody other than themselves
was allowed to make any changes so far as their daily lives were concerned*.”

Seine eigenen Beobachtungen der Kinder beschrieb er sehr ausfiihrlich in erstgenanntem
Artikel. Es wiirde zu weit fiihren, auf alle Fallbeschreibungen einzeln einzugehen. Den-
noch soll an dieser Stelle zumindest der erste dokumentierte Fall ,,Donald* mit einigen
Zitaten veranschaulicht werden, da darin alle wesentlichen Symptome, die bis heute als

Kriterien giiltig sind, vorkommen.

Donald kam erstmals 1938 im Alter von 5 1/2 Jahren zu Kanner. Sein Vater teilte zuvor
in einem Brief seine Beobachtungen iiber Donald mit. Kanner duferte sich dazu:

1 was struck by the uniqueness of the peculiarities which Donald exhibited. He
could, since the age of 2 1/2 years, tell the names of all presidents and vice-
presidents, recite the letters of the alphabet forwards and backwards, and flaw-
lessly, with good annunciation, rattle off the Twenty-Third Psalm. Yet he was un-
able to carry on an ordinary conversation. He was out of contact with people,

while he could handle objects skilfully“.21

Er erschien in guter korperlicher Verfassung. Sein Verhalten wurde nach der Erstuntersu-
chung und der daran anschlieenden zweiwochigen Beobachtungsphase im ,Child Study

Home of Maryland” wie folgt beschrieben:

'8 Als Facsimile abgedruckt in: Acta Paedopsychiatrica. 1968. 35. S.98-136.
" Kanner 1968, S.126f

2 Kanner 1973, S.94

*'ebd. S. 93
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,» There was a marked limitation of spontaneous activity. He wandered about smil-
ing, making stereotyped movements with his fingers, crossing them about in the
air. (...) He spun with great pleasure anything he could seize upon to spin. (...) He
arranged beads, sticks, or blocks in groups of different series of colours. (...) Most
of his actions were repetitions carried out in exactly the same way in which they

had been performed originallly“.22

Dabei schien das monotone Verhalten nicht nur einfach so abzulaufen. Der Junge wehrte
sich massiv gegen jede Form des duBleren Einmischens. So konnten unkontrollierbare
Wautausbriiche folgen, bis die von dem Kind geforderte Ordnung wiederhergestellt war.

,Everything that is brought to the child from the outside, everything that changes
his external or even internal environment, represents a dreaded intrusion. (...).The
child's behaviour is governed by an anxiously obsessive desire for the mainte-
nance of sameness that nobody but the child himself may disrupt on rare occa-

. 23
sions‘.

Neben den Stereotypien und den stark eingeschrinkten Interessen bzw. Aktivitdten zeigte
Donald zudem besondere Auffilligkeiten seiner Sprache. Seinen Eltern fiel auf, dass er
Fragen zu stellen und zu beantworten nie lernte, es sei denn, sie bezogen sich auf Rei-
me”!. Hinzu kamen sprachliche Rituale, die bestimmte Handlungsabfolgen einzuleiten
hatten.

,When he desired to get down after his nap, he said, ,,Boo (his word for mother),
say ,Don, do you want to get down?’’ His mother would comply, and Don would

say: ,Now say ,All right.”” The mother did, and Don got down*.”

Donald verfiigte iiber einige ungewohnliche Worte und Ausdriicke, die er mit scheinbar

groBer Freude stindig von sich gab. Dazu gehorten z.B. ,,Chrysanthemum®, ,,Dahlia, da-

«26

hilia, dahlia* oder ,,Through the dark clouds shining**”, um nur einige der beschriebenen

aufzufiihren.

,»Words to him had a specifically literal, inflexible meaning. He seemed unable to
generalize, to transfer an expression to another similar object or situation. If he
did so occasionally, it was a substitution, which then ,stood’ definitely for the

original meaning®.”’

22 Kanner 1968, S.101f
2 ebd., S. 129f

* vgl. ebd. S.100

2 ebd. S.102

6 vgl. ebd.

77 ebd.
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So konnte er Ja und Nein nie richtig einsetzen. Auch die korrekte Verwendung von Per-

sonal- und Possessivpronomen war ihm nicht moglich.

Insgesamt betrachtet waren bei Kanners Untersuchung zwar zwei Kinder zum Zeitpunkt
der Untersuchung mutistisch, dennoch konnte bei den iibrigen acht Kindern festgestellt
werden, dass sie Worte sprechen konnten, diese aber wenn iiberhaupt, dann duBerst spit
aneinanderreihten, um eigenstindig Sétze zu bilden. Es zeigten sich vielmehr direkte
bzw. verzdgerte Echolalien”. Die Funktion der Sprache als Kommunikationsmittel, wie
sie in unserem Verstiandnis verankert ist, konnte bei diesen Kindern noch nicht beobach-
tet werden. Diese Unfihigkeit Sprache adidquat einzusetzen, beeinflusst nicht nur die di-
rekte Kommunikation zweier Gespriachspartner. Sie steht in einer Reihe weiterer Beson-
derheiten des autistischen Verhaltens, die grundlegende soziale Interaktionen deutlich

erschweren.

In Donalds Fall beschreibt Kanner dazu:

,,He paid no attention to persons around him. When taken to a room, he com-
pletely disregarded the peole and instantly went for objects (...) He gave no heed
to the presence of other children (...) His mother was the only person with whom

he had any contact at all, and even she spent all of her time developing ways of

keeping him at play with her«.*

Der Vergleich mit den anderen Falldarstellungen ergab, dass, wenn sich die einzelnen
Fille durchaus individuell unterschieden, sich dennoch Kardinalsymptome herausarbeiten
lassen konnten, die sich bis heute in der Diagnostik der Storung als solche gehalten ha-
ben. In dem zusammen mit Eisenberg erstmals 1956 veroffentlichten Artikel ,,Early in-
fantile autism — 1943—1955“30, resiimiert Kanner iiber die letzten Jahre Forschungsarbeit

und fasst seine Ergebnisse im Wesentlichen in 5 diagnostische Kriterien zusammen.”!

¥ vgl. ebd., S.128; Echolalie bezeichnet die wortliche oder leicht abgewandelte Wiedergabe gesprochener
bzw. gehorter Sitze, ohne Riicksicht auf Inhalt und Situation (vgl. Pschyrembel, Klinisches Worterbuch
1998).

*ebd., S.103

% Verwendetes Facsimile abgedruckt in: Kanner, L. (1973): Childhood Psychosis — Initial studies and new
insights.

31 Die englischen Uberschriften sind hier von Wing, L. (1991) tibernommen, die einzelne Kriterien in
Schlagwortern zusammengefasst hat. Kanner selbst stellte seine diagnostischen Kriterien nicht derart ex-
plizit heraus, beschrieb sie aber in diesem Sinne.
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1. ,A amazing lack of affective contact with other people’

Von Geburt an zeigen die Kinder keinerlei Interesse an den sie umgebenden Per-
sonen. Sie wollen nicht hochgenommen werden, reagieren nicht auf soziales Li-
cheln, initiieren keine geteilte Aufmerksamkeit durch protoimperatives Deuten.
Gedanken und Gefiihle anderer bleiben auf Lebzeiten ein Ritsel.

2. ,An anxiously obsessive desire for the preservation of the sameness’

Es ist fiir die Kinder wichtig, dass eine, von auflen betrachtete extreme Gleich-
formigkeit des Alltags vorherrscht. Die kleinste Abweichung kann zu enormen
Wautausbriichen fiihren. Starre Rituale regeln den Ablauf alltdglicher Dinge wie
Anziehen, Essen, Schlafen gehen.

3. ,A fascination for objects, which are handled with skill in fine motor movements’

Die Kinder verharren oft auf dem Niveau des manipulativen Spiels. Dabei zeigen
sie besonderes Interesse an Gegenstdanden, die z.B. gut rotiert werden konnen. Im
Gegensatz zu ihrer sonst z.T. eher ungeschickten Art mit Dingen des Alltags um-
zugehen, zeigen sie hierbei duBerste motorische Geschicklichkeit.**

4. ,Mutism or a kind of language that does not seem intended to serve interpersonal
communication’

Der Spracherwerb bis zum 5. Lebensjahr gilt als prognostisches33 , die Art des
Sprechens bei den nicht-mutistischen Kindern als diagnostisches Kriterium. So
wird Sprache nicht als Kommunikationsmittel gebraucht, sondern nur zweckdien-
lich verwendet.** Es wird bzgl. Inhalt oder Ausdrucksart keine Riicksicht auf oder
Anpassung an das Gegeniiber genommen.

5. ,An intelligent and pensive physiognomy and good cognitive potential’

Auch wenn das Verhalten der Kinder mit Autismus oftmals dem eines geistig be-
hinderten Kindes glich, was z.B. sein Spielverhalten oder das stereotype Manipu-
lieren von Objekten betraf, so erkannte er doch bei all seinen Fillen gutes kogniti-
ves Potential. Dies bestitigte er mit testdiagnostischen Verfahren, die immer wie-
der besondere Begabung in einzelnen Bereichen offen legten.

Auch fiir Kanner blieb zum damaligen Zeitpunkt offen, worin die Ursachen dieser Er-
krankung lagen. Alle Kinder waren korperlich in gutem Allgemeinzustand und besaf3en,

wie oben angefiihrt, gutes kognitives Potential®.

Seine Beobachtung, dass von allen Eltern seiner Kinder zumindest ein Teil Akademiker

und in seinen Augen eher kiihl und distanziert waren, wurde v.a. von analytisch orientier-

?* Keines der von Kanner untersuchten Kinder zeigte bzgl. des Spielniveaus die Fihigkeit des Symboli-
schen Spiels. Dies gilt als ein weiteres Merkmal des autistischen Syndroms, ist hier jedoch nicht explizit
als diagnostisches Kriterium aufgefiihrt.

3 Kanner stellte fest, dass von 20 untersuchten Kindern, die bis 5 Jahre mutistisch waren, nur ein einziges
noch spiater zumindest in Grundziigen sprechen lernte. Die Prognose fiir Kinder, die die Sprache erlernen
ist deutlich besser.

¥ Weitere Besonderheiten des Sprachgebrauchs finden sich bei oben geschilderter Fallvorstellung ,Do-
nald’.

3 Vgl. Kanner, L., 1973, S.133
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ten Wissenschaftlern, darunter u.a. Bettelheim®®, aufgegriffen und interpretiert. Beziiglich
seines dtiologischen Standpunkts wird Kanner eher dem Rahmen der psychodynami-
schen-psychoanalytischen Position zugeordnet®’, obwohl er selbst sich nie explizit dieser
Richtung verschrieben hat. Eine Erkldrung fiir eine derartige Verortung von Kanner
konnte sein, dass Kanner v.a. in seiner Habilitationsschrift™® hervorhebt, dass es in der
gesamten von ihm untersuchten Gruppe nur sehr wenige warmherzige Eltern gab®”. Auch
die Tatsache, dass es sich bei fast allen um hochintelligente Eltern handelt, stellt er her-
aus, bemiiht sich aber nicht, diese Beobachtung zumindest durch eine Hypothese zu er-
kldren. Insgesamt distanziert er sich zu wenig von méglicher ,,Schuldzuweisung* gegen-
tiber den Eltern, auch wenn er am Ende seines Artikels kurz erwihnt, dass die Kinder
moglicherweise schon mit einer angeborenen Behinderung bzgl. der sozialen Kontakt-
aufnahme auf die Welt kommen, so wie andere mit einer geistigen Behinderung. Den-
noch lie} er zu viel Interpretationsspielraum, den nachfolgende Rezensenten auch voll

ausschopften.

So hielt er es 1973 notwendig, nochmals explizit herauszustellen:

At no time have I pointed to the parents as the primary, postnatal sources of pa-
thogenicity (...). It is recognized by all observers, except for the dwindling number
of those impeded by doctrinair allegiances, that autism is not primarily an ac-
quired, or ‘man-made’ disease. The fact that many of the parents are rather de-
tached people has been confirmed frequently enough, but this observation cannot
be translated summarily into a direct cause-and-effect etiologic relationship, an
assumption sometimes ascribed to me via pathways of gross misquotation. Mak-
ing parents feel guilty of responsibility for their child’s autism is not only errone-
ous, but cruelly adds insult to injury**"

Zusammenfassend stellen Kanner und Eisenberg 1973 fest, dass nicht nur ein einziger

atiologischer Faktor fiir das Storungsbild verantwortlich gemacht werden kann. Einigkeit

%% Bettelheim publizierte einige Werke iiber Ursachen und Umgang mit Autismus. Sein Standardwerk zu
diesem Thema: ,,The Empty Fortress“. Dt. Erstausgabe 1977 unter dem Titel ,,Die Geburt des Selbst. Er-
folgreiche Therapie autistischer Kinder*.

7 vgl. Wing, 1997

38 Kanner, 1968, ,,Autistic disturbance of affective contact*

¥ vgl. ebd. S.135

* Kanner 1973, S.138f. Tatsichlich sind die Vorwiirfe jedoch nicht ginzlich aus der Luft gegriffen. So
stellte er zwar immer wieder und auch immer deutlicher oben genannte Thesen dar, distanzierte sich je-
doch bis zu obigem Zitat nicht eindringlich genug von der Eltern-Schuld-Theorie. So widmete er grofle
Teile seiner Artikel Ausfithrungen dariiber, wie ein kaltes Elternhaus Einfluss auf die autistischen Stérung
haben konnte vgl. Kanner 1968, 1973 a,b,c,d
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herrscht jedoch dariiber, dass es sich um eine psychobiologische Stérung handelt, deren

Zusammenhinge jedoch bis heute unklar sind*'.

"It is a mystery’ ist seiner Weisheit letzter Schluf“*?, kommentiert Hans Asperger Kan-
ners Forschungsbemiihungen bzgl. der Atiologie der Stérung. Asperger, der fast zeit-
gleich zu Kanner Kinder untersuchte, die ein dhnliches Storungsbild aufwiesen, soll nun
niher betrachtet werden, da auch seine Untersuchungen als Weg weisend in der Autis-
musforschung gelten. Dass Kanner in keinem seiner Artikel Asperger auch nur erwihnt,
ist nur schwer nachvollziehbar. SchlieBlich verdffentlichte Asperger 1944, also nur ein
Jahr spiter als Kanner, seine Forschungsergebnisse unter dem Titel: ,,Die ,autistischen

Psychopathen’ im Kindesalter*’.

1.2.2. Die ,autistischen Psychopathen’ nach Asperger

Hans Asperger stand deutlich weniger im Fokus der wissenschaftlichen Welt als Leo
Kanner. So stiell auch seine Biographie auf weniger Interesse. Dennoch konnen einige
Stationen seines Lebens festgehalten werden, um einen Eindruck vom Menschen Hans
Asperger zu bekommen. Einen kurzen Uberblick iiber die wichtigsten Stationen Asper-
gers gibt Frith (1991), bevor sie als erste den Artikel ,,Die autistischen Psychopathen* ins
Englische iibersetzt und somit diesen erst knapp 50 Jahre nach Erstvertffentlichung der

englischsprachigen Fachwelt zugéinglich gemacht hat.

Asperger verbrachte fast seine gesamte Lebenszeit (1906-1980) in Wien. Wie Kanner
verfolgte auch er eine medizinische Laufbahn und wurde im Jahre 1931 Assistenzarzt an
der Universititsklinik in Wien. Nur ein Jahr spéter trat er die Nachfolge des Griinders der
1. Forschung- und Behandlungsstitte fiir kinderneurologische und —psychiatrische Prob-
leme, Erwin Lazar an. Seine Habilitationsschrift ,,Die autistischen Psychopathen* von
1944, ist die bedeutendste seiner Verdffentlichungen, die sich sowohl mit dem nach ihm

benannten Syndrom, als auch allgemein mit heilpidagogischen Fragen beschiftigen®’.

*I'vel. ebd., S.99f

> Asperger 1983, S.290

*“In: Archiv fiir Psychiatrie und Nervenkrankheiten.Bd.117. 76-136.

* Bis zu den 80er Jahren verdffentlichte Asperger hauptsichlich Artikel mit heilpidagogischen und pidiat-
rischen Themen und war regelméBiger Hauptredner an den internationalen Kongressen fiir Heilpddagogik.
Sein grundlegendes Konzept der Heilpddagogik findet sich im Werk ,,Heilpadagogik — Einfiihrung in die
Psychopathologie des Kindes fiir Arzte, Lehrer, Psychologen, Richter und Fiirsorgerinnen® von
1956.Spitere Werke bezogen sich mehr auf allg. Fragen menschlichen Daseins, Grenzfragen des Lebens.
(vgl. Lutz, 1981).
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Asperger legte viel Wert auf die Umsetzung seines Konzeptes der Heilpddagogik, die er
als Synthese medizinischer und erzieherischer Titigkeit in einem Team aus Arzten,
Schwestern, Lehrern und Therapeuten versteht. So siedelte er auch die Behandlung von
autistischen Kindern gerade in diesem Bereich und nicht etwa im Bereich der Psychiatrie
an®. Allgemein setzte sich Asperger friih fiir die besonderen Bediirfnisse geistig Behin-
derter ein und beschritt damit zur damaligen Zeit einen durchaus gewagten Weg. Auch
wihrend des Krieges versuchte er, den Alltag in seiner Abteilung aufrechtzuerhalten,
auch wenn das Gebidude 1944 vollstindig zerbombt wurde. Nachdem er zwischen 1957
und 1962 in Innsbruck Vorstand der dortigen Kinderklinik war, bekam er, zuriick in

Wien, den Lehrstuhl fiir Pddiatrie der Universitdt Wien.

Von besonderer Bedeutung waren fiir Asperger nach eigenen Worten die Internationalen
Pidagogischen Werktagungen, zu denen er bis zu seinem Tod iiber 25 Jahre lang Exper-
ten der Fachrichtungen Pddagogik (darunter u.a. Bollnow*®), Medizin und Psychologie
lud. Asperger selbst sieht sich dabei einer interdisziplindren Pflicht im Umgang mit Kin-
dern, v.a. mit den an einer Behinderung leidenden, verschrieben. Dass er in diesem Zu-
sammenhang von sich selbst zumeist als Erzieher bzw. Pddagoge spricht mag zunéchst
verwundern, erfasst aber den Anspruch seiner pddagogischen Werktagungen, deren ein-
zelne Themenbereiche nicht nur den Umgang mit Behinderung bzw. Gesundheit, sondern

ganz allgemein die Herausforderungen einer Pddagogik ihrer Zeit zum Inhalt haben.

Uber sein Privatleben ist wenig bekannt. Er war Vater von vier Kindern, interessierte sich
fiir Kultur und nahm immer wieder an Sommercamps teil, die der romantischen Ideologie
der Boy-Scout-Bewegung nahe kamen. Seine humanistische Haltung war nicht zuletzt
Grundlage fiir seine Forderung nach interdisziplinirem Arbeiten im kinder- und jugend-
psychiatrischen Bereich und spiegelt sich auch gerade in oben genannten Publikationen

wider."” Er verstarb pl6tzlich im Jahre 1980.

Asperger (1944) beobachtete wie Kanner (1943) bei einigen seiner jungen Patienten ein

Storungsbild, das sich durch duBlerst auffilliges Verhalten bei der Interaktion und Kom-

* vgl. Frith, 1991

* Vgl. Bollnow (1978). Uber die Tugenden des Erziehers. In: Asperger, H., Haider, F. (Hrsg.). Salzburger
Internationale pidagogische Werktagung. Tagungsbericht Bd. 33. 5-13.

4 Uber Aspergers letzte Publikation ,,Vom Rechten Maf* aus dem Jahre 1980, schreibt Lutz (1981), es sei:
»ein letztes Zeugnis seiner tiefen Verwurzelung in humanistischen Ideen und in der Entwicklungsge-
schichte der Menschheit (ebd., S.180).
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munikation auszeichnete. Die Ergebnisse fasste er in seiner Habilitationsschrift ,,Die au-

<48

tistischen Psychopathen im Kindesalter™ zusammen und griff dabei auf mehr als 20

Jahre Erfahrung mit diesen Kindern zuriick.

Asperger bemiihte sich dabei im Vergleich zu Kanner (1943) deutlich mehr um eine Ein-
bettung seiner Erfahrungen in ein Konzept eines Welt- und Menschenbildes. Diese so
geschaffene Grundlage ermoglichte es ihm, Fragen, die Kanner fiir sich unbeantwortet
lieB, zu erortern. Dass er sich dabei bemiihte, nicht nur Theorien aufzustellen, sondern
diese auch innerhalb seines Systems zu begriinden, kann als Beweis fiir seine tiefe Ein-
fiihlung in die Materie gewertet werden. Es ermoglicht aber auch dem Leser, sich der
Bedeutung eines zugrunde liegenden Menschenbildes fiir den Umgang mit Kindern, de-
ren Storungsbild sich (bis heute) einzig und allein durch beobachtbares Verhalten zeigt®,

bewusst zu werden.

Fiir Asperger gilt:

,Jeder Mensch ist ein einmaliges, unwiederholbares, unteilbares Wesen (“in-
dividuum”), darum auch letztlich unvergleichbar mit anderen. In jedem Charakter
finden sich einander scheinbar widersprechende Ziige - gerade aus Gegensitzen
und Spannungen lebt ja das Leben. ™

Eine Wissenschaft, die sich jedoch zum Ziel gesetzt hat, die Ordnung und Erkenntnis des
Aufbaus der Dinge zu erfassen’ 1, stoRt mit diesem Menschenbild auf einen Konflikt. Wie
will man ein Storungsbild definieren, Kardinalsymptome herausarbeiten, die Individuen
gruppieren und in Typologien fassen, (wie es ein Vorhaben, das sich mit der Beschrei-
bung der autistischen Psychopathie im Kindesalter befasst, fordert), wenn der Mensch

unteilbar und unvergleichbar ist?

Asperger entzieht sich dieser Frage nicht. Er betont, dass es durchaus moglich ist, We-
sensziige herauszuarbeiten. Dabei wird jedoch auf ein nach logischen Gesichtspunkten

aufgebautes System verzichtet. Asperger geht von der ,,Intuition* her an die Beobachtung

* Asperger, H., 1944

* Damit ist gemeint, dass es bis heute keine eindeutig nachweisbare physiologische ,Fehlfunktion gibt
und die Geschichte der Autismusforschung unzihlige Verursachungstheorien hervorgebracht hat, die
mehr oder weniger aktuellen Trends folgen. Derzeit zielt die Ursachenforschung v.a. auf genetische bzw.
neuropsychologische Verursachungshypothesen ab. Ein kurzer Uberblick zu den verschiedenen Atiolo-
gien, die derzeit Gegenstand der aktuellen Forschung sind findet sich in Kapitel 11.2.2

%0 Asperger 1944, S.76

*! 5o Aspergers Wissenschaftsverstindnis (vgl. ebd.)
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heran, um sich nicht den Blick zu verstellen. Die Methodik der Verhaltensbeobachtung
griilndet er auf Klages (1936), der betonte, dass es die Ausdruckserscheinungen eines
Menschen sind, die uns sein Wesen erschlieBen lassen. Man konnte nun einwenden, dass
auch eine Herausarbeitung der Wesensziige und der daraus folgende Vergleich dieser, im
Grunde nichts anderes ist, als eine Aufteilung der Personlichkeit und ein Vergleich dieser
Teile, was seinem oben dargestellten Anspruch widerspriche. Fiir Asperger endet die
Erkenntnisgewinnung jedoch nicht mit diesen Schritten, sondern man muss ,, dieses Bild

durch einen schopferischen Akt der Zusammenschau zu einer Ganzheit auf einander be-

«52

zogener Glieder, eben zu einem Organismus>> machen.” Und weiter:

,»Wesentliche Charakterziige, vor allem der Gemiitsseite, offenbaren sich nur dem,
der ein Kind selbst fiihrt, der Anforderungen der Disziplin und Leistung an es
stellt, nur dem, der selber dieser lebendigen Einheit angehort, die zwischen Fiih-
rendem und Kind besteht, dieser Einheit des Aufeinanderreagierens in zahllosen
bewuBten und noch mehr unbewuliten Beziehungen. Nur dem also wird sich das
tiefste Wesen des zu beobachtenden Kindes erschlielen, der selber mit ihm in der
padagogischen Situation steht — freilich muf} er den richtigen Instinkt zu fithren
und auch schauen besitzen.*>*

Die padagogische Situation muss nach Asperger dem Postulat: ,,Natura magistra® folgen.
So fordert er 1980 in einem im Rahmen der Internationalen Pidagogischen Werktagun-
gen gehaltenen Vortrags zum Thema: Mit Konflikten umgehen — Was kann die Patholo-
gie die Pddagogik lehren:

,,Wir miissen der Natur folgen, in ihrer ganzen Weite, eben auch das Geistige zur
menschlichen “Natur” zdhlend, wenn wir, dieser Kreis von Erziehern, iiber unsere
Aufgaben sprechen wollen. (...) Zur Natur gehort (...) auch das aus der Reihe, aus
der Norm Fallende, das Pathologische, das Krankhafte. Erkennt man das an - und
zieht daraus die Konsequenzen fiir die Erziehung -, dann versteht man den Men-
schen und kann ihm gemif3 werden. (...) So ist also zu sagen: zur menschlichen

32 Asperger 1944, S.81. Zur Bedeutung des Begriffs ,,Organismus* stellt Asperger heraus: ,,Nun ist aber ein
Lebendiges, und gar das am hochsten organisierte Lebendige, der Mensch eben nicht als eine Summe von
Teilen zu sehen, wenn iiberhaupt man seinem Wissen gerecht werden will. Die menschliche Personlich-
keit ist ein Organismus, das will sagen: jeder seiner Wesensziige ist auf den anderen bezogen, erhélt von
allen anderen seine bestimmte Féarbung, und wirft selbst auf alle anderen ein bestimmtes Licht. (...) Die
einzelnen seelischen Seiten sind darum keine Konstanten, die, in sich immer gleich, nur in der Quantitit
verschieden, in Rechnung gesetzt werden kdnnen, sondern weisen selber Zahlreiche qualitative Verschie-
denheiten auf und sind daher nur mit Vorbehalt miteinander vergleichbar.* (vgl. ebd. S.79)

> 1980 nimmt Asperger im Rahmen der Internationalen piidagogischen Werktagung in seinem Beitrag -
Was kann die Pathologie die Pidagogik lehren?- nochmals Stellung zu seiner Sicht des Erkenntnisge-
winns, dem “kreative Lernen”: ,.Ich wiirde das so deuten: man betrachtet vom eigenen Standpunkt aus (...)
das Denkgebidude des andern, konfrontiert das mit dem, was in einem selbst an Erfahrungen gewachsen
ist; mun muf} der Prozel3 der schopferischen Aneignung kommen, der eine Entscheidung bedeutet; nicht
eine Art des Ubernehmens, des Sich-damit-aufputzens, das doch ein Diebstahl ist, sondern Erkennen des
Verwandten und des Trennenden. (...) das alles muf3 aber stindig konfrontiert werden mit wachem Zwei-
fel an sich selbst, mit dem klaren BewuBtsein der eignen Irrtumsmoglichkeit. Es gibt im Erkenntnisprozef3
nichts Gefahrlicheres als ein zu hoch gestelltes Evidenzgefiihl* (ebd. S.62).

> ebd. S.82f
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Natur gehort die Gebrochenheit, nicht die Vollkommenheit — das zu verlangen
wire Utopie, wire unerfiillbar.*>’

Und weiter:

,Wir stehen alle in dem groBartigen Prozel der Erziehung, die erst das Men-
schenkind zum Menschen macht, der da frei und verantwortlich zur Selbster-
kenntnis und sozialem Einsatz reifen soll. Wir Erzieher miissen uns dabei von der
Natur leiten lassen, miissen den Blick schirfen fiir das Besondere, das aus der
Reihe Fallende, fiir die Spannungen und Gegensitze. Erst diese Gegensitze - im
Einzelnen und zwischen den Individuen - erbauen das soziale Gefiige und geben
dem Einzelnen seinen Stellenwert.*°

Dieser ausfiihrliche Exkurs iiber das grundlegende Verstindnis des Menschenbildes und
der Rolle des Erziehers®’ soll nicht nur zu einem besseren Verstindnis des beschriebenen
Storungsbildes fiihren. Es soll auch die Bedeutung Aspergers nicht nur fiir die Medizin,
sondern auch fiir die Padagogik des deutschsprachigen Raums der Nachkriegszeit bis in
die 70er Jahre hinein hervorheben. Es wiirde im Rahmen dieser Arbeit zu weit gehen,
sich noch intensiver mit dem Gesamtwerk Aspergers auseinanderzusetzen, lohnen wiirde
es sich auf jeden Fall. Gerade in einer Zeit, in der die Forderung nach interdisziplindren
Ansitzen v.a. im Bereich des Gesundheitswesens nichts an Aktualitit verloren hat, konn-
te der Riickgriff auf die Theorien und Konzepte der Internationalen Pddagogischen Werk-

tagungen von Nutzen sein, die auch nach Aspergers Tod 1980 fortgefiihrt wurden.”®

Doch kommen wir zuriick zu Aspergers Beschreibung der autistischen Psychopathie. In
seiner Habilitationsschrift beginnt Asperger mit der Beschreibung von insgesamt vier
exemplarischen Fillen erst nachdem er seine grundlegende Konzepte erortert hat™. Dabei

ist seine Bezeichnung der autistischen Psychopathie dem Begriff ,,Autismus‘ von Bleuler

“ebd. S. 56

*ebd. S. 64

7 zur Bedeutung der Erziehung finden sich im Gesamtwerk Aspergers viele Anmerkungen, die jedoch iiber
die Jahre inhaltlich konstant blieben. Ein frithes Zitat fasst diesen Kern zusammen. Es findet sich in einem
von ihm 1938 veroffentlichten Artikel:
,.Dieser Weg (Weg des pddagogischen Handelns) nimmt seinen Anfang von der Kenntnis der kindlichen
Personlichkeit, gelangt aus dem Erleben der pidagogischen Schwierigkeiten, aus der unmittelbaren Erfah-
rung der abnormen Reaktionsweisen zum pddagogischen Handeln, das dann der besonderen Wesensart
des Kindes angepalt ist, seine in ihm angelegten wertvollen Fihigkeiten moglichst reich entfaltet, seine in
ihm angelegten Gefahren moglichst unschédlich macht. Dieser letzte Satz spricht ja das Ziel jeder Erzie-
hung aus; nur ist eben der Weg bei Menschen, die aus der Norm fallen, schwieriger, braucht Erfahrung,
Liebe auch zu diesen Kindern und den vollen Einsatz der Erzieherpersonlichkeit* (S. 1317).

¥ vgl. Asperger, H.(1975): Gesundheitserzeihung in dieser Zeit

% Die Art der Dokumentation der Fille gleicht (im Gegensatz zu bisher Beschriebenem) jener Kanners
(1943), der bei seiner Verdffentlichung gleich mit dem Stoérungsbild einstieg und keinen Einblick in sein
dahinter liegendes Menschenbild gewihrte.
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entlehnt®. In diesem Verstindnis ist also der Autistische nur ,,er selbst* und nicht Teil
eines groferen Organismus. Dabei grenzt Asperger sein beschriebenes Storungsbild von
der Schizophrenie deutlich ab, indem er angibt, die autistischen Kinder seien nicht im
Zentrum ihrer Personlichkeit gestort (also keine Psychotiker), sondern dhneln nur in eini-
gen Verhaltensweisen den Schizophrenen, sind also Psychopathen.

,Eine einheitliche Grundstorung, die sich ganz typisch im Korperlichen, in den
Ausdruckserscheinungen, im gesamten Verhalten duBert, bedingt betrichtliche,
sehr charakteristische Einordnungsschwierigkeiten; steht auch in vielen Fillen das
Versagen an der Gemeinschaft im Vordergrund, so wird es doch wieder in ande-
ren Féllen kompensiert durch besondere Originalitdt des Denkens und Erlebens
die oft auch zu besonderen Leistungen im spiteren Leben fithren. '

Asperger beschreibt damit die grolen individuellen Unterschiede, gerade auch die Fihig-
keiten, die er im Verlauf von 10 Jahren bei der Beobachtung von mehr als 200 Kindern
gefunden hat. Dennoch beschrinkt er sich in seinem Leitartikel auf die Beschreibung von

vier Fillen, deren erster, der Fall Fritz, hier exemplarisch beschrieben werden soll.

Der zum Zeitpunkt der ersten Untersuchung 6jdhrige Fritz wurde von den Eltern vorge-
stellt, da er als vollkommen schulunfihig galt.

,Von klein auf machte er die drgsten Erziehungsschwierigkeiten; er fiigte sich
keinem Befehl, tat einfach, was er wollte, oder das gerade Gegenteil des Befohle-
nen. Seit jeher ist er sehr unruhig und unstet, iiberall dran, muf} alles in Hénden
haben, interessiert sich fiir alles, setzt sich iiber alle einschrinkenden Verbote
hinweg. Er hat einen ausgesprochenen Zerstorungstrieb, zerreilit, zerschldgt nach
kurzer Zeit, was ihm unter die Hiande kommt. %

Seine duBere Erscheinung bezeichnete Asperger als ,,prinzenhaft”, wobei das Kleinkind-
hafte bereits vollstindig verloren und der Blick ins Leere gerichtet war. Sprachlich fiel er
schon den Eltern durch seine erwachsene Sprache und eine ungewohnliche Sprachmelo-
die auf, die fein, hoch und wie aus der Ferne klang. Auch gab er hiufig mit Neologismen,

aber auch Echolalien Antwort auf Fragen.

Zu den beobachtbaren Verhaltensauffilligkeiten zdhlten eine Reihe von Tics und Bewe-

gungsstereotypien (wie Tisch ablecken, schlagen, klatschen etc.). Impulshandlungen und

% Bleuler benutzte den Begriff Autismus zur Beschreibung einer Form von Schizophrenie, bei der die
Schizophrenen u.a. den Kontakt mit der Wirklichkeit/Aulenwelt verlieren, eine stark eingeschréinkte
Aufmerksamkeit haben, ,launischem Eigensinn®“ unterliegen und zu Zwangshandlungen neigen (vgl.
Bleuler, 1983, S.415f)

o' Asperger 1944, S.84

% ebd., S.86
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motorische Ungeschicklichkeit erschwerten es Fritz schulische Aktivititen und Arbeiten
auszufithren. Dennoch erwies er sich als ausgesprochener Rechenkiinstler, wobei er sich
die Regeln zumeist selbst beibrachte. Asperger erklirt dazu:

,Das Wissen von der Welt erwiéchst vor allem aus eigenem Erleben, nicht aus
dem, was das Kind von den anderen angenommen, erlernt hat. Das macht die
Leistungen bei den gut Begabten besonders originell und reizvoll, bei den
schlechter Begabten, schwerer Gestorten sind aber die Antworten mehr abwegig
als hochwertig, die aus zufilligen Erlebnissen geschopften Angaben treffen am
Wesen der Dinge vorbei.“®

Eine weitere Beobachtung, die aus heutiger Sicht zu durchaus kontroversen Diskussionen
fihren konnte®, in der Literatur jedoch nicht explizit besprochen wird, ist die Stellung-
nahme zu den ,,eigenartigen Bosheiten.*

,Man hat den Eindruck, er konne gar niemand wirklich gern haben, niemandem
etwas zuliebe tun. Er macht sich gar nichts daraus, wenn man iiber ihn bose oder
traurig ist; ja es hat den Anschein, als hitte er seine Lust daran, wenn sich der Er-
zieher tiber ihn drgert, als bereite ihm das eine angenehme Sensation, die er durch
Negativismus und Bosheiten zu provozieren sucht.“%

Er konnte sich Gleichaltrigen nicht anschlieen, hatte keinerlei Freundschaften und auch
den Eltern gegeniiber keine richtige Gefiihlsbeziehung. So ignorierte er sie entweder oder
verhielt sich duBerst distanzlos und zeigte regelrechte ,,Umarmungsanfille“®®. Diese Auf-
filligkeiten der sozialen Interaktion erklidrte Asperger mit einer Beeintrichtigung des
Erkennens und Handelns nach Ausdruckserscheinungen anderer und des Verstehens von
Affekten, die hinter den Worten stehen®’.

,INoch ein Wort iiber die personlichen Beziehungen des Knaben. Auf den ersten
Blick scheint es, als wiren solche gar nicht vorhanden, als bestiinden sie nur in
negativem Sinn, in Bosheiten und Aggressionen. Das stimmt aber nicht ganz.
Auch wieder zufillig, bei seltenen Gelegenheiten zeigte sich, daB er doch ein Ge-
fiihl dafiir hat - und zwar ein ganz untriigliches Gefiihl -, wer ihm wohl will, und
daR er dieses Wohlwollen des anderen auch manchmal erwiderte.“%®

% ebd., S.106

% Die Neigung mancher Autisten zu aggressiven Durchbriichen wird aus heutiger Sicht nicht als Lustge-
winn, sondern eher als Unverstindnis bzw. Uberforderung mit einer sozialen Situation interpretiert. (vgl.
u.a. Jorgensen 2002, Steindal, 1995, Frith, 1991) Auch wenn Asperger an spiterer Stelle einrdumt, dass
bei autistischen Kindern der Regulationsmechanismus und das Affektleben gestort sind, betont er die
.Bosartigkeit” mancher Handlungen und sieht nicht die dahinter stehende Not bzw. das Unwissen, wird
somit dem unter Autismus Leidenden nicht gerecht.

6 vgl.Asperger, 1944, S.86f

% vgl. ebd., S.91

67 vgl. ebd.

% ebd. S.90
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Auf der Grundlage dieser dargestellten Verhaltensbeobachtungen entwickelte Asperger
piadagogische Konsequenzen, die in seinem Verstindnis duBerst individuell abgestimmt

und somit bei jedem einzelnen Fall neu bestimmt werden miissen.

Asperger selbst stellte zwar keine diagnostischen Kriterien heraus, bemiihte sich aber
dennoch, die Ergebnisse zusammenzufassen. Er begriindet die Beschreibung einer Typo-
logie® des autistischen Psychopathen zum einen durch die zu erkennende Einheitlichkeit
(wenn auch mit deutlichen individuellen Unterschieden) und zum anderen durch die Kon-
stanz des Besonderen, die vom 2. Lebensjahr an fiir die gesamte Lebensspanne gegeben
ist. Beim Korperlichen und den Ausdruckserscheinungen stellt Asperger heraus, dass bei
»seinen® Kindern eine charakteristische Eigenheit des Blicks vorliegt, wobei er nicht be-
urteilen mochte, ob dieser in die Ferne oder nach Innen gerichtet ist. Er beurteilt die
Wahrnehmung als mehr iiber das periphere Gesichtsfeld ablaufend, weswegen auch wih-
rend der Kommunikation hiufig kein Blickkontakt vorhanden ist. Die Mimik und Gestik

sind wenig ausgepragt und werden kaum als Kommunikationsmittel eingesetzt.

Zur Auffilligkeit der Sprache, die neben dem Blick als wichtigster Triger von Ausdruck
gilt, beschreibt er:

,» S0 viele Moglichkeiten es da auch gibt, gemeinsam ist in allen Féllen: die Spra-
che wirkt auch auf den naiven Zuhorer unnatiirlich, wie eine Karikatur, zu Spott
herausfordernd. Und noch eins: sie richtet sich nicht an einen Angesprochenen,
sondern ist gleichsam in den leeren Raum hineingeredet, so wie meist auch der
Blick nicht den Partner trifft und festhilt, sondern an ihm vorbeigeht.“70

Das dennoch beobachtete besonders schopferische Verhiltnis zur Spralche71 begriindet er
mit der Originalitit des Erlebens.

,» Die autistischen Kinder haben die Fihigkeit, die Dinge und Vorginge der Um-
welt von neuen Gesichtspunkten aus zu sehen. Diese Gesichtspunkte sind oft von
einer ganz erstaunlichen Reife, die Probleme, die sie sich stellen, reichen weit
iber das hinaus, was anderen Kindern gleichen Alters Inhalt des Denkens ist.«”?

Auf der anderen Seite gibt es jedoch héufig schulische Misserfolge, die sich trotz Spezi-

albegabungen und allgemein guter intellektueller Fahigkeiten einstellen.

% der er ja wie eingangs erwihnt duBerst kritisch gegeniibersteht

70 Asperger, 1944, S.114

"''Vgl. hierzu z.B. den Gebrauch der Sprache von Axel Brauns, dargestellt in Kapitel III, sowie Anhang A
& Asperger, 1944., S.115
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,Die Rechenkiinstler konnen meist auch in der Schule gut rechnen, obwohl es
auch dabei ganz bezeichnende Gegensitze gibt: Der Zwang, unter allen Umstidn-
den eigenen Weg zu gehen, selbst erfundene Methoden anzuwenden, hindert das
Kind, sich die von der Schule vorgetragenen Rechenmethoden anzueignen; sie
machen es sich selbst schwer und kompliziert.“”?

Insgesamt stellte er fiir die eigentiimliche, kreative Sprache und die intellektuelle Leis-
tungsfihigkeit einerseits, die sich v.a. auf den Gebieten der Spezialinteressen zeigt, ande-
rerseits jedoch die Unfihigkeit, auf von au3en motivierte Lernangebote einzugehen (mit
daraus folgendem Schulversagen), eine eigene Hypothese auf. Fiir ihn erwéchst Leistung
allgemein aus der Spannung zwischen den Polen der eigenstindigen Produktion auf der
einen und Nachahmung, Anlernen auf der anderen Seite. Fehlt ein Pol, z.B. die eigen-
standige Produktion, so ist die Leistung nur oberflichlich mechanisiert. Autisten konnen
die Kenntnisse der Erwachsenen nicht iibernehmen, ihnen fehlt also der andere Pol. Sie
konnen nur originell sein, z.B. wie oben dargestellt, besonders schopferisch in Bezug auf

die Sprache.

Die eigenstindige Produktion richtet sich jedoch nicht nur auf Themen der Umwelt, son-
dern auch auf die eigene Person.

,,Wihrend das “normale” Kind dahinlebt, seiner selbst kaum bewuflt, dabei aber
ein richtig reagierender Teil der Welt, denken diese Kinder iiber sich nach, stehen
sich selber beobachtend gegeniiber, sind sich selbst zum Problem, richten ihre
Aufmerksamkeit auf die Funktionen ihres Ktjrpers.“74

Auf den Einwand, dass die Annahme einer Kontaktstorung mit der Umwelt im Wider-
spruch zu einem derart bewussten Erleben seiner selbst und der Wesensziige anderer ste-
he, bemerkt Asperger:

,Dieser Widerspruch ist nur ein scheinbarer. Das normale Kind, besonders das
kleinere, welches richtig in der Umweltsituation steht, richtig darauf reagiert und
mitschwingt, tut das aus seinen gesunden Instinkten, kommt aber meist nicht zu
bewuBter Beurteilung; dazu gehort ein Abstand von den konkreten Dingen. Der
Abstand vom Einzelding ist die Voraussetzung zur Abstraktion, zur BewuBtwer-
dung, zur Begriffsbildung. Gerade die verstidrkte Personliche Distanz, ja die Sto-
rung des instinkthaften, gefithlsméBigen Reagierens, welche die Autistischen cha-
rakterisiert, ist also in gewissem Sinn eine Voraussetzung fiir ihre gute begriffli-
che Erfassung der Welt. Wir sprechen daher von einer “psychopathischen Klar-
sichtigkeit” dieser Kinder, weil sie eben nur bei ihnen vorkommt.*”

3 ebd. S.119
™ ebd. S.116
5 ebd. S.117f

27



Dass diese Art, Umwelt und v.a. andere Menschen wahrzunehmen, gepaart mit impulsi-
ven Durchbriichen und dem fehlenden Verstindnis fiir die andere Person, extreme Aus-
wirkungen auf das Verhalten in der Gemeinschaft hat, liegt auf der Hand und wurde ja
auch schon beschrieben. Besonders grof3 sind dabei die Konflikte in der Familie, da dort,
so Asperger, die Gemeinschaft auf gefiithlsmiBigen Bindungen beruht, die Autisten mit
diesen Gefiihlen jedoch nichts anzufangen wissen. Viele Familien sind jedoch in der La-
ge, diese Konflikte zu tragen und auszuhalten’®. Doch spitestens beim Schuleintritt ist in
den meisten Fillen professionelle Unterstiitzung notwendig, um den Kindern den voll-

standigen Ausschluss aus dem sozialen Umfeld zu ersparen.

Dabei sieht Asperger einen wichtigen Ansatzpunkt am Intellekt der Kinder. Der von ihm
in diesem Zusammenhang verwendete Begriff des ,Intelligenzautomaten*’’, mag zu-
nichst befremdlich erscheinen, trifft in seinen Augen jedoch den Kern der Stérung. Alles,
auf das diese Kinder im sozialen Umfeld stof3en, muss iiber den Intellekt verarbeitet wer-
den. Fast jede soziale Interaktion muss erklért und erlernt werden. Ihr natiirliches Reagie-
ren auf Situationen folgt inneren Impulsen, die oftmals in deutlichem Widerspruch zu den
Normen und Werten des sozialen Umfeldes stehen. Zudem beschreibt Asperger, dass

diese Kinder es auch durchaus nicht immer nachvollziehen konnen und wollen, sich kon-

formistisch zu verhalten.”®

Neben der detaillierten und unverbliimten Darstellung der Defizite eines Kindes, das die
Diagnose autistische Psychopathie erhalten hat, bekréftigt Asperger jedoch seinen An-
spruch, diese Kinder nicht an den Rand der Gesellschaft zu stellen, sondern sie, gemaf
seinen oben genannten Anschauungen in die Gesellschaft zu integrieren. Er lief3 von die-
sem Vorhaben auch nicht zur Zeit des Nationalsozialismus ab, sondern betonte auch in
einem 1938 veroffentlichten Bericht zum Thema ,,Das psychisch abnorme Kind*, in dem

er u.a. auch eine erste Beschreibung der autistischen Psychopathie abgibt:

76 Asperger selbst distanziert sich deutlich von einer Verursachungshypothese, die auf der Grundlage fal-
scher Erziehung begriindet ist.

7 Asperger, 1944, S.103

™ vgl. Asperger 1980, S.62: ,.Die “Kernfille” des von mir beschriebenen Typs zeigen eine starke Sponta-
neitédt in Denken und Handeln, eine besondere Begabung zur Abstraktion, zu eigenstéindigem, kritischem
Denken, welches die ausgefahrenen, eingelernten Geleise meidet und eigene Wege sucht, die freilich
manchmal ins Abstruse abirren. Aber die Welt verlang von ihnen, sie miifiten richtig re-agieren, miifiten
lernen, was ihnen vorgesetzt wird, miiiten konformistisch sein. Das aber konnen und wollen sie nicht. Mit
unglaublicher Respektlosigkeit stof3en sie mit den Eltern und den Lehrern zusammen, debattieren mit ih-
nen, ohne die Weisheit der Alten zu achten.*
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,»Am Beginn erscheint mir eine Begriffsbestimmung notig: Nicht alles, was aus der Reihe
fillt, was also ,,abnorm* ist, muf} deshalb auch schon ,,minderwertig* sein. "’

,,Bei diesen Fillen 148t sich doch deutlich zeigen, dafl die besonderen Schwierig-
keiten und die besonderen Fihigkeiten eines Kindes untrennbar zusammengeho-
ren, mehr noch: einander bedingen, zwei Seiten einer Individualitét sind. Nur da-
durch, daf} es auch solche Charaktere gibt, kommt die Mannigfaltigkeit der Men-
schenwelt zustande; und manche autistische Menschen bringen die Welt ein Stiick
weiter, sie sind "Salz der Erde"!*%°

Asperger hielt es fiir notwendig, immer wieder darauf hin zu weisen, dass es im Bereich
des Menschlichen liegt, sich autistisch zu verhalten und dass sich autistische Menschen
nicht am Rand unserer Gesellschaft befinden, sondern durch ihre Art die Welt zu sehen,
diese bereichern.

Aber wir glauben, daf} es ganz allgemein eine Moglichkeit des Menschen ist, sich
"autistisch” zu verhalten. Die menschliche Existenz wird durch eine Spannung
von Gegensitzen gehalten; es liegt tief im Menschen begriindet, mitmenschlich zu
sein. (...) Der Mensch ist aber nicht nur Teil der Welt, mitschwingend mit Men-
schen und Dingen, gewissermalien eine Funktion der jeweiligen Umweltsituation.
Er ist auch ein “Selbst”, in sich beruhend, sich absetzend von der Welt, sich auch
einmal ihr entgegensetzend.*®!

In diesem aufgezeigten Spannungsfeld zwischen der Mitmenschlichkeit und des Selbst-
Seins befindet sich das Kind mit autistischer Psychopathie im extremen Selbst sein. Dass
dadurch das Leben innerhalb einer Gesellschaft, die groen Wert auf soziale Anpassung
legt, deutlich erschwert ist, konnten nicht nur Kanner und Asperger in eindriicklicher und
anschaulicher Weise darstellen. Auch heute noch, rund 60 Jahre nach der Erstbeschrei-
bung, ist die Integration von Menschen mit Autismus, neben der Frage nach den Ursa-
chen dieser Storung, keineswegs aus dem Blickfeld der wissenschaftlichen Bemiihungen

geriickt, eine fiir alle annehmbare Losung ist hierbei jedoch noch immer nicht gefunden.

So soll im Folgenden zunichst ein kurzer Uberblick iiber die Weiterentwicklung und des
sich daran anschlieBenden heutigen Wissensstand zum Thema Asperger Syndrom und
frithkindlicher Autismus gegeben werden, um daran anschliefend den Bereich Autismus

und Asperger Syndrom mit der Frage nach ,,dem Leben mit Autismus* auszufiihren, der

7 Asperger, H. 1938, S. 1314; Im gesamten Artikel wird deutlich, wie sich Asperger darum bemiiht, im
Rahmen der rassenideologischen Denkmuster die Rolle der Behinderten als Bereicherung fiir die ,,Volks-
gemeinschaft” darzustellen. Diese z.T. umstdndliche und im heutigen Verstindnis kaum nachvollziehbare
Beweisfithrung macht deutlich, wie riskant aber auch wie notwendig dieses Unterfangen Aspergers war.

% Asperger 1982b, S.300

* ebd.
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grundlegend fiir das Anliegen dieser Arbeit, der Lebensqualitit bei Jugendlichen mit Au-

tismus, ist.

Das Kapitel Hans Asperger abschliefend mochte ich mich seiner Aussage zum Autismus
als Gegenstand der wissenschaftlichen Bemiihungen anschlieen und nehme es zugleich
als Bestitigung fiir mein Vorhaben, Jugendliche mit Aspergersyndrom selbst nach ihrer
Lebensqualitit zu befragen:

,Darin, dal der sich selbst betrachtende, sich als Objekt gegeniiberstehende
Mensch so viel von seinem Eigenen erkennt, liegt wohl das Faszinierende, das
heute so viele Forscher intensiv beschéiftigt“.82

1.3  Zuordnungen

Neben den beiden beschriebenen Forschern, wurde das Thema Autismus von verschiede-
nen Disziplinen aufgegriffen, die sich v.a. der Fragen ,,Was ist Autismus?* (Erschei-
nungsform) und ,,Wie entsteht Autismus?“ (Atiologie) annahmen. Beide Fragen beein-
flussen sich gegenseitig und sind, wie alle wissenschaftlichen Bemiihungen, abhingig
von der Zeit, in der sie entstehen.® Daher miissten sie vor dem Hintergrund der jeweils
herrschenden gesellschaftlichen Normen, Werte und Leitthemen, sowie der aktuellen
Wissenschaftstrends gelesen werden, was dem Umfang einer eigenen Dissertation ent-
spriache und hier nicht geleistet werden kann und soll. Die folgende Darstellung der Wei-
terentwicklung der Autismustheorien kann vor diesem Hintergrund nur als Uberblick
gesehen werden, einige der in der Autismusforschung genannten Aspekte aufzuzeigen,
die in Zusammenhang mit den bei den betroffenen Jugendlichen und deren Eltern verin-
nerlichten Konstrukte von Autismus stehen und das Selbstbild sowie die Einschitzung

der Lebensqualitit beeinflussen konnten.

1.3.1. Der psychogene-psychoanalytische Ansatz

Ein aus heutiger Sicht klar verworfener, aber dennoch vor allem von Seiten der Eltern
eines Kindes mit Autismus als duflerst belastend empfundener dtiologischer Aspekt lie-
ferten ab den 50er Jahren die psychoanalytischen Verursachungstheorien. Diesen Theo-

rien ist gemeinsam, dass sie die Ursache des Autismus in einer gestorten Mutter-Kind-

82 Asperger 1982b, S.301
% Eine sich mit dieser Fragestellung bzgl. des Autismus auseinandersetzende Arbeit findet sich als Disser-
tation aus dem Jahre 1995 von Sautter, Hartmut unter dem Titel ,,Autismus und Zeitgeist*.
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“84 entsteht. Der daraus entstehende

Interaktion sehen, bzw. ein Autismus ,,milieureaktiv
Umbkehrschluss, die Mutter bzw. das Umfeld trage die Schuld an der Entstehung eines
Autismus wurde zwar von den diese Theorie vertretenden Autoren® mehr oder weniger
dementiert, hat sich jedoch lange im Verstidndnis der Eltern bzw. der Betroffenen gefes-

tigt.

So kann sich der kontrovers diskutierte, populdrste Vertreter dieser Theorie, Bruno Bet-
telheim, nur schwer der Schuldzuweisung entziehen, wenn er davon spricht, dass die
Mutter die Bediirfnisse ihres Kindes nicht voll erfiillen konne und es dadurch zu Verste-
hensproblemen komme, die den Sdugling in eine traumatische Lebenssituation bringe.86
Auch interpretiert er den Zusammenhang zwischen den schon damals bekannten organi-
schen Veridnderungen bei Kindern mit Autismus und den psychischen Problemen dahin-
gehend, ,,dass der organische Schaden eine Folge der psychischen Verelendung des autis-
tischen Menschen ist.“®’ Seine Beschreibung eines Kindes mit schwerem friihkindlichem
Kanner-Autismus ist dem seiner Kritiker durchaus vergleichbar:

,,Fur Kinder, die an infantilem Autismus leiden, ist typisch, dass sie von Lebens-
beginn an unfihig sind, sich auf iibliche Art und Weise zu Menschen und zu Situ-
ationen in Bezug zu setzen; ihre extreme Isolierung kapselt sie von der AuBBenwelt
ab. Manche erlangen die Sprechfihigkeit, andere bleiben stumm, aber so oder so
benutzen sie die Sprache nicht dazu, sich anderen mitzuteilen. Das Gesamtverhal-
ten desg;tutistischen Kindes wird bestimmt von einer zwanghaften Veridnderungs-
angst.*

Der von ihm selbst herangezogene Vergleich mit so genannten Wildkindern ist wie oben
erwihnt aus historischer Perspektive nachvollziehbar, der daraus gezogene &tiologische
Kausalschluss zu dem direkten Milieu, das das Kind umgibt, ist jedoch nicht haltbar und
begriindet die heftige kontroverse Diskussion bzw. Infragestellung der Giiltigkeit seiner
Theorien durch betroffene Eltern autistischer Kinder, aber auch Wissenschaftler:

,2Zusammenfassend lassen die Untersuchungen des Verhaltens der sogenannten
Wildkinder und der Vergleich mit dem von bekannten und aufmerksam beobach-
teten autistischen Kindern darauf schlieBen, dass ihr Zustand zum groflen Teil,
wenn nicht gar ganz, auf extreme emotionale Isolierung, verbunden mit Erfahrun-
gen, die von ihnen als absolut vernichtend empfunden wurden, zuriickzufiihren

% vgl. Bettelheim, 1976, S.12f

% vgl. z.B. Bettelheim, Tustin, Mahler in Dzikowski, 1996, S. 87-120
% vgl. Dzikowski, 1996, S. 111f

8 ebd., S.114

8 Bettelheim, 1990, S.204
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ist. Eine solche Psychose scheint also die Folge der Unmenschlichkeit einiger
Menschen, in der Regel ihrer Eltern, zu sein. %

Zu diesem Verhalten scheint es dadurch zu kommen,

,»(...) dass Eltern aus diesem oder jenem Grund eines ihrer Kinder so ablehnen,
dass es in frithem Alter den Glauben gewinnt, es werde gar nicht als Mensch ak-
zeptiert. DaB} sich das Kind vor Menschen zuriickzieht, sich gegen sie versperrt,
ist seine Reaktion auf das, was ihm seine innere Erfahrung sagt: Du bist nicht nur
unerwiinscht, sondern solltest am besten gar nicht leben. "

An dieser Stelle soll keine Aufarbeitung der kontrovers diskutierten und polarisierten
Debatte um den Kinderpsychologen Bettelheim stehen.”’ Fiir die Fragestellung vorlie-
gender Arbeit erscheint es jedoch wichtig, diesen Aspekt der Schuldzuweisung an die
Eltern, durch eine ablehnende Haltung gegeniiber ihrem Kind auszufiihren, da diese Ein-

stellung immer noch bei vielen Eltern mitschwingt.

Die Suche nach Ursachen ist immer auch die Suche nach ,,Wer oder was hat Schuld?.
Die Ignoranz der Méglichkeit, dass es jedoch andere wichtige Ursachen als das Versagen
der Eltern haben kann, bei einer Storung, die nachweislich duBerst friih, schon im Alter
eines Sduglings erkennbar ist, ist nur schwer nachzuvollziehen. Eine derartige Ursa-
chenzuschreibung erschwert eine adiquate Forderung und Erziehung von Kindern und
Jugendlichen mit Autismus, da sie die Eltern nur noch mehr in ihrem Unvermdgen, mit
ihren Kindern umzugehen und sie zu unterstiitzen, bestitigt. Desweiteren wird durch eine
derart feststehende Kausalkette ein Weitersuchen nach alternativen Ursachen sowie ge-

eigneten Fordermoglichkeiten verhindert.

Natiirlich ist es ein Leichtes, aus der Distanz der Zeit und dem Fortschritt, frithere An-
sichten in Frage zu stellen, dennoch ist es wichtig, genau dies zu tun, um vor der Gefahr
der Blickverengung zu warnen. Auch ist die Frage nach Atiologie und Pathogenese gera-
de im Bereich der psychischen Stérungen (Was ist eigentlich eine Stérung?) ganz allge-

mein immer Konflikt behaftet und wird nie zur vollen Zufriedenheit 10sbar sein. Zudem

* Bettelheim, 1990, S.229

* ebd.

°! Eine Aufarbeitung des Themas Bettelheim in Bezug auf autistische Storungen findet sich bei Sautter,
1995, S.54-65; Die ausfiihrliche Darstellung zur Beschreibung des Autismus und den Erfolgen von Bet-
telheim bei der Behandlung autistischer Kinder findet sich in seinem Werk (1977): Die Geburt des Selbst.
Eine Erfolgsquote von 80% Heilung in Folge einer Heimerziehung im Sinne seiner Milieutherapie, die
Bruno Bettelheim in einem Interview in der Zeitschrift Psychologie Heute, Februar 1976 nicht dementiert,
scheint mit heutigem Kenntnisstand &duflerst fragwiirdig.
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ist sie, wie oben erwidhnt, immer Kind ihrer Zeit. So ist es auch nicht verwunderlich, dass
mit dem Einzug der Empirischen Forschung in die Wissenschaft sowie der Entwicklung
der lerntheoretischen Modelle in der Psychologie, die sich klar von den bis dahin vorherr-
schenden analytisch orientierten Modellen abgrenzten, auch der Fokus der Autismusfor-

schung ein anderer geworden ist.

1.3.2. Der Kontinuum-Ansatz

Den Wandel der Forschungsbemiihungen in den 60er und 70er Jahren, der sich von einer
analytischen Sichtweise emanzipierte, wurde zum einen durch einen Wandel in der Wis-
senschaftsgesellschaft, die sich um empirische Bestitigung bisheriger Kasuistiken be-
miihte, begiinstigt. Zum anderen verhalf auch der Zusammenschluss betroffener Eltern in
Elternverbinden, die nicht an die Theorie der ,.kiihlen Mutter glauben wollten, in Grof3-
britannien zur Stirkung der Eltern autistischer Kinder und zur Verbesserung der Kennt-

nisse iiber die Bediirfnisse der Kinder.”

Rutter, einer der fithrenden Autismusforscher im englischsprachigen Bereich, begann
damals seine Bemiithungen mit der Beschreibung klinischer Merkmale, sowie der Unter-
suchung von Intelligenzprofilen und der Lebensldufe autistischer Kinder bis ins Erwach-
senenalter. Der Schwerpunkt seiner Bemiihungen richtete sich darauf, geeignete Instru-
mente zur zuverldssigen Diagnose zu entwickeln. Heute stehen mit dem ADOS (autism
diagnostic observation scale) und dem ADI (autism diagnostic interview) zwei Instru-
mente zur Verfiigung, die im klinischen Bereich grole Verwendung finden und als gut
praktikabel und validiert gelten.”> De Myer (1975/1979) sowie Wing (1979) griffen die
Hypothesen der analytischen Bewegung auf und konnten diese hinsichtlich der
Schichtspezifitit und des Erziehungsstils der Eltern widerlegen, da sich die Diagnose

Autismus schichtunabhingig und bei verschiedenen Erziehungsstilen wiederfand.**

Die Hypothese von Wing und Gould (1979), die spéter von Gillberg (1992) erweitert und
schlieBlich von Lord et al. (2001) validiert wurde, stellt die beiden beschriebenen Sto-

rungsbilder in einen anderen Zusammenhang und bemiiht sich dadurch, um eine Aufwei-

2 vgl. Wing, 1997, S.7

% vgl. Amorosa & Noterdaeme, 1997; eine ausfiihrliche Darstellung der Instrumente findet sich in Kapitel
I1.2.1

o4 ebd.; In Deutschland wurde 1970 die erste Elterninitiative ,,autismus Deutschland e.V.“ gegriindet, die
bis heute maflgeblich daran beteiligt war und ist, die Situation von Menschen mit Autismus zu begreifen
und zu verbessern, sowie ein realistisches Bild von Autismus in unserer Gesellschaft zu definieren. Dabei
handelt es sich mittlerweile nicht mehr nur um einen Zusammenschluss von betroffenen Eltern, sondern
ist ein anerkanntes Forum fiir wissenschaftlich im Bereich der Autismusforschung Titige.
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tung und differenziertere Darstellung der Syndrome.95 Es handelt sich um die Einfithrung
eines Kontinuumbegriffs fiir Storungen des autistischen Spektrums. Wing gliederte so-
wohl den Kanner-Autismus, als auch das Asperger Syndrom in das Spektrum mit ein, als
nicht prinzipiell voneinander verschiedene Symptomatik, im Sinne der bis dahin ange-
nommenen qualitativen Unterscheidung, sondern sich im Grad ihrer Ausprigung vonein-
ander unterscheidende (also quantitativ).”® Als die beiden Endpunkte des Kontinuums
definierten Wing und Gould die beiden bekannten Syndrome Kanner-Autismus auf der

einen und Asperger-Syndrom auf der anderen Seite.

Die Hypothese des Kontinuums-Ansatzes ergab sich aus der Untersuchung von mehr als
1000 Kindern unter 15 Jahren, die eine der beiden bekannten Autismus-Diagnosen erhiel-
ten. Dabei fiel ihnen auf, dass sie zwar manche Kinder klar den jeweiligen Kriterien von
Kanner oder Asperger zuordnen konnten, es jedoch auch eine Vielzahl von Kindern gab,
die zwischen den Kriterien der beiden lagen, sodass die Annahme des Kontinuums ge-
rechtfertigt schien.”” Die folgende Tabelle 1 zeigt die Einteilung des Autistischen Konti-

nuums in Abhédngigkeit der meist benutzten diagnostischen Kriterien.

% Ebd. S. 8 und Poustka et al., 2004, S. 12f
% Poustka et al., 2004, S.12f
%7 vgl. Bernard-Opitz, 2006, S.16f
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Tabelle 1: Das Autistische Kontinuum (beziiglich der, in der Diagnostik meist verwendete Kriterien)”

Bereich Grad der Ausprigung*

1 2 3 4
| | | |
I I T T

am stérksten beeintrich-
tigt bzw. behindert

am wenigsten beeintréich-
tigt, behindert

a Soziale Interaktion unnahbar und interesselos Kontakt nur bei notwen- Akzeptiert Kontakt passiv Nimmt eigentiimlich,
digen physischen Bediirf- einseitig Kontakt auf
nissen

Kommuniziert nur Be-

diirfnisse

b Soziale Kommunikation Keine Kommunikation Reagiert auf Kontakt Spontaner, aber repetiti-

ver, einseitiger Kontakt

¢ Soziale Fantasie / Spiel ~ Kein Spiel kopiert andere mecha-

nisch

spielt mit Puppen oder ~ Rollenspiel ist moglich,

Spielzeug, bleibt aber auf bleibt dabei aber auch

stereotypem Niveau; kein stereotyp; benutzt andere

kreatives Spiel Kinder als "mechanische
Hilfen"

d Selbstgewihlte Aktivitd- Einfach, Korperbezogen Einfach, objektbezogen Complexe Routinen oder Verbal und abstrakt

ten (z.B. Gesicht beriithren,  (z.B. Kreisel, Lichtschal- Manipulationen von (Vortrige, Monologe,
Selbstverletzten) ter) Objekten (z.B. Schlafritu- Zeitplidne, Planetensyste-
ale, Objekte aneinander- me)
reihen)
e Sprache keine Sprache Eingeschrinkt, meist Fehlerhafter Gebrauch ~ Grammatikalisch korrekt,
Echolalien von Pronomen, Pripositi- aber sehr verschlungene
onen, idiosynkratischer ~ Sitze, repetitiv
Gebrauch von Worter und
Phrasen
f Reaktion auf sensorische Sehr ausgeprigt ausgepragt kommt manchmal vor ~ Wenig oder gar nicht
Reize :Hypersensibel auf vorhanden
oder fasziniert von Geriu-
schen, Lichtern, speziel-
ler Haptik, Geschmack,
Rotationen, Geruch von
Gegenstidnden oder ande-
ren Menschen, gleichgiil-
tig gegeniiber Schmerz,
Kiilte, etc.
g Motorik: flapsig, hiipft, sehr ausgeprégt ausgepragt kommt manchmal vor ~ Wenig oder gar nicht

Zehnspitzengang, Manie- vorhanden

rismen etc.

h Besondere Begabungen:
Musik, Zeichnen, Um-
gang mit mechanischen

keine besonderen Bega-
bungen

einzelne bessere Fihigkei-Einzelne Begabung im  Einzelne Begabungen
ten in einigen Bereichen, Altersdurchschnitt, die  tiberdurchschnittlich,
die aber insgesamt unter anderen deutlich darunter andere dafiir deutlich

Dingen, Mathe, Gedécht-

dem Altersdurchschnitt

schlechter

nis, Kostruktionen liegen

* Der Grad der Auspriagung der einzelnen Bereiche (Nummer 1-4) sind willkiirlich gesetzte Punkte entlang eines Kontinuums. In der
Realitdt gehen die Grade ohne eine klare Grenze ineinander iiber.

Die Fokussierung der Kriterien einer Autismus-Spektrum-Stérung auf die Bereiche Sozi-
alverhalten und Kommunikation, auf deren Grundlage Wing die Ausprigungsgrade ein-
stufte, fithrte zu einer sprunghaften Zunahme der Fille, die dem Autistischen-Spektrum
zuordenbar waren. Gemeinsam mit Gillberg versuchte sie, neben den beiden genannten
Bereichen weitere Merkmale zu definieren, die Menschen mit einer Autismus-Spektrum-
Storung gemeinsam hatten und fand bei allen unterschiedliche Auspriagungsgrade von
,»Rigiditidt* mit denen der Alltag strukturiert wurde, im Sinne von Beharren auf Gleichheit
der Situationen und geprigt von mangelnder Vorstellungsfihigkeit. Zudem schien es vie-

len schwer zu fallen, v.a. unbekannte Situationen vorauszuplanen und einzuschétzen.

% vgl. Wing, L., 1991, S.112f
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Daher wurde das bisherige Kontinuum zwischen Kanner und Asperger Syndrom mit den
Dimensionen Sozialverhalten und Kommunikation um die Aspekte Rigiditit und Planung

zu dem ,,Quartett der Auffilligkeiten® erweitert.”

Dabei impliziert die Annahme eines Kontinuums neben den verschiedenen Stufen der
Auspriagung auch die Annahme einer Grenze zur Unauffilligkeit, die von den Verfasse-
rinnen zwar so nicht angedacht war, sich jedoch gerade in der heutigen Zeit, die durch
eine enorme Zunahme an den Anspruch sozialkompetenten Verhaltens gekennzeichnet
ist, immer wieder aufdringt. So wird in den 90er Jahren des letzten Jahrhunderts in ver-
schiedenen Fachbeitrigen die Frage laut, ob es sich v.a. bei der Diagnose Asperger-
Syndrom bzw. des High-Functioning-Autismus'® notwendigerweise um eine Behinde-
rung handelt oder Autismus nicht besser als eine andere Art zu denken wertfrei zu defi-
nieren sei, die mehr objekt- bzw. detailorientiert ist.'"'

,»What, after all, is normality? Given that there is an enormous range of social be-
haviour with many degrees of adaptation and success or failure in the normal po-
pulation, where does normality end and abnormality begin? Does it make sense to
talk about deficits and exclusive categories? Should one instead talk about normal
and abnormal behaviour shading into each other? to put it another way, should
one look at Asperger syndrome as a normal personality variant?“'%*

Diese Fragen werden vor allem auch vor dem Hintergrund der Haufung der Diagnosestel-
lungen sowie des Umgangs in unserer Gesellschaft mit ,,Anderssein* und der Gefahr der
vermeintlich unnétigen bzw. falschen Zuordnung zu einer Stérung im Sinne eines ,,Un-
vermogens*, einer ,,Mangelhaftigkeit* diskutiert.'® Eine Antwort auf die Frage, ob es
sich bei Asperger Syndrom und High-functioning um eine Stérung handelt, bleibt unge-
klért und auch die Ursache fiir die Zunahme der Diagnosestellung kann von den Autoren
nicht beantwortet werden. Die Schwierigkeiten bei der Beantwortung der Fragen der auf-
gekommenen Diskussion der 90er Jahre ist, dass das zugrunde gelegte Modell zwar die

Hauptdimensionen erfasst hat und auf dieser Grundlage berechtigt nach der Giiltigkeit

% vgl. Bernard-Opitz, 2006, S.17; Gillberg & Wing, 1999

1% High-functioning Autismus wird definiert als Kanner-Autismus mit normaler kognitiver Begabung,
sprich einem IQ von iiber 80. Gerade durch die Kontinuum-Annahme ist es moglich, die verschiedenen
Schweregrade eines Kanner-Autismus abzubilden, die auch maf3geblich von der intellektuellen Leistungs-
fahigkeit und den dadurch moglichen Kompensationsstrategien des Kindes abhéngen.

19" Mit diesen Fragestellungen hat sich vor allem die Forschergruppe um Baron-Cohen et al. bemiiht. Nach-
zulesen ist dies unter Baron-Cohen & Hammer (1997). Is autism an extreme form of the male brain? In:
Advances in Infancy Research, 11, 193-217, und unter Baron-Cohen (2000). Is Asperger syndrome / high-
functioning autism necessarily a disability? in: Development und Psychopathology. 12 (2000). 489-500.

' Frith, U., 1991, S.23

193 7 B. von Gillberg, Steffenburg, Schaumann (1991), Gillberg (1997), Gillberg, Wing, (1999).
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eines Storungsbegriffes fragt, wenn trotz Zuordnung zum autistischen Spektrum eine Par-
tizipation an der Gesellschaft stattfinden kann. Diese wirkt zwar moglicherweise eigen-
tiimlich, kann und soll von den Autoren jedoch nicht als Behinderung definiert werden.
Die Unsicherheit ergibt sich jedoch daraus, dass die Autoren selbst implizit das Konti-
nuum um die ,,Normalitit“ erweitern und nun im Graubereich nach Antworten auf ihre
Fragestellungen suchen. Dies ist ein wichtiger Beitrag zur Diskussion, um die Zuordnung
in unserer Gesellschaft von Verhaltensweisen zu Storungsbildern zu reflektieren und soll

hier in keiner Weise in Frage gestellt werden.

Er muss jedoch auch vor dem Respekt gegeniiber Menschen mit der Diagnose eines As-
perger-Syndroms bzw. eines High-functioning Autismus gelesen werden, die es deutlich
schwerer haben, ihre Entwicklungsaufgaben zu bewiltigen. Unabhéngig von der sie mog-
licherweise ,,behindernden® Gesellschaft leiden sie selbst unter ihrem eigenen erlebten
Unvermogen bzw. ihren Problemen und wissen nicht, warum sie im Vergleich zu anderen
grofere Probleme haben. Dieses eigene Problembewusstsein wurde durch eine stetig stei-
gende Anzahl autobiographischer Verdffentlichungen von Menschen mit High-
functioning Autismus und Asperger-Syndrom einer Offentlichkeit zuginglich gemacht.
Sie dienen dem Kapitel III dieser Arbeit dazu, mogliche weitere Facetten des Storungs-

bildes zu erfassen.'*

Die Diskussionen der 90er Jahre haben dennoch wesentlich zu einem erstmals verdnder-
ten Bewusstsein bzgl. der Anwendung des Storungsbegriffs bei Autismus sowie der Ver-
kniipfung zu gesellschaftlichen Fragestellungen beigetragen, und mit ihren Modellen ei-
nen wesentlichen Beitrag zur wissenschaftlichen Diskussion im Sinne eines Denkansto-
Bes geleistet, an den sich auch die vorliegende Arbeit anschlieen mochte. Dabei kann die
Sicht auf Menschen mit Autismus nicht losgeldst von der allgemeinen Sicht auf Men-
schen mit Behinderung in einer Gesellschaft gelesen werden, die sich in den 90er Jahren
stark verdnderte und somit auch den Umgang mit bzw. das Selbstverstindis von Men-

schen mit Autismus beeinflusst haben konnte.

19 Autobiographische Texte finden sich u.a. von Brauns 2004 (Erstausgabe 2002), Gerland 1996, Schiifer
2002 (Erstauflage 1997), sowie bei Schuster 2007, die auf der Grundlage neuester Erkenntnisse und dia-
gnostischer Kriterien einen gelungenen Beitrag zur Verkniipfung von wissenschaftlicher Auseinanderset-
zung und eigener Erfahrungen geleistet hat.
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1.3.3. Die Eingliederung des Autismus in Klassifikationssysteme

Die Sicht von Menschen mit Behinderung einer Gesellschaft ldsst sich gut am Umgang
einer Gesellschaft mit Menschen mit Behinderung ablesen. Die folgende Tabelle 2: zeigt
in Anlehnung an Hoehne'® einen kurzen Uberblick iiber den Umgang mit Menschen mit
einer Behinderung in Deutschland, sowie Bemiithungen der WHO, Definitionen zu Be-
hinderung und Storung in der Gesellschaft Europas zu verankern und in Klassifikations-

- 106
systemen einzuordnen .

Vor dem Hintergrund dieser Gegeniiberstellung des Umgangs einer Gesellschaft mit Fra-
gen wie Gesundheit und Behinderung, kann zunichst ein Paradigmenwechsel bzgl. der
politischen aber auch der Verantwortung des Einzelnen gegeniiber eigener Gesundheit
sowie der Gesundheit aller Menschen innerhalb der Gesellschaft erkannt werden. Dieser
wurde mafigeblich von den Impulsen der WHO vorangetrieben und spiegelt sich sichtbar

in der veriinderten Integrationsbereitschaft bzw. -mdglichkeit der Gesellschaft wider.'"’

' Siehe Hoehne, 2002, S.116

1% Die Bemiihungen der American Psychiatric Association, ebenfalls ein Klassifikationssystem zu entwi-
ckeln, soll an dieser Stelle unberiicksichtigt bleiben, da sich dieser Exkurs um das gesellschaftliche Bild
von Behinderung in Deutschland bemiiht. Das von der American Psychatric Association erstmals 1952
herausgegebene Diagnostic an Statistical Manual of Mental Disorders DSM, wurde erst 1996 als deutsche
Ubersetzung in der 4. Version DSM-IV verwendet. Die DSM-IV Nomenklatur gilt zwar in der Fachwelt
als fithrende Bezugsquelle fiir Forschungskriterien bei der Thematisierung psychischer Stérungen bzw.
eben auch des Autismus. Der Schwerpunkt vorliegender Arbeit ist es jedoch, einen Zusammenhang zwi-
schen Autismus bei Jugendlichen und ihrer Lebensqualitit eben auch in Abhédngigkeit gesellschaftlicher
Faktoren zu reflektieren. Daher wird dem durch die WHO in Deutschland weiter verbreitetem Klassifika-
tionssystem ICD-10 sowie der Tatsache, dass sich die WHO seit 1946 der Verbreitung eines gesellschaft-
lichen Gesundheitsverstindnisses bemiiht, der Vorrang gegeben.

197 Neben den wichtigen Impulsen zur verinderten Wahrnehmung von Gesundheit und Behinderung in der
Gesellschaft, ist es der WHO jedoch bis heute noch nicht gelungen, sich von dem vielerorts kritisiertem zu
statischen Modell von Gesundheit, als ein zu erreichender Optimumzustand zu befreien. Kritische Ausei-
nandersetzungen mit dem Gesundheitsbegriff der WHO, bzw. deren Erweiterungen konnen u.a. bei Anto-
nowsky, 1997, Bandura, 1999, Franke, 1994, Hurrelmann, 1991, Zwick, 2004 gefunden werden. Eine
detailliertere Darstellung der aktuellen Diskussion um den Gesundheitsbegriff soll an dieser Stelle nicht
stattfinden. Wichtig fiir vorliegende Arbeit scheint es, die von der Offentlichkeit gebrauchte Anschauung
der Einordnungssysteme, in die eben auch Autismus eingeordnet wird, sowie deren gesellschaftlichen und
politischen Bedingungen, darzustellen.
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Tabelle 2: Entwicklung des Umgangs der Gesellschaft mit Menschen mit Behinderung in Deutschland (vgl.
Hoehne, 2002)

Regiekompetenz

Zeit |Art Ort Form Ziel WHO'"
1933- | ,,Sonderbe- |,Sonderein- | Stationir Menschenverach- | -
1945 |handlung® |richtungen® tender Ausschluf3,
Sterilisation, T6-
tung
1945- | Verwahrung [ GroB- Stationér Pflegerische Ver- | 1945: Griindung mit dem Ziel
1960 einrichtungen sorgung der Verwirklichung des bestmog-
lichen Gesundheitsniveaus;
® Weiterentwicklung des schon
vorhandenen ICD-Systems,
das urspriinglich zur Erfas-
sung von Todesursachen
diente
® 1948: Vorlage ICD-6
1960- | Forderung | Sonder- Stationér Rehabilitation ICD-7 /1CD-8
1970 einrichtungen (schulisch)
1970- [ Therapie Kleinere Teilstationédr | Rehabilitation 1978: Deklaration von Alma-
1980 Einrichtun- (medizinisch) Ata; Aufruf an die Regierungen,
gen die Gesundheit aller Menschen
zu beschiitzen und zu unterstiit-
zen
1980- | Frithforde- | Regel- Teilstationir | Integration (soziale | 1980 ICD-9 in deutscher Uber-
1990 |rung einrichtungen Rehabilitation) setzung
1980 ICIDH: International Clas-
sification of Impairments, Disa-
bilities and Handycaps
1986: Erste Internationale Kon-
ferenz zu Gesundheitsférderung
1987: Umformulierung der
WHO-Definition von Gesundheit
= 5 Bereiche von Gesundheit
(physisch, geistig, sozial, dkolo-
gisch, sprituell)
1990- | Betreuung | Kleine Ambulant Selbstbestimmtes | 1996: Charta von Ljubljana iiber
2000 Wohngruppe Leben, die Reformierung der Gesund-
Empowerment heitsversorgung; Diese Charta
befalit sich mit Gesundheitsre-
formen im spezifisch européi-
schen Kontext und rankt sich um
das Prinzip, dal Gesundheitsver-
sorgung in erster Linie den Men-
schen zu besserer Gesundheit
und Lebensqualitidt verhelfen
sollte.
Ab Begleitung |Zuhause Mobil Personliche Assis- | 2001: Ablosung der ICIDH
2000 tenz, durch ICF ,,Interantionale Klassi-

fikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit

Die Einfithrung der Klassifikation der Impairments, Disabilities und Handicaps ICIDH

von 1980 diente dem Bemiihen, die Vielschichtigkeit von Behinderung zu erfassen und

1% Die Angaben zur WHO wurden der offiziellen Homepage der Weltgesundheitsorganisation entnommen:
www.euro.who.int; die Angaben zu ICD, ICIDH, ICF stammen aus Dilling et al. 2000 S.6-26, Kosarz und
Broda 2004 S.232-234, Zwick 2004 S. 26-33
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geeignete Mallgaben fiir Rehabilitation zu definieren. Anliegen war es, das Konzept der
ICD um die Erfassung der Folgen einer Krankheit zu erweitern.

,Die ICIDH unterscheidet zwischen Primérschidigung des gesundheitlichen Zu-
stands (Impairment), den damit verbundenen Funktionseinbuflen oder —stérungen
(Disabilities) und den daraus resultierenden Folgen fiir die Lebensgestaltung und
—qualitiit des Individuums (Handicaps).<'*

Fiir die Rehabilitation ergab sich daraus, dass nun nicht mehr nur MaBnahmen, die zur
Befidhigung benachteiligter Personen zur Anpassung an ihre Umwelt fokussiert wurden,
sondern auch solche, die sich auf die unmittelbare Lebenswelt der betroffenen Personen
sowie die Gesellschaft als Ganzes bezogen, um die soziale Integration zu unterstiitzen.
Sichtbar wird dies an der Tendenz der 80er Jahre, eine teilstationdre Versorgung mit dem
Ziel der sozialen Integration zu etablieren. Voraussetzung hierfiir war neben den politisch
organisierten verdnderten Strukturen auch ein veridndertes Bild von Menschen mit Behin-
derung in der Gesellschaft, das deutlich mehr das Individuum, mit seinen Ressourcen in
den Mittelpunkt stellte. Auch die Art der Hilfe verdanderte sich vor diesem Hintergrund
mehr in Richtung Interaktion.''” Allerdings bewegt sich auch diese verinderte Zuwen-
dung und Offenheit dem Individuum gegeniiber noch immer in einem kausalen Ursache-

Wirkungs-Gedanken und agiert stark Defizit orientiert.

Es dauerte weitere 20 Jahre, bis mit der Ablosung der ICIDH von der ICF, der ,,Internati-
onale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit®, auch in der
WHO ein bio-psycho-soziales Modell Einzug gefunden hat, das der Lebenswirklichkeit
der Betroffenen deutlich besser angepasst ist. Die Veridnderung des Fokus von Behinde-
rung hin zu Funktionsfdhigkeit, Aktivitidt und Partizipation erfolgt auf der Grundlage ei-
nes bio-psycho-sozialen Modells von Gesundheit, das deutlich ressourcenorientierter an-
gewendet werden kann und sich deutlich mehr an den individuellen Bediirfnissen der
Betroffenen orientiert, ohne zu iibersehen, dass es weiterhin gesellschaftlicher Bemiihun-
gen bedarf, die Partizipation von Menschen mit besonderen Bediirfnissen nicht zu behin-

dern.

Wihrend das bio-medizinische System der ICD die zugrunde gelegte Storung als ein
Problem der Person ansieht, wird im bio-psycho-sozialen Modell der ICF die Beeintréch-

tigung der ,.funktionalen Gesundheit* als gesellschaftlich verursacht betrachtet.

19 Kosarz & Broda, 2004, S.233
19 yol. Hoehne, 2002, S.115
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,,Damit kann der Zustand der funktionalen Gesundheit einer Person betrachtet
werden als das Ergebnis der Wechselwirkung zwischen einer Person mit einem
Gesundheitsproblem (ICD) und ihren Kontextfaktoren auf ihre Korperfunktionen
und —strukturen, ihre Aktivititen und ihre Teilhabe an Lebensbereichen. Dies ist
die Sichtweise der ICF.«!!!

Die sich daraus ergebenden Verdnderungen im Umgang mit Menschen mit einer Behin-
derung bzw. einer Diagnose im Sinne des ICD, richten sich weiter auf die Gewihrleis-
tung eines selbstbestimmten Lebens und der Erweiterung individueller Lebensqualitit als
Leitmotive. Das Helfersystem sollte nun dem Menschen mit Behinderung als Betreuer
und Begleiter zur Seite stehen, ambulant und mobil. Dieser positive Trend in der Ent-
wicklung individueller Begleitung relativiert weiter die Unterscheidung zwischen ,,be-
hindert* und ,,normal* und fordert die Verdnderung gesellschaftlicher Rahmenbedingun-
gen. Dabei gelten die Bereitschaft zur Kommunikation und Interaktion als wesentliche
Elemente der Umsetzung der Integration. Im Sozialgesetzbuch IX haben diese Forderun-
gen ihre gesellschaftliche Verankerung gefunden.'' Fiir Kinder und Jugendliche gilt zu-
dem das Recht auf Eingliederungshilfe, wie sie im Sozialgesetzbuch VIII § 35a der Kin-

der- und Jugendhilfe beschrieben ist.'"

Die Integrationsbereitschaft einer Gesellschaft (nicht unbedingt gleichzusetzen mit der
Integrationsbereitschaft eines einzelnen) ist jedoch leider nicht zuletzt eine Frage der be-
reitzustellenden Mittel und deren Verteilung. Die Entscheidung, wer Anspruch auf Unter-
stiitzung durch unser Gesundheitssystem erhiilt, ist abhéngig von der Bescheinigung einer
Diagnose, die dem Diagnostizierten zunédchst im Sinne eines kategorialen Modells eine
Krankenrolle zuweist. Die dadurch entstehende Gefahr, willkiirlich eine Trennlinie in
einem eigentlich dimensionalen Kontinuum zu legen, fordert die Bemiihung, operationa-

lisierbare, objektive Diagnosesysteme zu entwickeln. Diese konnen nicht unabhingig von

“1 Schuntermann, M.F. (2005), S.27

12 »ozialgesetzbuch (SGB) Neuntes Buch (IX) Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen; Stand:
Zuletzt gedndert durch Art. 8 Abs. 2 G v. 18.12.2007 I 2984
SGB IX § 1 Selbstbestimmung und Teilhabe am Leben in der Gesellschaft:
Behinderte oder von Behinderung bedrohte Menschen erhalten Leistungen nach diesem Buch und den fiir
die Rehabilitationstriiger geltenden Leistungsgesetzen, um ihre Selbstbestimmung und gleichberechtigte
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft zu férdern, Benachteiligungen zu vermeiden oder ihnen entgegen-
zuwirken. Dabei wird den besonderen Bediirfnissen behinderter und von Behinderung bedrohter Frauen
und Kinder Rechnung getragen.*
Quelle: www.sozialgesetzbuch-bundessozialhilfegesetz.de/_buch/sgb_ix.htm

'3 yal. Jugendrecht, 1999, S.26: ,,§35a Eingliederungshilfe fiir seelisch behinderte Kinder und Jugendliche.
Kinder und Jugendliche, die seelisch behindert oder von einer solchen Behinderung bedroht sind, haben
Anspruch auf Eingliederungshilfe. Die Hilfe wird nach dem Bedarf im Einzelfall 1. in ambulanter Form,
2. in Tageseinrichtungen fiir Kinder oder in anderen teilstationdren Einrichtungen, 3. durch geeignete
Pflegepersonen und 4. in Einrichtungen iiber Tag und Nacht sowie sonstigen Wohnformen geleistet. (...)“
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gesellschaftlichen Normen, sowie 6konomischen und politischen Faktoren entstehen,'™*

auch wenn sich neuere Systeme wie die ICD-10 explizit um eine groBtmogliche Unab-

hingigkeit v.a. von letztgenannten Faktoren bemiihen.

Der okonomische Aspekt ist zwar nicht der alles entscheidende, jedoch durchaus ein
nicht zu vernachldssigender Aspekt bei der Frage nach Nutzen und Wertigkeit von Klas-
sifikationssystemen, wie sie derzeit angewandt werden. Weitere wichtige Kriterien bei
der Erstellung von Klassifikationssystemen waren fiir die klinische Praxis v.a. die kom-
munikative Eigenschaft der darin erfassten Diagnosen, mit der dadurch moéglichen Ver-
standigung iiber Krankheiten durch eine einheitliche Terminologie. Diese Terminologie
kann auch fiir die Patienten von groer Wichtigkeit sein, da ,,dadurch, dass das Leiden
einen Namen hat, erkennt der Betroffene, dass er kein Einzelfall ist. Die Erkrankung ist

. . . . 115
bekannt und muss damit weniger tabuisiert werden.

Zugleich bringt die Benennung bzw. Zuordnung einer auB3ergewohnlichen Verhaltens-
weise immer auch Konsequenzen fiir den Betroffenen mit sich, die Zogg, H. (2007) kri-
tisch reflektiert. Darunter nennt sie v.a. den Anpassungs- und Behandlungsdruck, be-
stimmte gesellschaftlich sanktionierte Methoden bei der Behandlung anzuwenden, Stig-
matisierungseffekte, sowie Schwierigkeiten bei Grenzfillen als besonders relevant. Auch
die Grenzziehung zwischen gesundem und abweichendem Verhalten ist nicht eindeutig
und differiert zwischen den Auffassungen des Betroffenen, des Arztes und der Gesell-

schaft.

Zudem stellt der Verlust der Einzigartigkeit, der ,,In-dividualtidt”, der unweigerlich bei
dem Versuch, individuelle Ausdrucksformen zu formalisieren und zu kategorisieren ent-
steht, einen maBgeblichen (Belastungs-)Faktor bei der Integration der diagnostischen
Zuschreibung fiir die Betroffenen dar. Dennoch hat sich das Klassifikationssystem der
WHO im Gesundheitssystem etabliert und dient als Grundlage jeglicher Diagnosestel-

lung, an die therapeutische, aber auch 6konomische Unterstiitzung gekoppelt ist.

Konkret bedeutete dies fiir die Klassifikation von Stérungen in Deutschland, dass seit
1980 mit der ICD-9 ein deutschsprachiges System zur Verfiigung stand, die statistische

internationale Klassifikation von Stérungen. Im Kapitel V sind die psychischen Stérun-

"% yel. Zogg, H., 2007, S. 10
"3 ebd., S.16
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gen erfasst, unter die auch der Autismus eingegliedert ist. Aufgrund der damaligen noso-
logischen Unsicherheit zur autistischen Storung, ist dieser in der ICD-9 unter typische
Psychosen des Kindesalters subsumiert worden. Das Asperger Syndrom ist als eigenstin-

diges Bild dort noch nicht zu finden.

Durch den radikalen Bruch des ICD-10 mit der bis dato vorherrschenden Schulenabhin-
gigkeit der dargestellten diagnostischen Kriterien und der damit verbundenen &tiologi-
schen Konzepte, wurde versucht, der Pramisse, psychisches Erleben zu operationalisie-
ren, objektivieren und zu messen, gerecht zu werden. Der diagnostische Prozess verlduft
nun vom Kriterium zur Klassifikation, unter Beriicksichtigung von Zeit- und Héufigkeits-
angaben. Dieser deskriptive Ansatz erforderte auch eine Neuordnung und Zusammenfas-
sung der Storungen im Kindesalter nach beschreibbaren, beobachtbaren Kriterien. So
wurden in der ICD-10 die neuen Kategorien F8 Entwicklungsstorungen sowie F9 Verhal-
tens- und emotionale Storungen mit Beginn in der Kindheit und Jugend entwickelt und

mit der Erstausgabe 1992 das Asperger Syndrom als eigenstindiges Bild eingefiihrt.

Zusitzlich entstand fiir den Bereich der Kinder- und Jugendlichenpsychopathologie im
Jahr 2001 mit dem Multiaxialen Klassifikationsschema fiir psychische Storungen des
Kindes- und Jugendalters nach ICD-10 der WHO'® ein Instrument, das neben der rein
klinisch-psychiatrischen Diagnose (Achse I) bzw. dem Vorliegen umschriebener Ent-
wicklungsstorungen (Achse II), auch das Intelligenznieveau (Achse III), korperliche
Symptomatik (Achse 1V), auch assoziierte abnorme psychosoziale Umstinde (Achse V)
sowie eine Globalbeurteilung des psychosozialen Funktionsniveaus (Achse VI), angibt.
Auch hierzu war zum einen ein Bemiihen um ganzheitliche Erfassung bei gleichzeitiger
Reduktion auf kommunizierbare, vergleichbare Kriterien maf3geblich, eine Spannung, die
nie zur vollen Zufriedenheit gelost werden kann, im Bereich der Psychopathologie jedoch
ihren Beitrag leistet, da sich das damit befasste System auf dieses Kommunikationsmittel

geeinigt hat.

Die konkrete Darstellung der diagnostischen Kriterien des ICD-10 fiir das Asperger-
Syndrom bzw. frithkindlichen Autismus (high-functioning), soll im Folgenden ausfiihr-
lich skizziert werden, da alle Probanden der nachfolgenden Untersuchung auf der Grund-

lage dieses Systems diagnostiziert wurden.

16 Remschmidt, H., Schmidt, M., Poustka, F., 2002
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2. Autismus heute

2.1 Klassifikation und Diagnostik

Der frithkindliche Autismus, sowie das Asperger Syndrom sind in der ICD-10""" unter
der Kategorie F8 ,,Entwicklungsstorungen®, ndher bezeichnet F84 ,tiefgreifende Ent-
wicklungsstorungen®, beschrieben.
Entwicklungsstorungen werden dort durch folgende Merkmale definiert:

¢ FEinen Beginn, der ausnahmslos im Kleinkindalter oder in der Kindheit liegt.

¢ Eine Einschrinkung oder Verzogerung in der Entwicklung von Funktionen,
die eng mit der biologischen Reifung des Zentralnervensystems verkniipft
sind.

e cinen stetigen Verlauf, der nicht die fiir viele psychische Stérungen typischen
charakteristischen Remissionen und Rezidive zeigt.

Diese Hauptmerkmale treffen neben den tiefgreifenden Entwicklungsstdrungen auch auf
die umschriebenen Entwicklungsstorungen des Sprechens und der Sprache, schulischer
Fertigkeiten, sowie der motorischen Funktionen zu, die unter F80-F83 klassifiziert sind
und die Kategorie F8 komplettieren. Diese betreffen nur einzelne Bereiche der psychi-
schen Funktionen und beeintrichtigen die Betroffenen zumeist weitaus weniger als die

tiefgreifenden Entwicklungsstorungen.

Die tiefgreifenden Entwicklungsstorungen sind nédher gekennzeichnet durch qualitative
Beeintriachtigung in gegenseitigen sozialen Interaktionen und Kommunikationsmustern,
sowie durch eingeschriinktes, stereotypes, sich wiederholendes Repertoire von Interessen

und Aktivititen.

Neben dem frithkindlichen Autismus sowie dem Asperger Syndrom finden sich in der
Untergruppe der tiefgreifenden Entwicklungsstorungen noch der ,,atypische Autismus‘
(der bei abweichendem Erkrankungsalter oder Nicht-Erfiillung aller geforderten diagnos-
tischen Kriterien gegeben werden kann), das ,,Rett-Syndrom*, ,,sonstige desintegrative
Storung des Kindesalters®, sowie die ,,iiberaktive Storung mit Intelligenzminderung und

Bewegungsstereotypien®.

""" Dilling, H. et al. 2000, S.261f
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In der folgenden Darstellung (Tabelle 3: ) werden die diagnostischen Kriterien der ICD-

10 fiir F 84.0 friihkindlicher Autismus und F 84.5 Asperger-Syndrom nebeneinander ge-

stellt.''8

'8 yol. Dilling, H., Freyberger, H.J., 1999, S. 271f und S. 280f
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Tabelle 3: Gegeniiberstellung der diagnostischen Kriterien nach ICD-10 (vgl. Dilling & Freiyberger, 1999)

F 84.0 Frithkindlicher Autismus

A
Vor dem 3.Lj. manifestiert sich eine abnorme und beeintrichtigte
Entwicklung in min. einem der folgenden Bereiche:
1. rezeptive oder expressive Sprache, wie sie in der so-
zialen Kommunikation verwandt wird
2. Entwicklung selektiver sozialer Zuwendung oder re-
ziproker sozialer Interaktion
3. funktionales Spiel

F 84.5 Asperger Syndrom
A

Es fehlt eine klinisch eindeutige allgemeine Verzogerung der
gesprochenen oder rezeptiven Sprache oder der kognitiven Ent-
wicklung. Die Diagnose erfordert, dass einzelne Worte bereits im
2.Lj. oder frither und kommunikative Phrasen im dritten Lebens-
jahr oder frither benutzt werden. Selbsthilfefertigkeiten, adaptives
Verhalten und die Neugier an der Umgebung sollten wihrend der
ersten 3 Lj. einer normalen intellektuellen Entwicklung entspre-
chen. Allerdings konnen Meilensteine der motorischen Entwick-
lung etwas verspitet auftreten und eine motorische Ungeschick-
lichkeit ist ein hdufiges (aber kein notwendiges) diagnostisches
Merkmal. Isolierte Spezialfertigkeiten, oft verbunden mit einer
auffilligen Beschiéftigung sind haufig, aber fiir die Diagnose nicht
erforderlich.

B

Insgesamt mind. 6 Symptome von 1., 2., 3. vorliegen, davon
mind. 2 von 1. und mind. je eins von 2. und 3.:
1.Qualitative Auffilli

keiten der gegenseitigen sozialen Interakti-
on in mindestens drei der folgenden Bereiche:
a) Unfdhigkeit, Blickkontakt, Mimik, Korperhaltung und
Gestik zur Regulation sozialer Interaktionen zu verwenden
b) Unfihigkeit, Beziehungen zu Gleichaltrigen aufzunehmen,
mit gemeinsamen Interessen, Aktivititen und Gefiihlen (in
einer fiir das geistige Alter angemessenen Art und Weise
trotz hinreichender Moglichkeiten)
¢) Mangel an sozio-emotionaler Gegenseitigkeit, die sich in
einer Beeintrichtigung oder devianten Reaktion auf die
Emotionen anderer duflert; oder Mangel an Verhaltensmo-
dulation entsprechend dem sozialen Kontext; oder nur labi-
le Integration sozialen, emotionalen und kommunikativen
Verhaltens

d) Mangel, spontan Freude, Interessen oder Titigkeiten mit
anderen zu teilen (z.B. Mangel, anderen Menschen Dinge,
die fiir die Betroffenen von Bedeutung sind, zu zeigen, zu
bringen oder zu erklédren)

keiten der Kommunikation in mindestens

2. Qualitative Auffalli
einem der folgenden Bereiche:

a) Verspitung oder vollstindige Storung der Entwicklung der
gesprochenen Sprache, die nicht begleitet ist durch einen
Kompensationsversuch durch Gestik oder Mimik als Alter-
native zur sprachlichen Kommunikation

b) Relative Unfihigkeit, einen sprachlichen Kontakt zu begin-
nen oder aufrechtzuerhalten (auf dem jeweiligen Sprachni-
veau), bei dem es einen gegenseitigen Kommunikationsaus-
tausch mit anderen Personen gibt

c) Stereotype und repetitive Verwendung der Sprache oder
idiosynkratischer Gebrauch von Wortern oder Phrasen

d) Mangel an verschiedenen spontanen Als-ob-Spielen oder
(bei jungen Betroffenen) sozialen Imitationsspielen

3. Begrenzte, repetitive und stereotype Verhaltensmuster, Interes-

sen und Aktivitdten in mindestens einem der folgenden Bereiche:
a) umfassende Beschiftigung mit gewohnlich mehreren ste-

reotypen und begrenzten Interessen, die in Inhalt und
Scwerpunkt abnorm sind; es kann sich aber auch um ein
oder mehrere Interessen ungewohnlicher Intensitidt und Be-
grenztheit handeln

b) offensichtlich zwanghafte Anhinglichkeit an spezifische,
nicht funktionale Handlungen oder Rituale

c) stereotype und repetitive motorische Minierismen mit
Hand- und Fingerschlagen oder Verbiegen, oder komplexe
Bewegungen des ganzen Korpers

d) vorherrschende Beschiftigung mit Teilobjekten oder nicht
funktionalen Elementen des Spielmaterials (z.B. ihr Ge-
ruch, die Oberflichenbeschaffenheit oder das von ihnen
hervorgebrachte Gerdusch oder ihre Vibration

B
Qualitative Beeintrdchtigungen der gegenseitigen sozialen Inter-
aktion (entsprechend den Kriterien fiir Autismus B.1.)

C

Ein ungewoéhnlich intensives umschriebenes Interesse oder be-
grenzte, repetitive und stereoptype Verhaltensmuster, Interessen
und Aktivitdten (entspricht dem Kriterium fiir Autismus B.3., dort
sind aber die motorischen Manierismen, ein besonderes Beschif-
tigtsein mit Teilobjekten oder mit nicht-funktionalen Elementen
von Spielmaterial ungewohnlich).

C

Das klinische Bild kann nicht einer anderen tiefgreifenden Ent-
wicklungsstorung zugeordnet werden: einer spezifischen Ent-
wicklungsstorung der rezeptiven Sprache mit sekundiren sozio-
emotionalen Problemen; einer reaktiven Bindungsstérung, einer
Bindungsstorung mit Enthemmung, einer Intelligenzminderung,
mit einer emotionalen Verhaltensstorung, einer Schizophrenie mit
ungewohnlich frithem Beginn, einem Rett-Syndrom.

D

Die Stérung ist nicht einer anderen tiefgreifenden Entwicklungs-
storung, einer schizotypen Storung, einer Schizophrenia simplex,
einer reaktiven Bindungsstorung des Kindesalters oder einer
Bindungsstorung mit Enthemmung, einer zwanghaften Person-
lichkeitsstorung oder einer Zwangsstorung zuzuordnen.
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Nach Remschmidt und Kamp-Becker “(in Anlehnung an Hollander), ldsst sich diese

Klassifikation beziiglich der drei Kerndimensionen, wie folgt graphisch darstellen:

Soziale Phobie

Schizode/
Schizotype
Storung

Asperger
Syndrom

Soziale
Beeintriichtigung

Zwangs-
storung

frithkindlicher
Autismus

Kommunikative

VRN Begrenzte Interessen &
Beeintriichtigung

repetitive, stereotype
Verhaltensmuster

Abbildung 1: Klassifikation der Kerndimensionen bei Autismus nach Remschmidt und Kamp-Becker

Wihrend also der frithkindliche Autismus nach diesem Schema Auffilligkeiten in allen
drei Kernbereichen aufweist, beziehen sich die Symptome des Asperger Syndroms auf
die Bereiche der sozialen Beeintrichtigung sowie der begrenzten Interessen und stereoty-
pen Verhaltensweisen. Davon abzugrenzen sind Storungen, die sich eben nur auf eine
einzige Dimension beschrinken, wie z.B. die Zwangsstorung oder die soziale Phobie.
Dabei wird jedoch schon eine differentialdiagnostische Unschirfe deutlich, geht man z.B.
davon aus, dass ein Mensch mit einer Zwangsstorung durchaus im Sinne einer Komorbi-
ditdt unter einer sozialen Phobie leiden kann, ohne dass die Diagnose Asperger Syndrom

zutrifft.

Unberiicksichtigt bleibt in diesem Schema jedoch die Tatsache, dass auch Menschen mit
Asperger Syndrom nachweislich gro3e Schwierigkeiten im Bereich der Kommunikation
haben, wenn es z.B. um das Verstindnis bzw. die Verwendung von Begrifflichkeiten
geht, die unser soziales Zusammenleben regeln, im Sinne von gesellschaftlich gepréigten
Konstrukten wie z.B. ,,Freundschaft* oder ,,Beziehung®. Natiirlich besteht immer ein in-
dividueller Interpretationsspielraum im Bedeutungsgehalt dieser Konstrukte. Innerhalb
einer Gesellschaft wird jedoch durchaus ein gewisser Konsens beziiglich der Interpretati-

onsgrenzen definiert, iiber Werte und Moral tradiert und verinnerlicht. Kinder mit Asper-

19 Remschmidt, Kamp-Becker, 2006, S.22
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ger Syndrom erfassen die begriffliche Welt auf eine andere Art'*, dargestellt, sodass
auch bei Kindern und Jugendlichen mit Asperger Syndrom durchaus von einer qualitativ
verdnderten Kommunikation ausgegangen werden muss. Die beiden Stérungsbilder un-
terscheiden sich somit nicht qualitativ voneinander, sondern in allen drei Bereichen sind
quantitative Unterschiede beschreibbar, die v.a. auf der Grundlage der Entwicklung in
den ersten drei Jahren, sowie des Intelligenz- bzw. Sprachniveaus zu einer Entscheidung

zwischen beiden Diagnosen fiihren sollte.'*!

Unabhingig von der differentialdiagnostischen Abschétzung innerhalb des autistischen
Spektrums wird bei der Durchsicht der scheinbar klar definierten Kriterien deutlich, dass
eine diagnostische Einschidtzung in mehrerlei Hinsicht nicht einfach zu treffen ist. Auch
geiibte Diagnostiker unterliegen dem Einfluss selektiver Beobachtung sowie der Interpre-
tation zu beurteilender Konstrukte wie ,,abnorme Entwicklung®, ,labile Integration sozia-
len, emotionalen und kommunikativen Verhaltens®, ,relative Unfédhigkeit, einen sprachli-
chen Kontakt zu beginnen* oder auch ,,begrenztes bzw. ungewohnlich intensives Interes-
se“ handelt. Diese subjektiven Anschauungen des Untersuchers konnen durch dieses
Klassifikationssystem nicht relativiert werden, sondern miissen aus personlicher Verant-

wortung des Diagnostikers heraus reflektiert werden.

Diese diagnostischen Unsicherheiten fiihrten und fithren zu immer neuen Versuchen, spe-

122 Auch findet sich eine zunehmende

123

zifischere diagnostische Kriterien zu entwickeln
Zahl an spezifischen diagnostischen Instrumenten. Das laut Poustka =° am besten evalu-
ierte und international am meisten verbreitete Instrument ist die, in Kapitel I1.1.3.2 kurz
erwihnte Diagnostische Beobachtungsskala fiir Autistische Storungen ADOS-G'** die

25 kombiniert verwendet

zumeist mit dem Autismus Diagnostischen Interview ADI-R
wird. Wihrend es sich beim ADI-R um ein standardisiertes Interview handelt, das mit

den Eltern durchgefiihrt und in dem deren Aussagen in einer Ratingskala vom Untersu-

120 Vgl hierzu Kapitel I1.1.2.1, I1.1.2.2, 11.2.2, III

"2l yal. hierzu auch Heyder, W., 1999; zur differentialdiagnostischen Unterscheidung von Asperger- und
Frithkindlichem Autismus im deutschsprachigen Raum siehe: Riihl, D., Bolte, S., 2001; Remschmidt, H.,
2005; Hippler, K., Klicpera, C., 2005.

22 Vor allem fiir die Diagnose Asperger-Syndrom wurde in langjihriger Ermangelung einer geltenden
offiziellen ICD-10/DSM-IV Diagnostik von verschiedenen Autoren Kriterien gefunden. Vgl. hierzu As-
perger, H. 1944/68, Rutter, M. 1985, Wing, L. 1981, Tantam, D. 1988, Gillberg, C. 1989/93, Klin, A.
2005; eine Gegeniiberstellung der einzelnen Kriterien findet sich bei Remschmidt, H., Kamp-Becker, 1.
2006

12 yol. Poustka, F. et al., 2004, S.49

124 Original von Lord, C., Rutter, M. et al. 2000, deutsche Ubersetzung und Adaption von Riihl et al. 2003

125 Original von Rutter, M., Lord, C. et al. 1991, korrigierte deutsche Ubersetzung von Bolte, S., 2006
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cher eingeschitzt werden, umfasst der ADOS ein komplexes Instrumentarium, das im
Sinne eines halbstandardisierten Verfahrens, den Kind bzw. Jugendlichen beurteilt.'?
Daneben liegen verschiedene validierte Checklisten als Screeninginstrumente fiir autisti-

sche Stdrungen bzw. spezifisch dem Asperger Syndrom vor.'”’

Allerdings unterliegen auch diese Verfahren den oben genannten problematischen Ge-
setzmaBigkeiten, sodass eine Autismusdiagnostik immer in einen grofleren Kontext ein-
gebettet werden muss, um ein moglichst umfassendes Bild des Betroffenen zu erhalten
und eine bestmogliche individuelle Forderung gewihrleisten zu konnen, die sich nicht
nur an den Defiziten, sondern eben auch an den Fahigkeiten orientiert. In den Leitlinien
zu Diagnostik und Therapie von psychischen Storungen im Sduglings-, Kindes- und Ju-
gendalter von 2001 wird neben den oben genannten beiden Verfahren folgende weitere
Diagnostik empfohlen:
¢ Intelligenzdiagnostik

e Horpriifung (wegen der mangelnden Reaktion auf akustische Reize oft schwer
differenzierbar)

e Sehpriifung (wegen der Gesamtstorung ist der Visus oft nicht sicher ein-
schitzbar)

e Neurologische Untersuchung (zur Beurteilung der motorischen Behinderung,
zur Differenzialdiagnostik)

e EEG (wegen der erhohten zerebralen Erregungsbereitschaft)

e Mindestens einmal eine Untersuchung mit Hilfe eines bildgebenden Verfah-
rens zum Ausschluss einer bekannten organischen Erkrankung

e Chromosomale Untersuchung zur Auffindung chromosomaler Aberrationen
und molekulargenetische Untersuchung zur Differenzierung von moglichen
Begleiterkrankungen wie dem fragilen X-Syndrom

Diese Fiille von diagnostischen MaBinahmen hat ein groBer Teil der in kinder- und ju-
gendpsychiatrischen Ambulanzen untersuchten Kinder und Jugendlichen mit Autismus
hinter sich. Die aktuellen Forschungsbemiihungen richten sich auf noch trennschérfere
und praktikablere Instrumente. Solange jedoch noch grofe dtiologische Unsicherheiten

bestehen, das ,.eine identifizierbare Gen als Triger* nicht gefunden, das ,,in-/iiberaktive

"2 In, dem Entwicklungsalter bzw. der Sprachfihigkeit des Kindes entsprechenden Modulen (insgesamt
vier Module) wird versucht, dem Kind in halbstandardisierten Aufgaben moglichst viele Gelegenheiten zu
bieten, verschiedene Verhaltensweisen darstellen zu konnen. Diese werden vom Untersucher beziiglich
relevanter Kriterien skaliert und so fiir die spezifischen Bereiche der ICD-10 Diagnostik unter zu Hilfe-
nahme von Cut-Off Werten als auffillig/unauffillig eingestuft.

127 7 B. Autismus-Beurteilungsskala (CARS), Skala zur Erfassung sozialer Reaktivitit — Dimensionale
Autismus-Diagnostik (SRS) u.a.; Vgl. auch Remschmidt, H., Kamp-Becker, 1., 2006, S.108
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Hirnareal* nicht lokalisiert wurde oder dhnliches als einzig verursachend gefunden wur-
de, man also bei der Genese von ,,multifaktoriell** ausgeht, bleibt der Graubereich bei der

Diagnosestellung und damit die Verantwortung eines jeden einzelnen Diagnostikers grof3.

Auf der Grundlage dieser Daten erfolgt in der Regel eine multiaxiale Einordnung, die in
den Leitlinien der deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie pauschali-
siert dargestellt, folgendes Bild ergeben kann:'*®

Achse I: klinisch-psychiatrisches Syndrom

Héufig komorbide Storungen sind Konzentrations- und Aufmerksamkeits-
defizite im Sinne einer hyperkinetischen Storung bei fast der Hélfte der
Kinder mit Autismus

Hiaufig schwerwiegende Begleitsymptome sind Selbstverletzungen, Prob-
leme der Sauberkeitsentwicklung, E3- und Schlafprobleme

Achse II: Umschriebene Entwicklungsstorungen

Sprachdefizite unterschiedlichen Ausmalies

Achse III: Intelligenzniveau

Intellektuelle Behinderung und/oder spezielle Probleme in der Wahrneh-
mung bei besserer Gestaltwahrnehmung

Achse IV: Korperliche Symptomatik

Epileptische Anfille in etwa 25-40% der Fille, Verzogerungen der motori-
schen Entwicklung, haufig hypotoner Muskeltonus, motorische Unbehol-
fenheit, ,,Clumsiness‘

Achse V: Assoziierte aktuelle abnorme psychosoziale Umstinde

Hiufig gewaltige Uberforderung der Bezugspersonen des Kindes, sowie
depressive Symptomatik, iiberprotektive Schutzhaltung (...)

Achse VI: Globale Beurteilung des psychosozialen Funktionsniveaus (Adapti-
on/Beeintrichtigung)

Die Pflegebediirftigkeit des betroffenen Patienten ist in der Regel iiber-
durchschnittlich hoch

Die Sinnhaftigkeit einer derart pauschalen Zuordnung einer diagnostischen Bezeichnung
zu ,,aktuellen abnormen psychosozialen Umstidnden® und ,,globalen Beurteilung psycho-
sozialen Funktionsniveaus* muss vor der Forderung nach differenzierter individueller
Diagnosestellung und Therapieplanung, die abgestimmt auf die Bediirfnisse und Fihig-

keiten des Kindes und seiner Familie erfolgen sollte, durchaus in Frage gestellt werden.

128 Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie et al., 2000, S.215f; die Leitlinien fassen laut
Klappentext ,die aktuellen wissenschafltichen Erkenntnisse nd Erfahrungswerte zusammen und sollen
den Arzt bei seiner Entscheidung iiber das angemessene diagnostische und therapetische Vorgehen unter-
stiitzen und zur Uberpriifung seines Handelns dienen.*
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Dennoch ist dies die durch die Leitlinien vermittelte multiaxiale Darstellung von Kindern
mit Autismus, die der medizinischen Fachwelt offiziell zur Verfiigung steht und einer
objektiven und unabhingigen Einschidtzung entgegenstehen konnte. Aus der kritischen
Distanz gegeniiber pauschaler Aussagen heraus muss jedoch dennoch festgehalten wer-
den, dass es sich bei einer Storung aus dem autistischen Formenkreis um eine Diagnose
handelt, die als schwerwiegend, nicht heilbar und trotz gezielter Interventionen die weite-
re Entwicklung sowie das familidre bzw. soziale Umfeld auf besondere Art beeinflus-

send, integriert werden muss.

Die Belastung der Betroffenen nimmt mit dem Malle zu, wie die Anforderungen an sozia-
le Kompetenzen steigen. In einer Gesellschaft, in der Konstrukte wie ,,emotionale Intelli-
genz* als Schliissel zum Erfolg im Leben postuliert werden'” und sozialkompetentes
Verhalten im Kindergartenalter explizit trainiert werden muss, um den Verdnderungen
der individualisierten Gesellschaft standhalten zu konnen, ist es nicht verwunderlich, dass
die Zahl derer grofler wird, die sich in ihrer sozialen Wirklichkeit nicht mehr zurecht fin-
den. Ob dieser Fokus unserer Gesellschaft auf sozio-emotionalen Kompetenzen urséch-
lich fiir die Zunahme der Diagnosestellungen im Sinne einer Autismus-Spektrum-Stdrung
ist, kann an dieser Stelle nicht beantwortet werden. Sie sollte jedoch Eingang in die wis-
senschaftliche Diskussion finden, ohne jedoch die Existenz der Diagnose als solche in
Frage zu stellen, um diejenigen, die unter den Folgen der tiefgreifenden Entwicklungssto-

. . y 130
rung leiden, nicht zu iibersehen."?

Umso wichtiger ist es, gerade vor diesem Hintergrund, noch reflektierter in den diagnos-
tischen Prozess zu gehen und weitere dtiologische Sicherheit zu bekommen. Die Akzep-

tanz und Integrationsmoglichkeit einer derart komplexen Diagnose hingt fiir die Betrof-

129 Vgl. Goleman, D. 1999

130 Sautter, H. 1995 hat in seiner Dissertation iiber Autismus und Zeitgeist den Versuch unternommen, die
Beziehungen zwischen der Zunahme der Autismusdiagnosen und den Daseinsformen des 20.Jhdts. zu
bestimmen. Dabei geht er von den Hypothesen aus: 1. der kindliche Autismus ist eine Zeiterscheinung des
20.Jahrhunderts 2. im kindlichen Autismus werden uns in verdichteter Form die Individualisierungs-, Iso-
lations- und Vereinsamungstendenzen des 20.Jahrhunderts gespiegelt 3. Unter der Voraussetzung, dass
die vorgenannten beiden Hypothesen zutreffen, besteht eine Beziehung zwischen ihnen dergestalt, dass
eben erst das 20. Jahrhundert als ,JJahrhundert der Individualisierung, Technisierung und Perfektionie-
rung® einen Boden fiir eine Seinsform wie die des autistischen Menschen bildet. Dabei verdichtet sich
seine Argumentation jedoch deutlich mehr auf seine zweite und dritte Hypothese, sodass er eher unsere
moderne westliche Gesellschaft auf der Landkarte der autistischen Lebensform darstellt, als den ange-
strebten Beweis dafiir zu liefern, dass Autismus als Folge unserer Gesellschaft definiert werden kann.
Dennoch finden sich lohnende Ansitze zum Weiterdenken im Sinne einer Gesellschaftskritik, die davor
warnt, die sichtbaren autistoiden Tendenzen der westlichen Industrieldnder noch weiter zu verfestigen und
dazu auffordert wieder zu mehr Mitmenschlichkeit zuriickzufinden.
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fenen neben individuellen Faktoren auch von der vermittelbaren Atiologie der Storung

ab, die im nichsten Abschnitt behandelt werden soll.

2.2 Atiologie

Die Ergebnisse der Ursachenforschung sind fiir Menschen mit Autismus, deren Angeho-
rige und die beteiligten Fachkrifte duBerst wichtig. Selbstbild, Beziehung, Umgang und
Forderung richten sich nicht zuletzt darauf, was als urséchlich fiir die beiderseits wahrzu-
nehmenden Differenzen in Kommunikation, Interaktion, Sprache, Motorik oder typischen

Verhaltensweisen gesehen wird.

Dzikowski hat in seiner Dokumentation ,,Ursachen des Autismus® versucht, der grof3en
Fiille an Verursachungstheorien gerecht zu werden und diese nach Untergruppen zu sor-
tieren. Dabei unterteilt er in (bio-)chemische, genetische, psychologische und psychoana-
lytische Theorien, Informations- und Wahrnehmungsverabeitungsstorungen, hirnorgani-
sche Verursachungstheorien sowie Verursachungstheorien im Zusammenhang mit ande-
ren Erkrankungen gegeniiber. Insgesamt bemiiht er sich um mehr als 60 verschiedene
Theorien mit dem Resultat, dass keine einzige Theorie dem Anspruch der vollstandigen
Klédrung des Autismus geniigt.

,Die Fiille der unterschiedlichen Theorien ldsst zum augenblicklichen Zeitpunkt
den Schluf zu, dass es keine gemeinsame — alle Kinder gleichermafen betreffende
— Ursache fiir diese massive Entwicklungsstorung gibt. Jede dargestellte Theorie
deckt nur einen bestimmten Prozentsatz autistischer Menschen ab. '°!

Auch heute, zehn Jahre spéter, gilt ein polyitiologischer Ansatz zur Erkldrung der Autis-
mus-Spektrum-Stdrungen, der jedoch nicht den Anspruch eines allgemeingiiltigen Erkla-
rungsansatzes hat. Vielmehr ist es ein Versuch, die beteiligten Faktoren und Erkenntnisse
in einen losen Zusammenhang zu bringen, der noch wenig Information iiber die Art der

wechselseitigen Beeinflussung liefern kann.

Als tiefgreifende Entwicklungsstorung definiert, gilt die Annahme, dass die entdeckten
bzw. noch zu suchenden Faktoren die Entwicklung determinieren, sodass eine veridnderte
Wahrnehmung von Selbst und Welt, mit den daraus resultierenden beobachteten und er-
lebten Problemen bzw. Verschiedenheiten, resultiert. Daraus ergibt sich, dass Autismus

nicht ,.heilbar* ist, sondern es Aufgabe der Forderung und Therapie sein muss, Menschen

Bl Dzikowski, S., 1996, S.207
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mit Autismus in ihrer Selbst- und Weltsicht zu verstehen, sie dabei zu unterstiitzen, ihren
Platz in der Gesellschaft zu finden, der fiir sie als passend erlebt wird und die Bedingun-

gen der Umwelt an die spezifischen Bediirfnisse anzupassen.

Die folgende Abbildung 2 orientiert sich an der Modellvorstellung zur Atiopathogenese
von Remschmidt et al., die hier durch die Angaben zur Atiologie von Poustka et al. er-
ginzt bzw. erweitert wurde.'>> Dabei kann derzeit noch keine Aussage zur Gewichtung
der einzelnen Komponenten getroffen werden. Auller Frage steht jedoch die Beteiligung
genetischer Faktoren, die schon von Asperger und Kanner selbst vermutet wurde und
somit Autismus als primir biologische Storung verortet. Hinweise hierauf lieferten v.a.
Zwillingsstudien, erhohtes Erkrankungsrisiko fiir Geschwister, der frithe Beginn der Sto-
rung, Assoziation mit genetischen Erkrankungen, aber auch die Erkenntnis, dass keine
kausale Beziehung der Storung zum Erziehungsverhalten und soziodkonomischen Status

der Eltern existiert.'*

132 yol. Remschmidt et al., 2006, S.54; vgl. Poustka et al. 2004, S.22-34

133 vgl. Poustka et al. 2004, S.22f; Im Zuge des Wissenschaftstrends der letzten Jahre wurde auch bei den
Autismus-Spektrum-Stérungen versucht, ein Genom als ,,Verursachungstriger” zu identifizieren, was bis-
her nicht gelang. Vielmehr scheinen 20 verschiede Gene an der Verursachung von Autismus-Spektrum-
Storungen beteiligt sein.
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Abbildung 2: Faktoren zur Atiopathogenese nach Remschmidt und Poustka

Neben den genetischen Faktoren konnen auch Umweltfaktoren eine Rolle bei der Ent-
wicklung autistischer Storungen spielen. Empirische Untersuchungen hierzu sind bisher
jedoch meist wenig aussagekriftig und widerlegen sich bisweilen, sodass es sich auch
hierbei mehr um Vermutungen als Erkenntnisse handelt. Insgesamt wird den Umweltfak-
toren im Vergleich zu den genetischen Faktoren ein Verursachungszusammenhang in

maximal 10% der Fille zugeschrieben.

Neurobiologische Forschungsbemiihungen richten sich derzeit v.a. auf die Beurteilung
autismusspezifischer neuronaler Verdnderungen (Aktivititen, Serumkonzentrationen,
Reifung), die in Zusammenhang mit komorbiden korperlichen Erkrankungen bzw. Hirn-
funktionsstérungen diskutiert werden.'** Auch hier steht die Forschung erst am Anfang,
sodass zwar erste Auffélligkeiten identifiziert werden konnten, diese jedoch nur bedingt

kausale Aussagekraft besitzen.

1 Eine Ubersicht zu aktuellen Forschungsbemiihungen findet sich bei Remschmidt et al. 2006, S.41.

54



Neuropsychologische Forschungsbemiihungen versuchen, Konzepte zu entwickeln, die
das autistische Verhalten auf der Grundlage verdnderter Wahrnehmungs-
(verarbeitungs)prozesse verstehbar machen. Dabei stehen derzeit drei Konzepte im Mit-
telpunkt, die ,,Theory-of-mind“-These, die Besonderheiten der exekutiven Funktionen,
sowie der zentralen Kohidrenz. Auch diese konnen jedoch zusammengenommen wieder
nur einen Teil des autistischen Verhaltens theoretisch erfassen, sie bereiten dennoch die
Grundlage fiir das Verstehen der beobachtbaren Probleme sowie das therapeutische Han-
deln.

,Mit dem Begriff ,Theory of Mind’ ist die Fahigkeit gemeint, psychische Zustin-
de (Gefiihle und Gedanken) anderen Personen und sich selbst zuzuschreiben, also
die Fihigkeit, die eigenen Gedanken, Gefiihle, Wiinsche, Absichten und Vorstel-
lungen und diejenigen anderer zu erkennen, zu verstehen und vorherzusagen.«'>

Menschen mit Autismus haben gro3e Probleme, sich in andere hineinzuversetzen und zu
verstehen, wie sich andere fithlen oder welche Gedanken sie haben. Dies haben nicht nur
empirische Untersuchungen'*® ergeben, sondern geht vor allem aus Erfahrungsberichten
Betroffener hervor. Die Folge davon ist, dass die Interaktion mit anderen Menschen fiir
sie nicht vorhersehbar und somit auch schwer einschitzbar ist. Nach Frith und Baron-
Cohen gilt das Fehlen einer ,Theory of Mind’ als hinreichend, die Kerndefizite beim Au-
tismus zu erkldaren. Daneben steht jedoch die Beobachtung, dass es durchaus (auch ab-
hingig von der Begabung) Menschen mit Autismus moglich ist, soziale Situationen ein-
zuschitzen bzw. zwischen ihrem und dem Wissensstand anderer zu differenzieren. Un-
klar ist hier jedoch, ob es sich dabei um intuitives Verstehen oder eine reine Verstandes-
leistung handelt. KiBgen und Schleiffer'?’ haben die Spezifititshypothese eines Theory-
of-mind Defizits beim frithkindlichen Autismus iiberpriift und kamen dabei zu dem Er-
gebnis, dass das Ausmal und die Spezifitit eines Theory-of-mind -Defizits fiir Autismus
umstritten bleibt. So konnte kein signifikanter Unterschied zwischen Kindern mit Autis-
mus und Kindern mit einer geistigen Behinderung beziiglich ihrer Fahigkeiten in Bezug

auf Theory-of-Mind Kompetenzen gefunden werden.

Als weitere Hypothese zur Erklidrung eines Teils des beobachtbaren Verhaltens, das als
autistisch bezeichnet wird, wird eine Storung in den exekutiven Funktionen herangezo-

gen. Diese, dem Arbeitsgedichtnis zugeordneten Funktionen, sind grundlegend fiir die

135 ebd., S.46
136 4.a. Sally-Anne-Test von Baron-Cohen, 1985
7 vel. KiBgen, Schleiffer, 2002
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Selbststeuerung und Handlungsplanung. Erkliren sollte diese Hypothese die Probleme
von Menschen mit Autismus, flexibel auf Anforderungen zu reagieren, Aktionen zu initi-
ieren bzw. Handlungspldne zu entwerfen. Doch auch diese Verursachungshypothese
wurde mittlerweile hinsichtlich ihrer Erkldrungskraft als autismusspezifisch stark relati-

viert.'*®

Die dritte, im Bereich der Neuropsychologie von Frith 1989 postulierte Hypothese sieht
eine schwache zentrale Kohirenz als ursédchlich fiir die Problematik. Sie besagt, dass

»Wahrnehmung und Denken beim Menschen unter normalen Bedingungen durch

zentrale Kohidrenz bestimmt werden, d.h. Reize natiirlicherweise stets in ihrem
Bezugssystem zu anderen Reizen und Informationen gesehen werden. Demnach
sehen Menschen andere Menschen, Objekte und Situationen unwillkiirlich kon-
textgebunden und im Sinne einer kohdrenten Gestalt. Bei autistischen Storungen
ist diese zentrale Kohidrenz u.U. erheblich abgeschwicht, dagegen die Tendenz,
Reize kontextfrei und isoliert zu verarbeiten, stark ausgeprigt.«'>’

Die Beobachtung, dass Menschen mit Autismus Aufgaben, fiir die die Beachtung von
Details und Segmentierung von Ganzem wichtig ist, besser abschneiden als der Durch-
schnitt, dafiir aber bei der Bearbeitung komplexer Aufgaben, fiir die eine kontextgebun-
dene Wahrnehmung erforderlich ist, groBere Schwierigkeiten haben, stiitzt zwar die The-
se. Den erhofften Anspruch der Allgemeingiiltigkeit erfiillt jedoch auch diese Theorie

nicht.'*

Remschmidt und Kamp-Becker'*' stellen in einer Ubersicht die spezifische Entwicklung
bei Kindern mit Asperger-Syndrom vor dem Hintergrund ihrer kognitiven, sozio-
emotionalen und Verhaltensebene dar, die bisherigen Erkenntnisse der Forschung integ-
riert, wie Tabelle 4: Entwicklungsverlauf bei Kindern mit Asperger Syndrom nach
Remschmidt und Kamp-Beckerzeigt. Als wichtige biologische Voraussetzungen gelten
dabei die Priferenz fiir Gesichter und soziale Reize, sowie die Fihigkeit zur geteilten
Aufmerksamkeit und Imitation, die bei Kindern mit Autismus als spezifisch angenommen
werden. Des weiteren setzten die Autoren als determinierend fiir den Entwicklungsver-
lauf eben oben beschriebene Fihigkeit zur zentralen Kohérenz, sowie allgemein kognitive
Féahigkeiten und sprachliche Fihigkeiten voraus. Im Sinne einer Entwicklungsstérung

miissen dabei die einzelnen Entwicklungsschritte als hierarchisch aufgebaut gelesen wer-

138 yol. hierzu Poustka et al. 2004, S. 30f

9 ebd., S.31

10 yol. ebd., vlg. Remschmidt et al. 2006 S. 46f, vgl. Schuster, N., 2007, S.251f
141 Remschmidt, Kamp-Becker, 2006, S.75f
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den. Als besonderes Merkmal stellen die Autoren beim Asperger Syndrom heraus, dass

,»die kognitive Entwicklung in den tiberwiegenden Aspekten normal verliduft, wohingegen

die soziale und emotionale Entwicklung deutlich retardiert bleibt.

Tabelle 4: Entwicklungsverlauf bei Kindern mit Asperger Syndrom nach Remschmidt und Kamp-Becker'**

Priferenz fiir Gesichter/ soziale Reize

Geteilte Aufmerksamkeit

v

Imitation
* Sprache

v

kognitive Fahigkeiten

v

Kognitive Ebene

Sozial-emotionale Ebene

Verhaltensebene

eingeschrinkte Fihigkeit, die Handlungs-
Intention anderer Personen zu erkennen

eingeschrinkte Symbolisierungsfihigkeit

Interesse an Details

Unfihigkeit, physikalische Vorginge von
psychischen Vorgéngen zu unterscheiden

Schwierigkeiten in der sprachlichern
Bezeichnung psychischer Vorginge,
Vermeidung von Ambivalenz

unklares Selbstbild

eingeschrinkte Fihigkeit zu unterschei-
den, ob Ereignisse zufillig eingetreten
sind oder absichtlich herbeigefiihrt wor-
den sind

keine sichere Ich-Du-Reprisentation

eingeschrinkte Selbstkontrolle
(exekutive Kontrolle)

unflexibles Denken

wortliches Verstindnis der Sprache

keine sichere Unterscheidung zwischen
Phantasie und Realitiit

Unterscheidung zwischen Wissen und
Annahmen gelingt nur unzureichend,
kognitive Perspektiveniibernahme ist nur
iiber explizites Lernen moglich und
erfolgt nicht intuitiv

Austausch von Informationen ist unbeein-
trachtigt

Selbstaufwertung erfolgt iiber kognitive
Leistungen

soziale Wahrnehmung beeintréichtigt

Schwierigkeiten in der Emotionserken-
nung

unklares Selbstbild

eingeschriankt emphatische Fihigkeiten

Einschriankung im intuitiven Verstindnis
fiir psychische Vorginge, soziale und
emotionale Situationen

Vermeidung von Ambivalenz

ausgeprigte Kontaktstorung (Bei Wunsch
nach Kontakt)

eingeschrinktes Verstindnis metaphori-
scher Bedeutungen (z.B. Ironie, Witze)

Unfihigkeit, die Intention anderer Perso-
nen zuerkennen

-Erschaffung eigener Welten*/ Kontakt-
vermeidung

keine affektive Perspektiveniibernahme

Emotionsregulation eingeschrinkt

einseitige Kommunikation

Monologe

Selbstabwertung

sensomotorisches Spiel

funktionales Spiel

symbolisches (,,So-tun-als-ob*) Spiel
eingeschrinkt stereotypes Spielen
Interesse an Details

Parallelspiel ohne wechselseitige Beach-
tung

kein einfaches Sozialspiel, einzelgénge-
risch, eigenwilliges, imaginatives Spiel

kein komplementires und reziprokes
Spiel/ Interesse fokussiert/ Priferenz fiir
Routinen, Stereotypen

kein kooperatives soziales Fiktions-/
Illusionsspiel, dominantes Spielverhalten,
bizarr und exzentrisch

kein komplexessoziales Fiktionsspiel/
Sonderinteressen

zwanghafte Verhaltensweisen

42 ebd., S.77
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Als neuer Ansatz zur Kldrung der Voraussetzungen zur Empathiefidhigkeit, werden die
neuronalen Spiegelsysteme herangezogen. Diese ,,biologische Basis des Mitgeﬁihls“143
ist derzeit auch im Bereich der Autismusforschung als dtiologisches Konzept iiberpriift.
Ramachandran ist dabei der Meinung, Autismus ist ein Zustand schlecht arbeitender
Spiegelzellen. Anhand von EEG Wellen konnte bei autistischen Kindern beobachtet wer-
den, dass autistische Kinder nur bei eigenen Handlungen ein spezifisches Profil aufwei-
sen, Kinder ohne Autismus weisen dieses Profil auch bei der Beobachtung von Handlun-
gen auf. Fiir Ramachandran sind damit alle Symptome erklirbar.'** Inwiefern damit der

Anspruch einer vollstindigen Erklidrung fiir die Symptome des Autismus gegeben ist,

bleibt abzuwarten.

2.3  Epidemiologie

Vor dem Hintergrund der eben beschriebenen diagnostischen Probleme sowie &tiologi-
scher Unsicherheiten, wird auch die Frage der Anzahl der Fille in einer Population kon-
trovers diskutiert. Die oben erwidhnte Zunahme der Fille innerhalb einer Population in
den letzten Jahren wird von der wissenschaftlichen Offentlichkeit nicht im Sinne einer
,wahren Zunahme* des Autismus verstanden, sondern eher im Zusammenhang mit um-
fassenden Forschungsbemiihungen (wie die nicht iiberblickbare Fiille an wissenschaftli-
chen Veroffentlichungen zum Thema Autismus in den letzten 20 Jahren beweist), effek-
tiveren diagnostischen Methoden, einer hoheren Sensibilitidt unter Fachleuten sowie der
Eltern aufgrund differenzierter und verfiigbarer Informationen sowie der Aktivitidt von
bundesweit organisierter (Selbsthilfe)Verbinde.'* Auch die Entkoppelung von Verursa-
chung und Elternschuld im Laufe der 70er Jahre konnte im Sinne einer Enttabuisierung
bzw. Entstigmatisierung Eltern moglicherweise betroffener Kinder zum Aufsuchen fach-

licher Hilfe ermutigt haben.

Aktuelle Daten zu Pridvalenzraten konnen derzeit jedoch immer noch nur als vage Richt-
werte verstanden werden, da sie in den verschiedenen bisher durchgefiihrten Studien in
Europa stark variieren.'*® Dies wird v.a. in einer Ubersichtsarbeit von Fombonne, E. und

Tidmarsh, L. aus dem Jahre 2003 deutlich. Die Autoren beschreiben als ursdchlich, dass

3 yol. Giacomo Rizzolatti, 2008; er gilt als der Entdecker der Spiegelneuronen

14 siehe Ramachandran, Oberman, 2006; Vgl. Schuster, 2007, S.74f; gestiitzt wird diese These im deutsch-
sprachigen Bereich von Bauer, 2005.

13 yol. Poustka, F. et al., 2004, S.18f

1 fiir Deutschland gibt es derzeit erst eine Priivalenzerhebung von Seinhausen et al. Aus dem Jahr 1986 in
Berlin mit einer Rate von 1.9/10000.
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bei den sechs gegeniibergestellten Studien (1x Schweden, 1x Norwegen, 4x GroBbritan-
nien) unterschiedliche diagnostische Kriterien mit unterschiedlichen diagnostischen Mit-
teln (Krankenakten, Erhebung in Schulen, Erhebung bei Fachleuten, Fragebogen in Spe-
zialambulanzen) erhoben wurden. Die Intention der Autoren war die Darstellung der
Haufigkeiten von autistischen Storungen im Allgemeinen, sowie Asperger-Syndrom im
speziellen. Eine Aussage iiber frithkindlichen Autismus als solche kann aus der Ubersicht
nicht erfasst werden, da auch in der Verhéltnisangabe ,,Autismus/Asperger-Syndrom‘ im
Bereich Autismus eben noch der atypische Autismus mit eingegliedert ist. Die folgende

Tabelle 5 stellt in deutscher Ubersetzung die Ergebnisse der Ubersichtsarbeit dar.'"’

Tabelle 5: Ergebnisse der Metaanalyse zu epidemiologischen Untersuchungen nach Fombonne & Tid-
marsch, 2003

Studie Autismus Asperger Syndrome | Autismus/Asperger
Préavalenz/ N Préavalenz/ N Syndrom
10000 10000 Verhiltnis
Sponheim and Skjel-
dal, 1998 Norwegen 4,9 32 0,3 2 16,0

Stichprobe: 65.688

Taylor et al, 1999
Grofbritanien 8,7 427 1.4 71 6,0
Stichprobe: 490000

Kadesjo et al, 1999
Schweden 72,6 6 48,4 4 1,5
Stichprobe: 826

Powell et al, 2000
Grofbritanien - 54 - 16 3,4
Stichprobe: 25377

Baird et al., 2000
GrofBbritannien 27,7 45 3,1 5 9,0
Stichprobe: 16235

Chakrabarti and Fom-
bonne, 2001 Grof3bri-
16,8 26 8.4 13 2,0
tannien

Stichprobe: 15500

Overall 590 111 5,3

147 Siehe Fombonne, E., Tidmarsh, L. 2003, S.19; vgl. auch Remschmidt, H., Kamp-Becker, I. 2006, S.30
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Zusammengefasst sieht man eine Prdvalenzbreite fiir autistische Storungen von 4,9-
72,6/10000 und fiir das Asperger Syndrom von 0,3-48,4/10000. Die Aussagekraft einer
solchen Bandbreite stellt sich selbst in Frage und muss hier nicht weiter analysiert wer-

den.

Ein weiterer Versuch, genauere Daten zur Privalenz von autistischen Storungen zu erhe-
ben, wurde von Gillberg und Wing im Jahr 1999 unternommen. Methodologisch wurden
dort alle englischsprachigen Artikel iiber das Auftreten von Autismus aus den Jahren
1966-1997 gesichtet. Insgesamt wurden 20 Studien (darunter 2 amerikanische Studien,
die aufgrund des dort vorherrschenden differierenden Gesundheitssystems gesonderte
Betrachtung gefunden haben) in die Beurteilung mit einbezogen. Dabei wurden 8-Jahres-

Zeitriume zusammengefasst mit folgendem Ergebnis'*®:

Tabelle 6: Privalenzdaten von autistischen Storungen nach Gillberg und Wing, 1999 (Metaanalyse)

Studien | Anzahl [Prédvalenz/10000 |Pridvlenz- |[Anzahl gefun- |[Maénnlich/ |Population
Studien | (Durchschnitt breite dener Fille weiblich
Studien)

1966-
1973 2 4.4 4,3-4,5 55 35/17 124500
1974-

1 4,9 - 17 16/1 34700
1981
1982-

7 7,7 4,0-16,0 424 324/84 547800
1989
1990-
1997 8 9,6 6,3-31,0 253 185/58 263900

Auch hier zeigt sich eine stetige Zunahme der durchschnittlichen Privalenz innerhalb der
Population sowie eine Zunahme der Privalenzbreite. Gerade im Zeitraum von 1990-97
sticht die Spanne von 6,3-31,0 deutlich heraus. Die Autoren sehen dabei einen Zusam-
menhang zwischen der Verwendung von ICD-10 Kriterien, die erst seit 1992 zur Beurtei-

lung von Autismus zur Verfiigung stehen und hoherer Privalenzrate'*. In Studien, die

148 yereinfacht dargestellt nach Gillberg, C., Wing, L. 1999, S. 401

9 In den Jahren vor 1992 wurden v.a. die von Kanner bzw. Asperger entwickelten Kriterien zur Beurtei-
lung verwendet. Weitere Beurteilungen erfolgten auf der Grundlage von Rutter (vgl. Remschmidt et al.
2006, S.29) bzw. der DSM-III (hier waren jedoch nur Kriterien fiir den frithkindlichen Autismus genannt).
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unter Verwendung der DSM-IV bzw. Kanner-Kriterien erfolgten, liegen die Privalenz-

zahlen deutlich niedriger.

Zusammenfassend gesehen, konnte in den letzten 40 Jahren eine starke Zunahme an Fil-
len von Autismus-Spektrum-Storungen beobachtet werden. Ob es sich hierbei um eine
scheinbare oder tatsichliche Zunahme handelt, ist derzeit noch nicht geklirt. Die Ver-
wendung unterschiedlicher diagnostischer Kriterien und unterschiedlicher Stichpro-
ben(grofen), die Sensibilisierung und Enttabuisierung des Bildes Autismus, aber auch die
stetige Zunahme an sozialen Anforderungen innerhalb unserer Gesellschaft gelten als
beeinflussende Faktoren, die jedoch kaum operationalisierbar sind. Somit bleibt die Unsi-
cherheit bestehen, sodass an dieser Stelle die oben genannten Zahlen fiir sich selbst spre-

chen sollen.

Diese ausfiihrliche Darstellung der Entwicklung und des derzeitigen Stands der wissen-
schaftlichen Auseinandersetzung mit Autismus zeigt, wie schwierig es ist, Autismus von
aulen zu fassen und zu beschreiben. Die Suche nach Wahrheiten ist noch nicht abge-
schlossen. Dennoch mochte die vorliegende Arbeit sich nicht ausschlieBlich mit dieser
AuBenansicht begniigen, sondern im Folgenden einen anderen Fokus setzen. Dabei muss
Autismus vor dem Hintergrund des Vorhabens auf das Asperger Sydnrom bzw. den
High-functioning Autismus eingegrenzt werden, die im Folgenden gemeint sind, wenn
von ,,Autismus‘ die Rede ist. Im Sinne des Perspektivenwechsels wird nun Einblick in
das Leben von Jugendlichen mit Autismus (im eben eingegrenzten Sinn) aus Threr Sicht
erfasst. Ein moglicher Zugang dazu erschlief3t sich iiber Autobiographien, die im folgen-

den Kapitel als Grundlage herangezogen werden.
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III. LEBEN ALS JUGENDLICHER MIT AUTISMUS

1. Fiinf Biographien

Im Sinne der Erfassung des Wesens eines Lebens mit Autismus soll nun eine Annéherung
an Autismus erfolgen, die die Perspektive von Betroffenen berticksichtigt. Hierzu wurden
vier autobiographische Texte, sowie eine, mit vielen Erfahrungsbeispielen angereicherte
Veroffentlichung, als Grundlage herangezogen. Alle fiinf Autoren haben die Diagnose
eines Asperger Syndroms bzw. eine High-functioning-Autismus erhalten und ihre Bio-

graphien in Deutschland veroffentlicht:

e Axel Brauns (2004): Buntschatten und Fledermiuse

® Gunilla Gerland (1998): Ein richtiger Mensch sein — Autismus, das Leben von der
anderen Seite

e Temple Grandin (1994): Durch die glidserne Tiir — Lebensbericht einer Autistin

e Susanne Schifer (2002): Sterne, Apfel und rundes Glas. Mein Leben mit Autis-
mus

¢ Nicole Schuster (2007): Ein guter Tag ist ein Tag mit Wirsing

Autobiographien stellen eine wichtige Quelle humanwissenschaftlicher Forschung dar'
und bieten hier einen geeigneten Zugang, um das Leben als Jugendlicher mit Autismus

erfassbar zu machen. Loch spricht gar davon, dass die Autobiographie ,,eine erziehungs-

151

wissenschaftliche Erkenntnisquelle ersten Ranges* sei. ~ Um die Texte einer Deskription

leichter zuginglich zu machen, wurden Fragen an die Texte gestellt und so zunichst ge-

«153

gliedert'>?. Daraus ergab sich ein ,, Transskript*'** einer fikitven Podiumsdiskussion. We-

sentlich bei der Deskription ist jedoch nicht nur die bloBe Darstellung des Gesagten, son-
dern im Sinne der Wesenserfassung, das Bemiihen um ,,das Herausholen einer Invarian-

«154

ten und Allgemeinen* " Wirklichkeit. Den Bezugsrahmen der Fragestellungen stellte vor

allem die Beschrinkung gemifl dem Fokus der Arbeit auf das Leben im Jugendalter. Re-

1% Zur Relevanz der Lebenslaufforschung in der Erzichungswissenschaft vgl. Henningsen, 1981, Heinritz,
1997, Kluge, Kelle, 2001, Kriiger,Marotzki, 1999

"I Loch, 1999, S.76

12 yol. Danner, 1988, S.151f

153 Das Transskript der fikitiven Podiumsdiskussion sowie Daten zu den Autoren finden sich, soweit vor-
handen im Anhang A. Die Eingrenzung auf den Bereich Jugend vollzieht sich nach der Kategorie Alter:
ca. 11-18 bzw. wenn davon abweichend gemél der Selbstattributionen.

"** Danner, 1988, S.159
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flektiert werden muss das Beschriebene vor dem Hintergrund, dass alle das Jugendalter
retrospektiv erfassen. Das kann verzerrende Effekte beinhalten, wie auch die Tatsache,
dass Menschen mit Autismus oft eine eigene Verwendung der Sprache proklamieren und
dies zu Missverstdndnissen fiithren kann. Vor allem die Autobiographie von Axel Brauns
stellt fiir dies ein Beispiel dar, da er auch in der Schriftsprache Eigenheiten aufweist, die
jedoch gut dekodierbar sind. Unter der Pramisse der wortlichen Verwendung der Sprache,
die bei Menschen mit Autismus im Vordergrund steht, scheint es durchaus moéglich, auch

ohne groBeres Fehlverstehen, die Aussagen zu deuten.

An die Texte wurden Fragen als direkte Fragen an die Verfasser gestellt. Dabei gilt es zu
beachten, dass diese ,,Gespriche® rein fiktiv sind und die Auswahl der entsprechenden
Textstellen aus der Perspektive einer Nichtbetroffenen getroffen wurde. Dennoch sollen
die ausgewihlten Textstellen einen tieferen Einblick in das Leben als junger Mensch mit
Autismus geben und auch fiir sich sprechen diirfen.'> Daher wird die Analyse mit wortli-
chen Zitaten ergidnzt, wenn diese die Essenz treffsicherer formulieren als es jemandem,

der keinen Autismus hat, moglich wire.

Individuelle Schicksale im Sinne von einschneidenden Erlebnissen in der eigenen Famili-
engeschichte mussten zugunsten der Schwerpunkte des Interesses, wie erleben Menschen
mit Autismus sich selbst, ihre Umwelt, was ist ihnen wichtig und was schrénkt sie ein,
vernachlédssigt werden. Diese Fragen sind grundlegend fiir den Schwerpunkt der vorlie-
genden Arbeit, der Lebensqualitit von Jugendlichen mit Autismus. Es wire ein interes-
santer Forschungsbeitrag, sich tiefergehend mit den autobiographischen Texten zu befas-
sen um z.B. einzelne Bildungsbiographien herauszuarbeiten. Den Rahmen dieser Arbeit

wiirde dies jedoch sprengen.

Bevor spezifisch auf das Leben als Jugendlicher in der retrospektiven Darstellung der
Autoren eingegangen werden soll, interessiert zunédchst das Selbstverstindnis als Mensch

mit Asperger Syndrom oder High-functioning Autismus, das die Autoren zum Zeitpunkt

155 Wissenschaftliche Erkenntnisse zum Thema Leben mit Autismus, finden sich umfassend in den Verof-
fentlichungen des Bundesverbandes Hilfe fiir das autistische Kind, darunter vor allem in den Tagungsbe-
richten der 8. Bundestagung (1994) ,,Autismus und Familie®, sowie der 10. Bundestagung (2002) ,,Autis-
mus und Gesellschaft”. Desweiteren erfassen fiir den deutschsprachigen Raum Pickarts, A. et al. (2000),
sowie NieB, N., Dirlich-Wilhelm, H. (1995) die Situation von Kindern und Jugendlichen mit Autismus in
Deutschland und stellen einen wichtigen Beitrag dar. Mit Wechsel der Perspektive werden diese Beitrige
an dieser Stelle jedoch nicht zur Erkenntnisgewinnung herangezogen, sie sollen dennoch nicht ganz uner-
wihnt bleiben.
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der Niederschrift ihrer Biographien hatten. Die Essenz eines zu beschreibende moglichen
Selbstverstindnisses ist dabel natiirlich bezogen auf die jeweilige Historizitdt und somit
per se Inhalt der Biographie. Dennoch muss vor dem Hintergrund dieses isolierten Ver-
standnisses der Riickblick der Autoren auf ihre Jugend gedeutet werden, da er bei allen
den Bezugsrahmen der Schilderungen stellt. Alle ausgewéhlten Autoren haben ihr Buch
mit der Absicht geschrieben, Einblicke in ihr Leben als Autist zu geben. Nach der Dar-
stellung des Wesens des Autismus aus den Perspektiven der Betroffenen, soll dann der

Fokus auf das Jugendlichenalter gelegt werden.

2. Selbstverstindnis

Die ausfiihrliche Erfassung des Selbstkonzepts bzw. Selbstverstindnisses von Jugendli-
chen mit Autismus wire ein interessanter Forschungsbeitrag, der in seinem Umfang an
dieser Stelle jedoch nicht zu leisten ist. Das bedeutet, dass die Erkenntnisse lediglich den
Verstiandnis- und Verstindigungsrahmen erweitern sollen, dies jedoch auch kénnen, da
dadurch durchaus Hypothesen generiert werden konnen. Bezogen auf das Selbstverstind-
nis sollen also nun die wesentlichen Faktoren, Ansichten und Vorstellungen der Autobio-

graphen beschrieben werden.

Fiir die Autobiographen ist Autismus keine Krankheit, sondern die eigene Personlichkeit,
die sich in einer besonderen Weise des Denkens und Handelns ausdriickt. Wie sich dieses
Denken und Handeln von Menschen mit Autismus zeigt, ist daher duflerst verschieden.
Dennoch scheint es jedoch ein Bewusstsein dafiir zu geben, dass man irgendwie anders

ist, irgendwie auBlerhalb der einen umgebenden Gesellschaft.

“Ich sage dir eines: Ich bin iiberall ein Auslinder, nicht zuletzt in meinem Heimat-
land.” 1 56

Und dieses Bewusstsein ist nicht leicht zu ertragen. Dieses Bewusstsein wirft Fragen auf,
die nicht beantwortbar scheinen. Sie formulieren sich in der Wahrnehmung anderer Men-
schen und dem Empfinden des Andersseins. ,,Die anderen auf der einen Seite, das ,,Ich*
auf der anderen. Sie formulieren sich auch durch das Nicht-Verstehen eigenen Verhaltens

und Denkens durch die anderen.

156 Susanne Schifer, zitiert nach Steindal, K., 1995, S. 9
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,Ich spiirte immerzu, dafl da etwas war, was ich nicht verstand. Dieses Gefiihl war
ewig und begleitete mich iiberallhin. Auch wenn ich viel verstand, blieb immer
etwas librig - das Eigentliche: Wie alles zusammenhing. Ich dachte und iiberlegte,
ich strengte mich an und dann strengte ich mich noch etwas mehr an. Die Welt
war eir}S;aunisches Raitsel, plotzlich geschahen Dinge, einfach nur so. Wie? Wa-
rum?

Dabei scheint der Wunsch, sich zugehorig zu fiihlen, groB3, obwohl gleichzeitig klar zu
sein scheint, dass man zu dem, das einen umgibt, niemals zugehorig sein kann. Der
Wahrnehmung des Andersseins folgt der bewertende Abgleich mit dem Anderen, wo-
durch die eigentliche Unzufriedenheit entsteht. Ich bin unnormal, die anderen sind nor-
mal, ich verhalte mich falsch, die anderen verhalten sich richtig, ich bin schlechter, die
anderen sind die Besseren. Dabei kommt erschwerend hinzu, dass nicht einfach nur be-
stimmte Verhaltensweisen als inkompatibel mit den gesellschaftlichen Forderungen zu

sein scheinen, sondern dass das ganze Selbst-Sein infrage gestellt ist.

,,JJch wiinsche mir nichts so sehr, wie einmal die Erde verlassen zu konnen und

den Planeten zu finden, von dem ich stamme. Ich bin zu verschieden von den an-
. ) 1 (158

deren hier, als dal} ich auf der Erde geboren sein konnte.* >

Die Entwicklung der eigenen Identitét verlduft vor diesem Hintergrund des Andersseins
bei gleichzeitigem Bewusstsein, nichts gegen dieses Anderssein tun zu konnen, weil dies
das Unmogliche bedeuten wiirde, sein Selbst abzulegen. Die Wahrnehmung des Anders-
seins vollzieht sich jedoch nur in der direkten Auseinandersetzung mit der Welt. Das
Selbst ohne Welt stellt sich nicht in Frage, zweifelt nicht an sich, ist ausgeglichen, zufrie-
den mit sich. Alleine zu sein, ist kein Problem. Sich zu beschéftigen, mit sich selbst oder

mit Dingen, die einen interessieren, ausdauernd, ist sinnstiftend.

Doch kein Selbst ohne Welt. Als Mensch ist man Teil einer Gesellschaft, auch wenn man
selbst nicht das Gefiihl hat, Teil zu sein. Die Auseinandersetzung mit dieser Welt ist eine
permanente Herausforderung, die nur kognitiv bewiltigbar (zu sein) scheint und dadurch
sehr anstrengend ist. Dabei geht es nicht darum, sich selbst verdndern zu wollen, sondern
in der Auseinandersetzung mit der Welt besser zurecht zu kommen und dabei gleichzeitig

von dieser akzeptiert zu werden, so, wie man ist.

157 Gerland, G. 1998, S.21, S.22
158 Schifer, S., 2002, S.78
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,Mein Weg und der Weg vieler anderer autistischer Menschen ist aulergewohn-
lich und daher nicht immer leicht. Es ist stets einfacher, sich vom Strom mittrei-
ben zu lassen, als ab und an dagegen an zu schwimmen. Menschen mit Autismus,
die schon von ihrem Wesen her aus der Masse ihrer Mitmenschen herausstechen,
sind permanent zu dieser Anstrengung gezwungen. Und doch erscheint es wichtig,
dass es solche Menschen gibt, Menschen, die Tag fiir Tag den Mut aufbringen,
gegen #duBere und innere Widerstiinde ,ja’ zu sich zu sagen.“"’

Doch diese Akzeptanz muss immer wieder neu verhandelt werden, denn im Vordergrund
der Wahrnehmung der Umwelt, steht immer der Abgleich mit ihren MaB3stdben. Autismus
ist in dieser Wahrnehmung immer defizitar bewertet. Erwartungen werden gestellt, die
eben nicht erfiillt werden konnen. Leben mit Autismus bedeutet also oft Frustration.
Nicht nur dadurch, dass offen oder verdeckt gestellte Erwartungen nicht erfiillt werden
konnen, auch eigene Bediirfnisse werden von der Umwelt nicht wahrgenommen, sodass

diese auch nicht durch die Umwelt befriedigt werden konnen.

Der Weg, sich iiber diese Erwartungen und Bediirfnisse auszutauschen, will man der ste-
tigen Frustration entkommen, ist die Sprache als Grundlage der Kommunikation. Doch
obwohl zumindest grofitenteils gleiche Worter verwendet werden, scheinen sie bisweilen
grundsitzlich verschiedene Bedeutung zu besitzen. Verbindet man diese Worter zu Sét-
zen, als eigentliches Konstrukt des Sprachgebrauchs, wird die Verwirrung bzw. die Unsi-
cherheit beziiglich des Ausgetauschten grofer. Kommt dabei noch hinzu, dass Kommu-
nikation noch mal mehr bedeutet, als Sprachgebrauch zum wechselseitigem Austausch,
wird es nochmals schwieriger. Kommunikation tauscht nicht nur Sprache, sondern auch
Gefiihle und Gedanken aus. Dabei fehlt das Bewusstsein von Menschen mit Autismus,
dass andere Menschen Gefiihle oder Gedanken haben, ginzlich oder ist zumindest einge-
schrinkt. Das ,,Wissen um*®, wird zwar erworben, das implizite Bewusstsein, als Grund-

lage innerhalb einer Kommunikation intuitiv reagieren zu kdnnen, fehlt.

,Frither war es so mit der Familie: Sie waren einfach da - und fertig damit. Aber
ich meine das nicht bose oder ‘eiskalt’ und es beriihrte mich unbehaglich, als ich
las, daB Menschen mit Aspergers Syndrom (oder ‘high-functioning autism’) ‘es
schwer haben einzusehen, daf3 andere Menschen denken und fiihlen (wie Christo-
pher Gillberg schreibt). Das war nimlich genau das, was die Mutter mir immer
vorgeworfen hatte.

Aber ich weill doch, dal Menschen denken und fiihlen; dies steht ja auch in den
Biichern, also stimmt es wohl. Es ist nur so, daB ich frither nicht an diese Tatsache
gedacht hatte. Es ist wohl eher so, daB ich nicht recht weil3, was sie denken, und

159 Schuster, N. 2007, S.327
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ich finde, es ist schade, daf sie die Sprache nicht korrekt genug anwenden, so daf}
man entritseln konnte, was sie mit ihren Worten meinen. 160

Dieses fehlende intuitive Verstidndnis verursacht neben den Problemen im Kontext der
Kommunikation, auch Probleme im Kontext der Beziehung, u.a. definiert durch Aus-

tausch von Gefiihlen.

,2Manchmal spiirte ich, dal meine Mutter etwas von mir haben wollte, aber ich
begriff nicht, dall es meine Liebe war, die sie sich wiinschte. Ich hatte das Gefiihl,
als wollte sie mir etwas wegnehmen, etwas, das ich um jeden Preis behalten muf3-
te. (...) Die Moglichkeit, dass jemand die Gefiihle eines anderen haben wollte, er-
schien mir genauso unglaublich, wie wenn jemand die inneren Organe eines ande-
ren hitte haben wollen. Ich fand, da3 meine Mutter sich aufdr'aingte.“161

Die Wahrnehmung des Selbst als anders, losgeldst von der es umgebenden Gesellschaft,
scheint zunidchst ein gegebenes Gefiihl, das sich jedoch in der Wahrnehmung unter-
schiedlicher Zugidnge zu Sprache, Gefiihlen und daraus resultierender verschiedener
Kommunikations- und Beziehungsgestaltung manifestiert. Neben diesen beschriebenen
Besonderheiten, konnte aus den Autobiographien auch das Bewusstsein einer eigenen
fragmentierenden Wahrnehmung von Ganzem gelesen werden. Diese scheint bisweilen
bei der Wahrnehmung sich selbst gegeniiber als problematisch bewusst zu werden. Sie
wird aber in der Wahrnehmung, dass es bei anderen wohl nicht so ist, und diese leichter
das Ganze erfassen konnen, als problematisch geschildert. Dabei wird bei allen Autobio-
graphien deutlich, dass sich das Bewusstsein der Wahrnehmung beziiglich ursédchlicher

Faktoren des Andersseins, v.a. im Lauf der Altersphase der Jugend verédndert hat.

3. Jugend

Die Jugendphase ist eine Zeit des Umbruchs, der grolen Gefiihle, der groen Probleme
aber auch eine Zeit des Wartens darauf, dass sie vorbeigeht. Diese Zeit des Ubergangs
von Kindheit zum Erwachsensein ist fiir alle dulerst schwierig. Fiir Jugendliche mit Au-
tismus konnen die Fragen nach dem ,,Warum®, die sich aus dem immer weiter zuneh-
menden Bewusstwerden des Anders seins ergaben, nicht geldst werden. Dabei scheint es
egal zu sein, ob die Diagnose bekannt ist oder nicht. Den sozialen Anforderungen der

Gleichaltrigengruppe kann nicht nachgekommen werden. Die Suche nach dem eigenen

160 Schifer, S., 2002, S.146
161 Gerland, G. 1998, S.24
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Platz innerhalb dieser Gruppe ist zunehmend schwierig, da sich die Strukturen und Ver-
haltensweisen innerhalb dieser Gruppe sich stark zu der Zeit vor der Pubertiit zu unter-
scheiden scheinen.

,»Seit dem Reifungsbruch waren fast alle Buntschattenkinder zu Flederméusen

mutiert. Gell zischten ihre Stimmen. (...) Wire es nicht schon, wenn jeder schwie-
«162
ge?

Als Ausweg wird die Isolation auch bewusst gewihlt, um ein Mindestmal} an Stabilitt

fiir sich zu erreichen.

,Gewill, es gab auch gute Momente. Aber die Jugendlichenzeit war oft so
schlimm, daf} ich mich nur noch an Verzweiflung, Geschrei, den Geruch von kal-
tem Schweill (wahrscheinlich mein eigener Angstschweill) und Salzwasser-aus-
den-Augen erinnere. (...) Susanne heulte, weil es ihr schlecht ging, weil sie nicht
mehr da herauskam und weil sie das alles nicht erklidren konnte. (...)

Die Mutter sagt, zu jeder Teenager-Zeit war Susanne so ‘abgeschirmt’, dafl nicht
einmal sie, die Mutter, an sie herangekommen wire. Damals hatte ich nicht mal
positiven Kontakt mit dem Bruder, der mir auch so fremd und kaffeegesichtig
vorkam, wenn er mit seinen Altersgenossen zusammen war.“!63

,»Wie sagte Odell Shepard doch so treffend: 'Wahrlich, sein Gedéchtnis gebraucht
der Mensch meist zum Vergessen.' Meine Zeit an der Junior High School bestitigt
dieses Zitat auf das nachdriicklichste. Ich erinnere mich nur bruchstiickhaft daran,
denn diese Periode diirfte wohl die ungliicklichste Zeit meines Lebens gewesen
sein. Wenn ich die Tiir zu meinen Erinnerungen einen Spalt weit 6ffne, tiberwilti-
gen mich unwillkiirlich negative Empfindungen. Ein Gefiihl der Isolation iiber-
kommt mich, mein Mund wird trocken und ich spiire, wie es mich dringt, mich in
meine innere Welt zuriickzuziehen, wo mich keine Erinnerungen iiberfluten an
Dinge wie lirmende Klassenkameraden in den Gingen des Schulgebiudes, Zu-
riickweisungen meiner Mitschiiler oder die ablehnende Haltung meiner Lehrer mir
gegeniiber. Wie es fiir junge Menschen, die unter Autismus leiden, charakteris-
tisch ist, konnte ich auf Verinderungen nicht ruhig und gelassen reagieren.*'®*

Wiihrend sich die anderen Jugendlichen auf der Suche nach ihrer eigenen Identitit, die
sich fiir sie auch durch ihre Rolle in der Gruppe konstituiert, stetig neu definieren, sich
mit den anderen abgleichen, den anderen angleichen oder sich bewusst abgrenzen, iiber-
fordert dieses Geschehen in seiner Schnelligkeit die Jugendlichen mit Autismus. Dabei
scheint ein volliges Unverstdndnis dariiber zu bestehen, wie sich die eigene Identitédt im

Austausch mit anderen entwickeln kann.

12 Brauns, A., 2004, S.272
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,,Ich konnte mir nicht vorstellen, dass man sich gleichsam mit anderen und deren
Ansichten vermischte und dadurch seine Identitdt aufbaute, dal man dasselbe
dachte wie die anderen. Mein eigenes Identitdtsgefithl war immer sehr deutlich
gewesen und nie von einer anderen Person albh'aingig.“165

,,Andere Menschen waren fiir mich etwas auBBerhalb meiner selbst, etwas, mit dem
ich nichts zu tun hatte. Fiir mich gab es keine Wesensgleichheit zwischen mir und
anderen. %

Diese gegebene Identitédt scheint jedoch so anders als die der anderen zu sein, dass es
nicht nur den Jugendlichen mit Autismus selbst, sondern auch deren Altersgenossen auf-
fillt, die sich in dieser Zeit eben auch gerade besonders zu beobachten scheinen. Der
durchaus wahrgenommenen ,,Jugendkultur®, stehen die Jugendlichen mit Autismus fremd
gegeniiber. Der Ausdruck dieser Kultur durch besondere Art des Umgangs miteinander
(z.B. Riten), sich durch bestimmte Kleidung auszudriicken, bzw. seine Zugehorigkeit zu
definieren, sind nicht enkodierbare Codes. Die Themen der Gesprichsinhalte oder auch
der Einsatz der Sprache als Teil dieser Kultur, kann nicht verstanden oder angewendet
werden. Das Bediirfnis danach, es zu konnen, der Wunsch nicht aufzufallen, ist dabei
zunéchst grof.

,Damals versuchte ich auch, ein paar Brocken der ‘Jugendsprache’ aufzuschnap-
pen. Aber oft ging es daneben, wenn ich sie zu benutzen versuchte. ‘Das palit jetzt
nicht hierher’, ‘halt’s Maul, du verstehst ja eh nichts davon’ o.4., das waren Stan-
dardsitze, die ich oft zu horen bekam.

Ich weil, ich bin ein dummer Papagei. Manchmal habe ich, um iiberhaupt etwas
sagen zu konnen, zitiert, was andere in d@hnlichen Situationen gesagt haben - in der
Hoffnung, es wiirde ‘passen’. Aber das tat es nicht immer.“'®’

Die als Ausweg gewihlte Isolation kann dabei, sozusagen ,,nach innen* vollzogen, in
eine Art ,,Abwesenheit* fiihren.

,» Am Ende meiner Schulzeit hatten die anderen Abiturienten vergessen, mich zum
Fototermin einzuladen, und am Tag meiner Einschulung war der Haha nicht auf-
gefallen, dass in der Kamera der Film fehlte. Dringte sich da nicht der Eindruck
auf, dass ich ein wenig unterbelichtet sei?

Durfte ich mich eigentlich iiber die anderen Abiturienten drgern? Von jedem war
das schlechteste Bild veroffentlicht worden, damit keiner bevorzugt wiirde. Mit
einer Ausnahme. Fiir mich hatten sie die beste Darstellung gewihlt, die sich den-
ken lie: Sie hatten mich vergessen. Treffender liel sich nicht beschreiben, wie
ich mich die meiste Zeit iiber auf der Schleeschule gefiihlte hatte. Ab:wesenheit
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kennzeichnete mein Leben. Intuitiv hatten das die Macher des Abiturheftleins er-
kannt. !

Sie kann aber auch ,,nach auflen® in einer expliziten Abgrenzung gelebt werden. Die
Entwicklung scheint sich dabei von der Frage ,,Wie kann ich wie ihr sein?‘ zu einer Aus-
sage ,,Ich bin nicht wie ihr. So bin ich!* im Laufe der Pubertitsphase verlagern zu kon-
nen. Ausdruck findet dies analog zur Jugendkultur auch in der Art, sich zu kleiden, die
sich allerdings von den Trends der parallel laufenden Jugendkultur entwickelt und nicht
eine Zugehorigkeit visualisiert, sondern vielmehr die Eigenheit des Selbst.

,In der Pubertiit habe ich verzweifelt meinen Platz gesucht und dabei immer wie-
der scheitern miissen. Ich habe verschiedene Strategien ausprobiert, um anerkannt
zu werden. Die ersten Jahre nach der Grundschule besuchte ich ein stiddtisches
Gymnasium. Dort herrschte ein rauer Umgangston und Dinge wie Mobbing ge-
horten zur Tagesordnung. Ich versuchte, meinen eigenen Weg zu gehen, aufzufal-
len, egal wie, und begann mit einem exzentrischen Erscheinungsbild. (...) Aner-
kennung erzielte ich dadurch keine, hochstens Spott und Hohn. Trotzdem machte
ich unbeirrt weiter, distanzierte mich immer mehr von den anderen. Es ging ein-
fach gegen meine Grundsiitze, ihre hissliche Sprache zu benutzen.“'®

,Inzwischen hatte ich mich auch ganz bewufit dazu entschlossen, mich von der
Menge zu unterscheiden. ich wollte zwar immer noch vor allem ein richtiger
Mensch werden, aber wie die anderen in der Schule wollte ich nicht sein. (...) Ich
wurde eine coole, unerreichbare Person, der sich kaum jemand zu ndhern wagte.
Das Getuschel iiber mein Tun und Lassen nahm ein Ende. Die Tatsache, daf} ich
immer auflerhalb blieb und mich nicht von dem iiblichen angepaliten Verhalten
meiner Altersgenossen gingeln lie, imponierte ihnen.“' "™

Eine dritte Moglichkeit, mit der Uberforderung durch die sozialen Anforderungen der
Gleichaltrigen umzugehen, ist, ihre Regeln kennenzulernen, diese, im moglichen Rahmen
anzuwenden, auch ohne sie zu verstehen und sich dennoch, wo es geht, zuriickzuziehen,
um sich mit den Sachen zu beschiftigen, die einem wirklich wichtig sind.

,Ich wollte moglichst wenig abweichen und versuchte, die auffilligsten Teile
meines Charakters einzuebenen und zu bleichen. Inzwischen kdmmte ich mich
wieder, da meine Haare etwas von ihrer Empfindlichkeit verloren hatten und ich
besorgte mir auch die gleichen Jeans, die die anderen trugen. In der Schule wurde
ich etwas mehr akzeptiert, doch bedeutete das zugleich auch eine allmihliche An-
derung meiner Selbsteinschitzung, eine Art Vergiftung meiner Selbstachtung.
Friiher hatte ich mich oft nicht wie ein richtiger Mensch gefiihlt, hatte dabei je-
doch wenigstens das Gefiihl gehabt, einer anderen Spezies anzugehoren. Jetzt

18 Brauns, A., 2004, S.361
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fiihlte ich mich immer noch nicht wie ein richtiger Mensch, sondern eher wie eine
schlechte Nachahmung anderer Menschen, wie eine fehlerhafte Kopie.“171

, 16 1/2: Ich habe meine erste eigene Schallplatte gekauft; (...) die Mutter half
mir, die Platte zu kaufen. Sie sagt manchmal, Susanne sei wohl in der Entwick-
lung zuriick, ein ‘Spitziinder’ - dabei ziinde ich das Feuerwerk immer piinktlich
an. Aber ich glaube, ich bin nun dabei, ein richtiger Jugendlicher zu werden. Je-
denfalls fange ich an, mir Platten zu kaufen, und das tun die Jugendlichen norma-
lerweise!“!”

Im Verlauf der Pubertidt wird sich ein Jugendlicher mit Autismus irgendwo innerhalb
bzw. zwischen den oben beschriebenen Wegen seinen Platz suchen. Die Bandbreite der
Moglichkeiten ist so grofl wie die der anderen Jugendlichen auch, und duflerst individuell
gestaltet. Dies gilt eben vor dem Hintergrund, dass Autismus nicht als Krankheit, sondern
als eigene Personlichkeit erlebt wird, die sich interindividuell verschieden, wie jede ande-
re Personlichkeit auch zeigt. Allen gemeinsam ist jedoch die Tendenz, in der Isolation
Ruhe, Stabilitidt und Zufriedenheit zu finden und soziale Kontakte zu Gleichaltrigen aber

auch ganz allgemein als unvorhersehbar, chaotisch und anstrengend zu erleben.

Neben diesen wachsenden sozialen Anforderungen miissen die Jugendlichen mit Autis-
mus jedoch auch mit den alle Jugendliche betreffenden korperlichen Verdnderungen um-
gehen, die nicht ,,aktiv* im Sinne einer selbst zu wihlenden Isolation kontrolliert werden
konnen. Die Moglichkeit, Unterstiitzung im Umgang mit diesen Verdnderungen von Sei-
ten der Umwelt zu erhalten, ist nicht vorstellbar und wird daher auch nicht beansprucht,
wodurch wieder eine Unmenge nicht zu 16sender Fragen zusitzlich frustriert, verdngstigt
und verunsichert.

,Allerdings gab es einen Faktor, auf den ich keinerlei Einfluf hatte, und das war
mein korperlicher Reifungsprozef3. Die hormonellen Verdnderungen in der Puber-
tit trieben meine Nervenattacken auf die Spitze. Mit dem Einsetzen der Menstrua-
tion wurden meine Angstzustinde heftiger. Das Spiel dieser inneren Krifte brach-
te mich schier zur Verzweiflung, und ich fiihlte mich wie eine Windmiihle, iiber
die ein Wirbelsturm hinwegbraust. Die wildesten Phantasien beherrschten meine
Gedankenwelt, und mein impulsives Verhalten wurde noch ausgeprégter. Es fiel
mir noch schwerer als sonst, mit meinen Mitschiilern zurechtzukommen. 7

Dabei scheinen die Jugendlichen mit Autismus jedoch noch weitere physiologische Be-
sonderheiten aufzuweisen, die ihre Situation erschweren und ihre Andersartigkeit un-

terstreichen. V.a. die sensibilisierte Wahrnehmung von Gerduschen ist gerade in der
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Schule oftmals duBlerst unangenehm, wenn sich die Stimmen zu einem grolen Ganzen
vermischen und unertrdglich werden. Ein Ausblenden bzw. eine Fokussierung auf we-
sentliche Gerdusche oder Stimmen scheint kaum moglich, es sei denn, man blendet alles
aus. Auch hieraus entsteht eine Anstrengung, die sich bei dem Bemiihen, im Unterricht
der Stimme des Lehrers zu folgen, oder in der Pause einer Uberﬂutung durch Stimmen-
gewirr zu entkommen, manifestiert. Auch die Wahrnehmung der Anderen in ihren Ein-
zelheiten, nicht in ihrem Ganzen, vergroflert das Chaos und die Unsicherheit, sich darin
zurechtzufinden.

,,Miihsam versuchte ich den Uberblick zu behalten. Wolfgang war keine Barbara -
Barbara hatte einen Zopf. Peter war kein Wolfgang - Wolfgang hatte erdbraune
Haare. Peter war kein Heimer - der Heimer hatte diinengelbe Haare.*! ™

,Allméhlich war ich dahintergekommen, dal meine Art, die Menschen anzuse-
hen, sich von der anderer Leute unterschied. Die anderen schienen in und zwi-
schen den Gesichtern, die fiir mich nur aus Umrissen bestanden, Ketten aus lauter
Inhalt zu sehen. Sie schienen Ketten aus Eltern, Geschwistern, Hiusern und Stra-
Ben zu sehen, durch die alles untereinander verbunden war. Manchmal gelang es
auch mir, einzelne Personen dank irgendeinem gemeinsamen Nenner miteinander
in Beziehung zu bringen, allerdings war es mir nicht bewul3t, da3 es wichtiger
war, dieselbe Mutter zu haben als denselben Lehrer.«!”

Auch motorische Ungeschicklichkeit oder Probleme bei der Handlungsplanung wirken
sich aus auf gewohnliche Alltagshandlungen und verursachen zusitzlichen Stress. Doch
gerade auch der Anspruch an die Bewiltigung von Alltagshandlungen wihrend der Pu-
bertidt im Sinne der Autonomieetwicklung nimmt stetig zu und konfrontiert die Jugendli-
chen.

,Bestimmte Reize, die fiir die meisten Menschen iiberhaupt keine Rolle spielen,
erzeugten in mir gewaltigen Stre}. Wenn das Telefon klingelte oder wenn ich die
Post durchging, erlitt ich eine lampenfieberartige Nervenattacke.«'’®

,Ich war gefangen in einem Irrgarten physiologischer Symptome, die sdmtliche
fritheren Fortschritte zu Fall brachten und zunichte machten.*'"”

Auch hier ist nicht im Bewusstsein der Jugendlichen, dass sie Hilfe von aullen annehmen
oder gar einfordern konnten. Der Umgang mit dieser permanenten Uberforderung bedingt
die logischen Folgen.

,,Es gab viele Dinge, die ich nicht konnte, einfache, alltigliche Fertigkeiten, die
mir fehlten. Je élter ich wurde, desto besser lernte ich es, solchen Dingen im Zick-
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zackkurs auszuweichen. Ich brauchte viel Energie, um alles im voraus zu planen
und den nédchsten Zug des Gegners zu kalkulieren, fiir den Fall, da3 eine Situation
auf mich zukam, mit der ich nicht fertig wurde.

Ich war fortwédhrend miide, wulite aber nicht warum. Ich war in einem Labyrinth
gefangen, wo ein gewundener Gang in den ndchsten miindete, ohne daf} ich jemals
den Ausgang fand. Weil ich vollauf damit beschiftigt war, meine Schwierigkeiten
zu parieren, kam ich gar nicht dazu, sie tiberhaupt ins Auge zu fassen. Der Ver-
such, mich irgendwie in die Hohe zu recken, um einen Uberblick zu gewinnen,
um all das zu verstehen, was ich nicht verstand, hitte weitaus mehr Energie erfor-
dert, als ich besal3. Also versuchte ich mich so gut es ging durch die Gegenwart zu
hangeln.“178

Diese alltdglichen Anforderungen scheinen von groerer Bedeutung zu sein, als die schu-
lischen Anforderungen im Sinne von Leistungen. So werden diese mit mehr oder weniger
Anstrengung erledigt, oder einfach ausgeblendet. Bisweilen gibt jedoch die unterschiedli-
che Auffassung zwischen Schiiler und Lehrer, bezogen auf die Art, wie eine Aufgabe zu
losen sei, Grund zu Konflikten. Moglicher Grund fiir den geringeren Stellenwert der
Schulleistungen konnte auch sein, dass bisweilen nicht vorhersehbar zu sein scheint, wie
der Lehrer zu bestimmten Noten kommt, bzw. wie man selbst das beeinflussen konnte.
Die Losung dieser Frage steht jedoch klar hinter dringlicheren Fragestellungen zuriick,

v.a. die Fragen des Zurechtkommens in einer unverstindlichen sozialen Welt.

Das bisher beschriebene Bild des Chaos, der zunehmenden Unzufriedenheit mit der eige-
nen Situation, des unverdnderbaren Andersseins im Vergleich zu anderen Jugendlichen
und den daraus resultierenden inneren und dufleren Konflikten, zeigt sich auch, wenn
auch nicht so ausgeprigt, innerhalb der eigenen Familie. Auch hier bestimmen Unver-
stindnis, Missverstindnisse, Erwartungshaltung und (Uber-)Forderungen den Alltag.
Dabei ist der Grad der Frustration wesentlich davon abhingig, wie angenommen sich die
Jugendlichen von ihren Familienmitgliedern fiihlen. Es geht nicht nur darum, dass sich
die Jugendlichen verstanden fiihlen, sondern in ihrem ,,so-sein‘ angenommen fiihlen.

,Ich bin meiner kleinen Schwester dankbar fiir die schone gemeinsame Zeit. Sie
hat mich immer so akzeptiert, wie ich war, mir sogar ihre Bewunderung und ihren
Stolz geschenkt. Durch ihr wortloses Einverstdndnis gegeniiber meinen Eigenar-
ten gab sie mir das Gefiihl, normal zu sein. 17’

Diese Akzeptanz ist jedoch zumeist zuriickgeworfen auf den Abgleich der eigenen Toch-

ter, des Sohnes durch die Eltern mit den Geschwistern, Kindern aus der Nachbarschaft im
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gleichen Alter oder Vorstellungen der Eltern, wie Entwicklung zu laufen hat. Besonders
problematisch fiir eine Akzeptanz der Eigenarten durch die Eltern ist, dass in manchen
Bereichen doch so vieles schon gut geht, wie, sich selbst zu beschéftigen, kreativ zu sein
oder eben den schulischen Anforderungen gerecht zu werden. Dies steht jedoch im Ge-
gensatz zu groBBen Defiziten (sichtbar durch oben genannten Abgleich) vor allem im sozi-
alen Bereich, aber auch im Bereich der Impulskontrolle. Dies an die Jugendlichen heran-
getragen, bemiihen sie sich durchaus, den Erwartungen ihrer Eltern gerecht zu werden.
Ob dabei aus dem Willen, doch irgendwie normal zu sein, oder aus Vermeidung weiterer
Konflikte, ist interindividuell und situativ verschieden. Tatsache ist jedoch, dass die Mei-
nung der Eltern einen Einfluss auf die Jugendlichen ausiibt und es ihnen nicht egal ist,
was die Eltern iiber sie denken, wobei das Gedachte sich fiir die Jugendlichen mit Autis-
mus im konkreter Sprache und Handlung ausdriicken muss.

,,Uber mein Verhiltnis zu den anderen Schiilern gibt es nicht viel zu sagen. Um
nicht als AuBlenseiter dazustehen, tat ich ab und zu, als ob ich an deren Gespri-
chen interessiert sei, weil meine groffite Angst war und ist, dal die Lehrer wieder
der Mutter erzihlen konnten, daBl ich die ganze Zeit alleine sei. <18

,Aber die Lehrer hatten der Mutter am Elternsprechtag gepetzt, dal die Susanne
immer allein iiber den Schulhof liefe. Wegen dieser Sache bekam ich zu Hause
mehr Druck gemacht als wegen jeglicher Leistungsméngel. So versuchte ich,
mich zu den Cliquen dazuzustellen, damit die Pausenaufsicht sidhe: Susanne steht
nahe bei den anderen; sie ist nicht allein; sie ist sozial. Aber irgendwie kam ich
nie in den Kreis hinein, obwohl sie mich auch nicht direkt davonjagten. Der Kreis
blieb geschlossen, aber wenn andere dazustieBen, dann 6ffnete sich der Kreis au-
tomatiscglund sofort war der Neuankommling mitten drin im laufenden Ge-
spriach.

Allerdings kann mit zunehmendem Alter die Frustration durch stetiges nicht-erfiillen der
Erwartungen eine beiderseitige Interaktionsproblematik hervorrufen, die von den Jugend-
lichen durch stédrkeren Riickzug auch innerhalb der Familie bzw. noch groflere Distanzie-
rung von einzelnen Familienmitgliedern gelost werden muss. Die Moglichkeit, derartige
Konflikte zu 16sen bedarf eines gegenseitigen Einfiihlungsvermogens, das auf Seiten der
Jugendlichen mit Autismus aufgrund ihres fehlenden Bewusstseins, dass bzw. wie andere
»anders* denken als sie, nicht gegeben scheint. Auf Seiten des Umfelds scheint dies je-
doch ebenfalls genau daran zu scheitern. Zwar weill jemand ohne Autismus, dass ein an-
derer anders denkt, anders jedoch auch nur im Rahmen des eigenen Vorstellungsvermo-

gens, also im ,,nicht-austistischen* Rahmen.
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,»Sie waren das Mal}, mit dem sie mich maflen. Sie gingen davon aus, dass ich ge-
nauso war wie sie, und wenn ich nicht ganz so war wie sie, dann sollte ich es je-
denfalls sein. Aulerdem sollte ich fraglos genauso sein wollen wie sie. Wenn sie
die Krone der Schopfung waren, dann musste ich wenigstens ein Orestiick sein.
So war es in ihrer Welt, und so schien es in der Welt aller Menschen zu sein. %2

Frustration duBert sich dabei bei den Jugendlichen, wie bei anderen Jugendlichen auch, in
Trauer oder Wut. Die Jugendlichen mit Autismus scheinen hier ihren Gefiihlen jedoch
oftmals unkontrollierbar ausgeliefert zu sein, was wiederum heftige Reaktionen des Um-
felds auslosen kann und somit in einen Teufelskreis fiihrt. Reizentzug wird dabei als
meist einzig mogliches Mittel im Umgang mit den iiberflutenden Gefiihlen angegeben,
aber auch intensive Ablenkung mit den eigenen Interessen, vor allem, wenn es um Angst
geht. In gleichem Malle wie die negativen Gefiihle werden aber auch positive Gefiihle
erlebt. Das vollige sich versinken in seine Lieblingsbeschiftigung, oder die Freude an
einem Wort, die Liebe zu Apfeln oder die Gliickseligkeit zu Hause sein zu diirfen sind

nur einige Beispiele, die genannt werden.

Trotz all dieser beschriebenen Probleme, geht es den Jugendlichen nicht darum, anders zu
werden, sondern angenommen zu werden und selbst besser zu verstehen. Die, die zur Zeit
ithres Jugendalters noch nicht diagnostiziert wurden, zeigen sich durch die Diagnosestel-
lung durchweg ,.erleichtert”, da sie nun zumindest im nachhinein Fragen beantworten
konnen, denen sie frither ausgeliefert waren.

,Meine Lebensqualitit ist ein groBes Stiick gewachsen seit jenem 2.Mirz 1992.
nein, ‘geheilt’ worden ist Susanne nicht durch die Diagnose ‘Autismus’, aber es
sieht so aus, als ‘heile’ meine Beziehung zur Familie; eine Verbindung, die trotz
korperlicher Anwesenheit in der Ndhe der anderen nie richtig bestanden hat. Ich
habe mich immer noch durch die Tage und die ‘soziale Gesellschaft’, die mir
jetzt, da ich sie bewuliter beobachte, oftmals einen gar nicht ‘sozialen’ Eindruck
macht, zu k'airnpfen.“183

Dabei scheint vor allem die Interaktion zu Hause bzw. die Akzeptanz durch die anderen
Familienmitglieder fiir diejenigen, die ihre Diagnose auch im Jugendalter schon kannten,
positiver. Die Probleme mit den Gleichaltrigen und mit den korperlichen Veridnderungen,
sowie die vielen Besonderheiten der Wahrnehmung, die Stress auslosend sind, scheinen
jedoch gleich zu sein. Und dennoch geht es auch fiir die, die wissen, dass sie Autismus

haben, nicht darum, diesen abzulegen, sondern mit ihrer Welt in der sozialen Umwelt

182 Gerland, G., 1998, S.14
183 Schifer, S., 2002, S.160
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zurechtzukommen. Fiir alle ist ihre Art zu denken, zu fiihlen und zu handeln ihre Person-
lichkeit, die es im Sinne der eigenen Identitdt auch zu wahren gilt. Dass dies natiirlich fiir
diejenigen, die erst spit diagnostiziert wurden so war und ist, ist klar.

,,Es ist schwierig zu entscheiden, was wichtiger ist: halbwegs gut in der Gesell-
schaft zu funktionieren oder in sich selbst gliicklich und zufrieden zu sein? Sind
beide Teile gleichzeitig moglich? Ich sehe ein, dal man sich den Werten der ande-
ren anpassen muf, aber ich iiberlege, ob der Preis dafiir nicht zu hoch ist. 184

Die Diagnose kann zwar Antworten auf bestimmte Warum-Fragen geben, sie kann je-
doch auch nicht beantworten, wie ein Jugendlicher mit Autismus besser zurechtkommen

kann.

4. Konsequenz

Die Fragen des ,,Wie* aber auch des ,,Wieviel“ miissen in der Gesellschaft reflektiert
werden, um den Jugendlichen mit Autismus die Rahmenbedingungen zu geben, die sie
brauchen, um in ihrer Entwicklung voranzukommen. Dabei sind wir immer wieder darauf
verwiesen, neu zu verhandeln und mit den Jugendlichen zu entscheiden, was moglich und
notig ist. Dies gilt es auch unter dem Aspekt der Lebensqualitit zu beriicksichtigen. Wie
Jugendliche ihre Lebensqualitidt bewerten und was Lebensqualitét fiir Jugendliche mit
Autismus sein kann und was sich daraus fiir den Umgang mit Jugendlichen mit Autismus
ergibt, ist Inhalt dieser Arbeit.

«185

,Licht ist fiir mich Lebensqualitiit.

,Wiirde man mir die Apfel nehmen, so wiirde man mir viel Lebensqualitit rau-
186
ben.*

Bei der Darstellung dessen, wie Jugendliche mit Autismus ihr Leben sehen, ihre Proble-
me schildern und ihre Fragen stellen zeigt sich, dass diese Auffassungen nicht vollig ver-
schieden von den Betrachtungen von auflen durch die ersten Beschreibungen aber auch
durch die Weiterentwicklung und schlie8lich die diagnostischen Kriterien sind. Die Ju-
gendlichen beschreiben selbst ihre qualitativen Auffilligkeiten der sozialen Interaktion,
der Kommunikation, sowie eine Vorliebe fiir Interessen, die sie selbst als nicht unbedingt
altersgruppenkonform definieren. Dabei steht bei den Jugendlichen jedoch deutlich mehr

im Vordergrund, dass all diese Dinge nicht ,,beseitigt werden sollen, da damit ihre Per-

184 ebd., S.255
185 Schuster, N., 2007, S.40
186 abd., S.69
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sonlichkeit verloren ginge. Es ist vielmehr notwendig, auch ihre Sprache, ihre Art zu
Denken und zu Handeln zu verstehen, sodass es auch fiir sie moglich wird, Unterstiitzung
da anzunehmen, wo sie notwendig und hilfreich sein kann. Es geht um mehr Offenheit
gegeniiber den ,,Eigenarten®, sowie Anerkennung der grolen Anstrengung, die die sozia-
le Umwelt bedeutet. Dabei ist das sich AuBern des Autismus interindividuell duBerst ver-
schieden, v.a. in Bezug auf Wahrnehmungsbesonderheiten aber auch bei der Entwicklung
von Losungsstrategien. Das hat direkte Auswirkungen auf die Art, wie Jugendlichen mit
Autismus geholfen werden kann und erteilt allen vorgefertigten therapeutischen Unter-
stiitzungen, die sich nicht auf das Individuum bzw. die Person, sondern ,nur* auf den

Autismus einlassen, eine Absage.
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IV. KONZEPTUALISIERUNG VON AUTISMUS ALS BASIS DER
ARBEIT

Vor dem Hintergrund der bisher beschriebenen wissenschaftlichen Forschungsbemiihun-
gen muss man zundchst festhalten, dass eine Verkoppelung der einzelnen Thesen, wie
man sie haufig in der Fach- aber auch Popularliteratur zum Thema Autismus findet, aus
den liickenhaften Einzeltheorien noch kein Ganzes macht. Dennoch ist es trotz dieses
eben geduBerten vermeintlichen Wissenschaftspessimismus fiir das Selbstverstidndnis von
Betroffenen wichtig zu wissen, dass Erkldrungen und Faktoren fiir die erlebten Probleme
gesucht und auch gefunden werden. Diese miissen jedoch nicht im Sinne verabsolutierba-
ren Wissens alles erklidren, sondern vielmehr im Sinne einer sinnvollen Landkarte dem
Einzelnen dienen. Diese kann ihnen und der Umwelt helfen, wahrgenommene Verschie-
denheiten und erlebte Probleme besser zu verstehen, sich im eigenen Leben besser zu-
recht zu finden und das eigene Leben als qualitativ positiv, im Sinne positiver Lebens-

qualitit, und nicht nur als quantitativ und qualitativ defizitir zu bewerten.

Notwendig erscheint dies v.a. vor dem Hintergrund, dass das autistische Spektrum sehr
breit ist und zudem keineswegs trennscharf von ,,normalem‘ Verhalten abzugrenzen ist,
auch wenn die Diagnose als solche fiir Betroffene wie fiir die Gesellschaft diese Linie
scheinbar manifestiert. Der GrofBteil der bisherigen Forschung zum Thema erfolgte sozu-
sagen von der einen Seite der Linie (der Menschen ohne Autismus) aus, die iiber diese
hinweg, sich Gedanken {iiber die ,,andere Seite* (Menschen mit Autismus) machte. Dies

ist durchaus legitim und soll an dieser Stelle keineswegs in Frage gestellt werden.

Dennoch mochte vorliegende Arbeit auch einen anderen Weg beschreiten, um ihren Bei-

trag zur wissenschaftlichen Auseinandersetzung zu leisten. Der Einbezug der subjektiven

Perspektive der Betroffenen in den analysierten Autobiographien, sowie der Ansatz, Ju-

gendliche mit Autismus selbst zur Bewertung ihrer eigenen Lebensqualitit zu befragen,

stellen eine wichtige Erkenntnis leitende Grundlage dieser Arbeit. Dabei miissen die dar-

aus resultierenden Erkenntnisse vor dem Hintergrund reflektiert werden, dass jedes Wis-
«187

sen ,,nicht schlicht Information sondern immer interpretierte Information ist. Wie grof3

dieser Interpretationsspielraum vor dem Hintergrund der Tatsache ist, dass Menschen mit

187 Breidbach, O., 2008, S.15
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Autismus eine besondere Art zu denken haben, die nicht leicht fiir Menschen ohne Au-

tismus zuginglich ist, bleibt ungewiss.

Fiir die nun zu formulierende Konzeptualisierung von Autismus ist dennoch, oder gerade
deshalb die Perspektive der Betroffenen neben dem wissenschaftlichen Diskurs essentiell.
Was sich aus beiden vollzogenen Blickrichtungen konstituiert, soll nun im Folgenden

beschrieben werden.

Autismus ist eine tiefgreifende Entwicklungsstorung und wird als solche nicht in Frage
gestellt. Das in den Autobiographien geschilderte Erleben des eigenen ,,Andersseins* und
die selbstreflexive Auseinandersetzung der Betroffenen damit, stiitzt diese Annahme.'8®
Die Diagnose Autismus liegt aufgrund der individuellen Vielzahl der als autistisch be-
schriebenen Verhaltensweisen innerhalb eines Spektrums autistischer Storungen. Dabei
weisen die Formen High-functioning-Autism und Asperger Syndrom, mit relativer Selb-
standigkeit in eine Richtung des Spektrums, wihrend in die andere Richtung der Grad an
Selbststandigkeit und Teilhabe bis zur schweren Pflegebediirftigkeit hin abnimmt. Vor
dem Hintergrund einer tiefgreifenden Entwicklungsstorung gilt Autismus als nicht heil-

bar.

Vor dem Hintergrund der Selbstbeschreibungen ist eine ,,Heilung* auch nicht anzustre-
ben, da fiir die Betroffenen ,,autistisch sein®, ihre Personlichkeit konstituiert. Hilfen jed-
weder Art, ob innerhalb der Familie, im Rahmen der Gesundheitsversorgung oder im
gesellschaftlichen Kontext, miissen darauf abzielen, diese Personlichkeit zu respektieren,
und gleichzeitig fiir damit einhergehende Probleme offen zu sein. Dazu sind wissen-
schaftliche Bemiihungen um die Ursachen und deren Zusammenspiel von Bedeutung, da
dadurch moglicherweise offene Fragen beantwortet werden konnen. Ebenso bedeutsam
sind Bemiithungen, mit den (in unserem Fall) Jugendlichen mit Autismus zusammen he-
rauszufinden, welche Probleme sie mit sich tragen, und ob der Ansatz zur Losung im
Umfeld (Familie, Gesellschaft) oder beim Jugendlichen selbst liegt (angemessene Forde-
rung, Strategien). Dabei ist der Rahmen der individuellen Moglichkeiten des Jugendli-
chen mit Autismus determiniert durch Begabung und Sprachniveau. Somit gilt Autismus

nicht per se als heilbar bzw. zu heilen, aber durchaus positiv beeinflussbar.

188 yol. Kapitel TI1.2
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Der MaBstab der ,,positiven Beeinflussbarkeit* orientiert sich einerseits an den individu-
ellen Wiinschen bzw. erlebten Belastungen der Betroffenen und kann moglicherweise mit
dem Konzept ,,Lebensqualitit” operationalisiert werden, was vorliegende Arbeit fiir das
Jugendalter iiberpriifen will. Andererseits stellen die stetig neu zu losenden Entwick-
lungsaufgaben, sowie die herangetragenen gesellschaftlichen Anforderungen Einfluss-
grofen dar, die als kaum beeinflussbar den Kriterien eigenen Wohlbefindens stark entge-
genstehen. Dies trifft zwar fiir alle Menschen zu, bei Menschen mit Autismus scheint dies
jedoch deutlich stirker ausgeprigt zu sein.'® Daneben konnen auch spezifische Beson-
derheiten der Wahrnehmungsverarbeitung das Wohlbefinden stark beeinflussen. Ver-
schiedene Reize konnen grofen zusitzlichen Stress verursachen, der fiir die Umwelt so
oft nicht erkldrbar scheint. Viele der als eigentiimlich betrachteten Verhaltensweisen von
Menschen mit Autismus miissen auch vor diesem Hintergrund als Kompensationsstrate-

gien verstanden werden.

Die diagnostischen Kriterien (qualitative Einschriankungen der sozialen Interaktion, der
Kommunikation, Spezialinteressen) sind zwar schwer operationalisierbar, aber dennoch
handlungsleitend, zumal sie, wie in Kapitel III dargestellt, auch von den Autobiographen
inhaltlich dhnlich beschrieben wurden. Es bedarf bei der Diagnosestellung jedoch grof3er
Verantwortungsiibernahme durch den Diagnostiker selbst, bei der Beurteilung des beob-
achtbaren Verhaltens sowie der Einschitzung und Bewertung der anamnestisch erhobe-
nen Daten. Dazu méchte ich mich Hans Asperger anschlie3en, der betonte:

,Jeder Mensch ist ein einmaliges, unwiederholbares, unteilbares Wesen (“in-
dividuum”), darum auch letztlich unvergleichbar mit anderen. In jedem Charakter
finden sich einander scheinbar widersprechende Ziige - gerade aus Gegensitzen
und Spannungen lebt ja das Leben. <!

Autismus hat ein genetisches und physiologisches Korrelat und ist nicht eine bloBe Er-
scheinung einer Gesellschaft, deren soziale Anspriiche bei gleichzeitig erlebter Isolierung
durch starke Individualisierung stetig wachsen und eine zunehmende Zahl an Menschen
deutlich tiberfordern. Die dtiologischen Erkenntnisse bisheriger Forschung reichen noch
nicht aus, um Autismus ginzlich erkldren zu konnen. Im Rahmen des allgemeinen Trends
derzeitiger Forschung werden jiingst neurophysiologische Zusammenhénge iiberpriift, es
bedarf auf dem Gebiet der Atiologie jedoch weiterer Bemiihungen. Moglicherweise hat

die Tendenz der Fokussierung sozialer Kompetenz in den letzten Jahren zwar dazu beige-

'8 yol. I11.2 und I11.3
190 Asperger, H., 1944, S.76
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tragen, dass v.a. Menschen mit Asperger-Syndrom oder High-Functioning-Autismus
mehr auffallen, dadurch moglicherweise hdufiger Hilfe aufsuchen und somit immer héu-

figer diagnostiziert werden.

Dennoch ist die Tatsache, mit sozialen Anforderungen nicht zurecht zu kommen noch
kein hinreichender Faktor, die Diagnose Autismus zu rechtfertigen. Hinzukommen muss
eine seit der Geburt auffillige Entwicklung, sowie eine besondere Art der Wahrnehmung
und des Denkens. Dabei stellt weniger das Auffinden neurophysiologischer Besonderhei-
ten bei der Wahrnehmungsverarbeitung die Basis fiir die Beurteilung dieser Besonderhei-
ten, sondern vielmehr die Aussagen der Betroffenen selbst. Deutlich wird dies bei der
Darstellung der Autobiographen, die dieses Anders-Sein mit zunehmendem Alter erleben,

und gerade diese Besonderheiten im Denken und Fiihlen beschreiben.

Der Respekt vor der Wahrung der Personlichkeit der Jugendlichen mit Autismus bei der
Auseinandersetzung mit Autismus stellt dabei eine grofSe Herausforderung dar. Vor dem
Hintergrund des piddagogischen Standpunkts des Menschen als sein Leben in einer kon-
kreten Umgebung selbst gestaltendes Individuum, gilt es eben dies zu beriicksichtigen.
Dabei steht das Ziel der Optimierung der Lebensmoglichkeiten als Basis einer gelingen-
den Entwicklung im Fokus.'”! Inwiefern das Konstrukt Lebensqualitiit seinen Beitrag fiir
diese Auseinandersetzung leisten kann, soll im Folgenden beschrieben und reflektiert

werden.

P yl. Zwick, 2004, S.33f
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V. ZUR LEBENSQUALITAT VON JUGENDLICHEN MIT AUTIS-
MUS

1. Das Konstrukt Lebensqualitit

Die Beschiftigung mit dem Konstrukt Lebensqualitét erfreut sich in den Humanwissen-
schaften, seien sie naturwissenschaftlich wie auch geisteswissenschaftlich verankert, in
den letzten Jahrzehnten immer groBerer Beliebtheit. Dies zeigt eine groB3e Zahl an Publi-
kationen zu diesem Thema aus den verschiedenen Perspektiven heraus. Dabei fand der
Begriff ,,Lebensqualitit® seinen Weg zuniéchst aus einem politischem Kontext, der sozio-
okonomische Interessen verfolgte und Lebensqualitdt mit Lebensstandard maf, hin zu der
heute populdren gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, deren Konzepte hier nédher erldu-

tert werden sollen.

1.1  Vier Traditionen der Lebensqualitiitsforschung

Nach Rupprecht'®?

kann die Lebensqualitdtsforschung in vier Forschungstraditionen un-
terteilt werden, die parallel voneinander entstanden sind. Zwar erscheint die Trennung der
einzelnen Zuginge an vielen Stellen kiinstlich, da sich die Konstrukte durchaus iiberlap-
pen bzw. eine deutliche Néhe zeigen. Dennoch erscheint die von Rupprecht vorgeschla-
gene Logik einen nachvollziehbaren Zugang zu liefern, der neben der Trennung eben
auch den interdisziplindren Charakter der Auseinandersetzung mit dem Thema unter-

streicht und daher hier verwendet wird.'*?

1.1.1. Die Philosophische Forschungstradition

Als historische Wurzel wird in der Lebensqualitidtsforschung hiufig die Antike genannt,
die mit ihren prominenten Vertretern Platon und Aristoteles Aussagen zu Gliick, das gute
Leben und Wohlbefinden geduBert haben. Zwar ist davon auszugehen, dass der Gedanke,
gliicklich zu sein, schon weit vor seinem philosophischen Diskurs existierte. Dieser wur-
de jedoch mit der Zuschreibung des Gliicks auf duflere Faktoren im Sinne von Gliick-

Haben in den Formen von Schicksal bzw. Gottern, Politik und Gesellschaft von den Vor-

192 yol. Stosberg, 1994, S.108

'3 Die folgenden Betrachtungsweisen sollen an dieser Stelle zuniichst unreflektiert nebeneinander gestellt
werden um zu verdeutlichen, wie facettenreich aber auch wie iiberlappend mit den anderen Forschungs-
stringen die Konzepte zum Thema Lebensqualitit sind.
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sokratikern und spiter v.a. durch Platon und Aristoteles aufgegriffen und ist bis heute

erkenntnis- und halndlungsleitend.194

Platon verweist auf den Einklang des Menschen mit ,,der gerechten Ordnung fiir Seele,

Staat und Welt“!®>

und vernachléssigt vor dem Hintergrund seiner Zwei-Welten-Lehre
den Korper zugunsten des Heils der Seele als hochstes Gut. Er zieht daraus den Schluss,
dass ein Leben mit einer Krankheit nicht lebenswert sei. Dieser ,,objektive Befund* sei
auch von Dritten iiber Kriterien erhoben worden, die dariiber Auskunft geben, ob ein Le-
ben als lebenswert oder als Last fiir das Individuum wie auch fiir die Gesellschaft einge-
stuft werden. So konne ein Arzt dann gesellschaftlich autorisiert entscheiden, ob eine
Behandlung fortgesetzt werden kann oder nicht. Diese ethisch duBerst bedenkliche Inter-
pretation des Begriffs ,,Lebenswert”, der die Wiirden des Menschen einem hoheren, kos-
mischen Lebenssinn unterordnet, scheint in Anbetracht mancher moderner Konzeptionen

bzw. Implikationen zum Thema Lebensqualitiit erschreckend aktuell.'®

Als Gegengewicht dazu soll beziiglich der philosophischen Tradition der Lebensqualitts-
forschung jedoch auch noch Aristoteles genannt sein, der seine ,,Eudaimonia“ als zentra-
les Konzept menschlichen Strebens stilisiert und darunter den ,,Zustand, in dem alle
(wahren) Bediirfnisse des Menschen im vollen Umgange erfiillt sind; ein Zustand der
durch das Hinzutreten weiterer positiver Faktoren nicht mehr verbessert werden kann®,

versteht.'”’?

Dabei stellt Aristoteles im Gegensatz zu Platon eine klar subjektbezogene
Perspektive in den Vordergrund, um die sich auch die aktuelle gesundheitsbezogenen
Lebensqualititsforschung bemiiht, mehr oder weniger erfolgreich, denn

,»Was aber die Gliickseligkeit sei, dariiber streiten sie, und die Leute sind nicht
derselben Meinung wie die Weisen. Jene nidmlich verstehen darunter etwas
Selbstverstindliches und Sichtbares, wie Lust, Reichtum oder Ehre, der eine dies
der andere jenes, oftmals auch einer und derselbe Verschiedenes: wenn er krank
ist, meint er die Gesundheit, wenn er arm ist, den Reichtum.“!*®

Seit dieser Zeit ist die Frage nach dem ,,Wert des Lebens* eine genuin philosophische
Fragestellung und setzt sich in ihren Bereichen der Lebensphilosophie, der Naturphiloso-

phie, des deutschen Idealismus, der Romantik und auch des Biologismus bis hin zur mo-

9% yol. Zirfas, 1997, S.812

195 Knopf, H., Leipziger H., Merkle, W., 2004, S.15
1% yol. Mayer, F., 1998, S. 28f

7 ebd. S.29

198 Aristoteles, 2006, S.108
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dernen Lebensphilosophie, die ihren Hohepunkt zu Beginn des 20. Jahrhunderts erreich-

1
te.'”

1.1.2. Die soziologische Forschungstradition

Der Beitrag der Soziologie zum Thema Lebensqualitit bezieht sich v.a. auf die Erfor-
schung von Sozialindikatoren. So wurden Sozialindikatoren gesucht, die zur ,,Beschrei-
bung der Voraussetzungen fiir Lebensqualitit in konkreten Gesellschaften anhand objek-
tiver Parameter wie auch subjektiver Indikatoren**”’ dienen konnten. Zur Erfassung der
Lebensqualitit werden dort weiter als Indikatoren genannt®':

®*  Wohnungssituation

e Sozialkontakte

e Ehe, Familie

e Haushalt

¢ Einkommen

e gesundheitlicher Zustand

¢ Bildungsniveau

e Erwerbsstatus.

Die ,,duBeren Bedingungen* wurden zunéchst im soziookonomischen Sinne im 20. Jahr-
hundert politisch aufgegriffen. So ging es politischen Vertretern um die Verbesserung der
Lebensqualitit von sozial benachteiligten Schichten durch infrastrukturelle Veridnderun-
gen oder auch um oOkologische Aspekte zur Verbesserung der Lebensbedingungen wie
sauberes Wasser, saubere Luft und Verminderung von Risiken z.B. am Arbeitsplatz.
Grundversorgung sozial Benachteiligter, Krankenversorgung im Sinne der Solidaritéts-
gemeinschaft, das Sozialsystem ganz allgemein, aber auch die Verfiigbarkeit von Bildung
und natiirlich Freiheit basieren auf der Grundlage eines Minimums an zuzubilligender
Lebensqualitit im soziookonomischen Sinn, den der Staat bzw. die Gesellschaft ihren
Mitbiirgern garantiert. Lebensqualitdtsforschung in diesem Verstindnis muss sich also
mit den soziookonomischen Rahmenbedingungen ihrer Gesellschaft auseinandersetzen,

Malstéibe festlegen und Mindestmal3e einfordern.

199 yol. Schmidt, H., 1991, S.420f
2% Stosberg, 1994, S.108;
0! Ebd.
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Zur Tragweite der politischen Dimension des Lebensqualititsbegriffs, erldutert der Poli-
tiker Gerster:

,Erst wenn diese existentiellen Fragen gelOst sind, gibt es iiberhaupt Raum fiir
Belange, die wir unter dem Stichwort ‘Lebensqualitit’ subsumieren. Ein Staat et-
wa, der die Instrumente ‘Landesverteidigung’ und ‘Gewaltmonopol des Staates’
ablehnt, ist nicht in der Lage, seine Biirger vor unmittelbarer Bedrohung zu schiit-
zen. Folglich verliert die Lebensqualitit - als postmaterialistisches Gut - in einem
solchen Gemeinwesen an Bedeutung.“**

Fiir ihn ergibt sich daraus die Verortung der ,,.Lebensqualitit als Gemeinschaftsleistung,
als Produkt gesellschaftlicher Solidaritit*, die sich an Sozialindikatoren zu orientieren

hat 203

Dabei wird die Operationalisierung von Sozialfaktoren innerhalb der soziologischen For-
schungstradition eben vor dem Hintergrund der Subjektbezogenheit strittig diskutiert.
Dazu Mayer:

,,Die wesentlichen Kritikpunkte beziehen sich auf die strukturelle Unterprivilegie-
rung von Interessensgruppen (dies findet beispielsweise Ausdruck in der moder-
nen Frauenbewegung), die Unterprivilegierung bestimmter Funktionsbereiche
iiber die Budgetierung im Bundeshaushalt, den Ausschluff bestimmter Gruppen
und ihrer Bediirfnisse vom politischen Entscheidungsprozef3, horizontale Dispari-
titen (bundesweite, linderspezifische oder regionale strukturelle Unterschiede,
beispielsweise in der Arbeitslosenquote), Abhingigkeit von Politischen System
(Politikabhiingigkeit von Lebensqualitiit) u.a.<***

Den wesentlichsten Kritikpunkt in Bezug auf die Sozialindikatorenforschung stellt dabei
die Missachtung der Subjektivitit und Individualitit des Einzelnen dar. So fanden auch in
der Soziologie mehrdimensionale Konzepte sowie der Einbezug personlicher Bediirfnisse
und Bewertungen des Einzelnen ihren Diskurs. Dabei wird Lebensqualitédt vor dem Hin-
tergrund der Abwesenheit von Beeintrichtigungen definiert, die jedoch erst durch das

Zusammenspiel von objektiven Faktoren mit deren subjektiven Bewertungen und einem

22 Gerster, F., 1994, S.237
203 ebd. S.247
% Mayer, F.H., 1998, S.31
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allgemeinen Wohlbefinden, eine Aussage zu Lebensqualitit zulassen.”” Die Frage da-
nach, wie subjektive Bewertungen jedoch getroffen werden, bzw. in welcher Art des Zu-
sammenwirkens die Faktoren zueinander stehen, wird auch in der soziologischen Diskus-

sion bis heute kontrovers diskutiert.

Diese sehr verkiirzte Zusammenschau der soziologischen Lebensqualititsforschung er-
hebt in keiner Weise Anspruch auf Vollstindigkeit. Auch sollte nicht der Eindruck ent-
stehen, dass die soziologische Position von einer politischen Dimension iiberlagert wurde
oder wird. Dennoch ist es im Rahmen der soziookonomischen Perspektive wichtig, auch
das Ausmal} der Lebensqualititsdiskussion innerhalb der Politik zu definieren, die in Be-
zug auf die Traditionen der Lebensqualititsforschung den Theorien der soziologischen

Forschung am nichsten liegt. 2*°

1.1.3. Die psychologische Forschungstradition

Die dritte Forschungstradition im Rahmen der Lebensqualitdtsforschung der letzten Jahre
findet sich nach Rupprecht®”” in der Psychologie. Dort geht es vor allem um die Aspekte
Wohlbefinden und Lebenszufriedenheit. Nach Schumacher et al. (2003) entwickelten sich
die Wohlbefindensforschung, als genuin psychologische Forschungstradition, parallel zur
Lebensqualititsforschung und fanden erst in den letzten Jahren integrativ zueinander.
Auch Knopf et al. (2004), sehen psychologische Ansitze als wichtigen Beitrag zur Le-
bensqualitidtsforschung, auch wenn der Begriff als solcher im psychologischen Kontext

noch relativ selten Verwendung findet.

25 ygl. ebd. S. 29f; Einen radikalen soziologischen Ansatz vertritt Schulze. Er verweist in seiner Typologie
des ,,Projekts des schonen Lebens* auf die verschiedenen Ebenen der Gliicksmodelle innerhalb einer Ge-
sellschaft und sieht in der kulturhistorischen Tendenz des typischen Wandels das Problem der Mischver-
hiltnisse der Gesellschaft, durch die ,,eine Orientierungssicherheit Illusion bleibt” und die Frage nach Le-
bensqualitit letztlich als Leerformel iibrig bleibt. So definiert er zunichst 4 ,,Denkwelten®, in denen und
in deren Mischung sich Gliicksmodelle konstituieren: 1. theozentrische 2. soziozentrische 3. egozentri-
sche: Denkwelt Haben (nach auflen orientiert) 4. egozentrische: Denkwelt sein (nach innen orientiert). Der
Ubergang von der Denkwelt des Habens zu der Denkwelt des Seins verweist die Frage nach Lebensquali-
tit in den Modus, etwas sein zu wollen. Dazu gibt Schulze an: ,,Etwas sein zu wollen ist ein Projekt der
Selbstreflexion. (...) Die naive Vorstellung, man kdnne sein Selbst suchen und finden, als wire es etwas
Gegebenes, verdeckt den komplizierten Sachverhalt der reflexiven Selbstkontruktion im Moment des
“Findens”. Nichts ist gegeben, alles ist offen - statt orientiert zu sein, steht man vor uniibersehbar vielen
Moglichkeiten der Selbsterfindung.” vgl. Schulze, G., 1994; S.27

2% Eine ausfiihrliche Darstellung zur soziologischen Auseinandersetzung mit Lebensqualitiit findet sich bei
Bellebaum, A., Barheier, K., 1994;

27 In Stosberg, 1994, S.108
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In Anlehnung an Filipp & Ferring stellt er sechs Betrachtungsweisen heraus, die Lebens-
qualitit konzeptuell der Psychologie zuordnen®:
e Lebensqualitit als Abwesenheit von Belastung, Beeintridchtigung, Krankheit

e Lebensqualitit als positive Affektbilanz (Fokussierung auf die emotionale Facet-
te)

e [Lebensqualitit als Grad der Zielerreichung bzw. als individuelles Befriedigungs-
niveau (Fokussierung auf die motivationale Facette)

e Lebensqualitit als Resultat individueller komplexer Bewertungs- und Urteilspro-
zesse (Fokussierung auf die kognitive Facette)

e [Lebensqualitit als Personlichkeitsmerkmal im Sinne einer Gliicksfiahigkeit, ge-
koppelt mit einer positiven Grundeinstellung

e [Lebensqualitit als ,,Gliick von Innen* im Sinne des ,,Mit-sich-im-Reinen-Seins*

Das Lexikon der Psychologie verweist unter dem Eintrag Lebensqualitit auf den Begriff
,Freude” und subsumiert Lebensqualitidt als hoheres Bediirfnis zusammen mit Lebens-
standard als Basisbediirfnisse, als zentrale Aspekte der Lebenszufriedenheit. 299 Diese
Ansicht steht in der Tradition der dilatorischen Befriedigung, wie sie Maslow formulierte.
Sie besagt, dass im Sinne eines aufschiebenden (dilatorischen) Charakters erst fundamen-
tale Bediirfnisse zu befriedigen sind, bevor nédchst hohere Bediirfnisse erkannt und be-
friedigt werden konnen. Die Rangfolge erstreckt sich von physischen Bediirfnissen, iiber
Sicherheits-, Liebes-, Wertschitzungs- und schlieBlich Selbstverwirklichungsbediirfnis-
sen. In diesem Zusammenhang ist nach Knopf Lebensqualitit dann gegeben,

»wenn sich ein Individuum in einem Zustand der Kongruenz zwischen Organis-
mus und Selbst und zwischen dem Selbst und der gemachten Erfahrung frei ent-
falten kann, um sich dabei selbst zu verwirklichen. Dabei kann die Personlichkeit
nur dann zur vollen Entfaltung gelangen, wenn neben den biologischen Bediirf-
nissen wie Hunger, Schlaf und Durst psychische Bediirfnisse wie Selbstachtung,
Zuneigung und Zugehorigkeitsgefiihl befriedigt werden konnen. (...) Das psycho-
logische Konstrukt der Lebensqualitit beschreibt die physischen, mentalen, sozia-
len, psyg?oischen und funktionalen Aspekte des Befindens und der Funktionstiich-
tigkeit.*

Die Bewertung der Lebensqualitit obliegt im psychologischen Bereich also ausschliel3-
lich dem Individuum, das als Bewertungskriterien die Kategorien (Wohl)befinden sowie
Funktionstiichtigkeit heranzieht. Gerade der Begriff Wohlbefinden wird oftmals synonym

verwendet und verweist mit seiner Unschirfe und Nihe zum Begriff Lebensqualitit auf

2% Knopf, H. et al. 2004, S.18
29 Stadtler, T., 1998, S.625, S.334f
19 Knopf et al. 2004, S.20/S.26
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die schon aufgezeigte Problematik definitorischer Abgrenzungen, wie beispielsweise zu

Gliick.

Ein Modell von Wohlbefinden, das Wohlbefinden in der Tradition eines mehrdimensio-

nalen Ansatzes zu fassen sucht, wurde von Ryff211 entwickelt. Die sechs Dimensionen

des ,,positiven Funktionierens (psychological well-beeing)* sind dabei:

Selbstakzeptanz

positive Beziehungen zu anderen
Autonomie
Umweltbewéltigungen
Lebenssinn

personliches Wachstum

In diesem Zusammenhang fiithlen sich Menschen dann wohl,

,wenn sie alle Teile ihrer selbst akzeptieren, warmherzige und vertrauensvolle
Beziehungen zu anderen Menschen pflegen konnen, in hohem Mafle selbstbe-
stimmt leben, in der Lage sind, ihr Leben so auszurichten, dass sich ihre Bediirf-
nisse erfiillen, ein zielgerichtetes Leben fiihren und sich selbst in stindiger Wei-
terentwicklung erleben.“*'?

Wenn neben diesen Dimensionen des positiven Funktionierens, dann noch das emotiona-

le Wohlbefinden (positive Grundstimmung, Gliick und Lebenszufriedenheit) sowie die

fiinf Aspekte des sozialen Wohlbefindens:

1.
2.
3.

5.

Akzeptanz anderer Menschen

Uberzeugung, dass die Gesellschaft das Potenzial hat, sich positiv zu entwickeln
Eindruck, dass das eigene Leben fiir die Gesellschaft niitzlich ist und der eigene
Beitrag von andern Menschen wertgeschitzt wird

Interesse an der Gesellschaft und Uberzeugung, dass gesellschaftliche Abliufe lo-
gisch vorhersagbar und bedeutsam sind

soziale Integration

erfiillt sind, kann man, so die Autoren von ,,seelsicher Gesundheit* sprechen. Dabei wird

betont,

,,dass seelische Gesundheit nicht als diskreter Zustand, sondern multidimensiona-
ler dynamischer Prozess aufzufassen sei, was bedeutet, dass Wohlbefinden ein

2 Ryff 1989, zitiert in Frank, R., 2007, S. 6

212 ebd.
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Ergebnis des intellektuellen, sozialen, emotionalen und physischen Lebensenga-
gements ist.«?!?

Damit wird Wohlbefinden als herzustellender Zustand im Sinne des eigenen ,,Engage-
ments* definiert, die Verantwortlichkeit eigenen Wohlbefindens dem einzelnen zuge-
schrieben, was auf der einen Seite zwar zunichst positiv erscheint, da prinzipiell erreich-
bar, auf der anderen Seite aber auch die ,,Schuldfrage* impliziert. Uberspitzt formuliert:
Wer sich nicht wohlfiihlt, ist selber Schuld. Zudem scheint jemand, der also z.B. nicht
den Eindruck hat, dass sein Leben fiir die Gesellschaft niitzlich ist, sich auch nicht wohl-
fiithlen kann. Ubersehen wird dabei, dass es jedoch fiir den einzelnen nur dann ein Prob-
lem sein kann, wenn er diesen eigenen Beitrag an der Gesellschaft auch fiir sich selbst als
anzustrebenden Wert definiert. Ihm, wenn er das nicht tut, seelische Gesundheit bzw.
Wohlbefinden per se abzusprechen, erscheint jedoch anmafend, gerade vor dem Hinter-

grund der ebenfalls als notwendig gesehenen Autonomie des Einzelnen.

Die in der psychologischen Lebensqualititsforschung geforderte subjektive Komponente
des an individuellen Werten orientierten, wertenden Individuums, wird dabei vernachlis-
sigt. Dieses Konzept verwendet Wohlbefinden und seelische Gesundheit synonym, ein

weiterer Beitrag zur definitorischen Unsicherheit.

Zieht man das 4-Faktoren-Modell von Lawton, und der Erweiterung iiber faktorenanlyti-
sche Uberpriifung verschiedener empirischer Studien durch Mayring heran, so subsumiert
sich der Begriff Gliick gar unter die Form aktuellen Wohlbefindens als allgemeinen Le-
bensgefiihls, neben der Freude, die eine kiirzere emotionale Zustindigkeit aufweist.”!*
Dabei beriicksichtigt dieses Modell im Vergleich zu vorher genanntem, deutlich mehr die

bewertende Komponente, sowie die bedingenden Umweltfaktoren.

213
Ebd.
214 vgl. Mayring, 1994, S.51, Stidtler, 1998, S.1236, Knopf et al. S.26
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Subjektives Wohlbefinden konstituiert sich also aus den Faktoren:

Subjektives Wohlbefinden

7 N

Aktuelles Wohlbefinden Habituelles Wohlbefinden
(state) (trait)
Freuden Gliick Belastungs- Zufrieden-
freiheit heit
kurze emtologische allgemeines kognitive/bewertende
Zustdndigkeit Lebensgefiihl Komponente

Abbildung 3: Vier-Faktoren-Ansatz des Subjektiven Wohlbefindens (vgl. Mayring, 1994)

die sich auch wechselseitig bedingen, bzw. beeinflussen. Damit wird der Annahme Rech-
nung getragen, dass sich subjektives Wohlbefinden im Spannungsfeld emotionaler Zu-
stinde (aktuelles Wohlbefinden), duBerer Faktoren (Belastungsfreiheit) und kognitiver

Aspekte als bewertend-motivationale Grofe (Zufriedenheit) konstituiert.

Diese beiden genannten Konzepte sollen stellvertretend fiir die Vielzahl an psychologi-
schen Konzepten stehen, die das Konzept Wohlbefinden eruiert und somit grundlegend
fiir die psychologischen Konzeptualisierungen von Lebensqualitidt gelten, wenn nicht gar

Wohlbefinden synonym fiir Lebensqualitit verwendet wird.

Zusammenfassend lassen sich in der psychologischen Lebensqualititsforschung Konzep-
te definieren, die sich beziiglich ihrer Schwerpunktsetzung im Sinne von 1. personenzent-
rierten, 2. situations- bzw. umweltzentrierten und 3. relationale, transaktionale Konzepte

. 215
untergliedern lassen.

Diese Ansitze auszufithren wiirde zu weit gehen. Einen zusam-
menfassenden Uberblick im Sinne eines Vergleichs, der iiber die genannte Kategorisie-
rung hinaus geht ist ebenso nicht moglich. Wie allein an den beiden kurz dargestellten
Konzepten zum Wohlbefinden gezeigt, unterscheiden diese sich derart grundlegend von-
einander, das als einziger gemeinsamer Nenner die Beschiftigung mit ,,Wohlbefinden*

genannt werden kann, wobei ja auch Wohlbefinden verschieden definiert wird.

13 vgl. hierzu Knopf et al., 2004, Schumacher et al. 2003, Mayer, F.H. 1998
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Dabei steht die Zielorientierung der Theorien, die Diagnostik, also Messung der Lebens-
qualitiit bei den meisten Theorien im Vordergrund.*'® Zuvor gilt es jedoch noch, den vier-
ten Traditionsstrang der Lebensqualitdtsforschung abzubilden, der sich gerade durch die
Betonung der Notwendigkeit der Messbarkeit von Lebensqualitdt mit psychologischen

Konzeptionen mischt, bzw. von diesen partizipiert.

So verweist gerade der oben genannte psychologische Aspekt ,, Lebensqualitit als Abwe-
senheit von Belastung, Beeintrichtigung, Krankheit* auf den engen Zusammenhang mit
der medizinischen Forschungstradition, der vor dem Hintergrund des Anliegens der Ar-
beit, Aussagen zur Lebensqualitit von Jugendlichen mit Autismus zu treffen, genauer
betrachtet und die Giiltigkeit eines Konstrukts zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

iberpriift werden soll.

1.1.4. Gesundheitsbezogene Lebensqualitdit

Mit Gesundheit bzw. Krankheit als Determinanten von Lebensqualitit befasst sich die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit (Health Related Quality of Life HRQOL). Der Ein-
bezug der GroBe Lebensqualitit in die Medizin sollte ein Gegengewicht zur zunehmen-
den Entpersonalisierung des Patienten in der medizinischen Praxis darstellen. Es sollte
nicht mehr langer nur das Symptom und die Bemiihungen um dessen Reduzierung im
Mittelpunkt stehen, sondern auch der Patient selbst als Subjekt, als Individuum. Vor dem
Hintergrund der sich ausbreitenden chronischen Erkrankungen, der Fortschritte der Palli-
ativmedizin oder der Onkologie musste eine korrektive Grofle eingefiihrt werden, die vor
dem Hintergrund eines nicht zu erreichenden, bisher angestrebten Zieles des geheilten

Zustandes ein neues MabB fiir therapeutische Bemiihungen darstellte.””

Somit richteten und richten sich Forschungsbemiihungen im Sinne einer gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualititsforschung darauf, Faktoren zu identifizieren, die das Konstrukt
Lebensqualitit abbilden konnten und somit einem operationalisierbaren Zugang ermog-
lichten. Dabei erfolgte eine stetige Ausweitung auf verschiedene Krankheitsbilder bis hin
zu symptomiibergreifenden Faktoren, die in jiingster Zeit auch bei Kindern und Jugendli-
chen zum Einsatz kommen und die Lebensqualitidt als messbare GroB3e definieren. Ein
solches Instrument soll spéter fiir den Einsatz bei Jugendlichen mit Autismus gepriift

werden. Doch kommen wir zunichst nochmals darauf zuriick, welche Konstrukte von

216 Dazu jedoch mehr im Kapitel V.1.2, zur Messung von Lebensqualitiit
27 kritische Auseinandersetzung dazu spiter!
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Lebensqualitit derzeit in der gesundheitsbezogenen Lebensqualititsforschung herange-

zogen werden.

Grundlegend fiir die Dimensionierung des Konstrukts Lebensqualitit gilt die Definition
des Gesundheitszustandes der WHO aus dem Jahr 1946, in der zundchst Gesundheit als
»Zustand vollstindigen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens* und eben
nicht nur die Abwesenheit von Krankheit (physische Dimension) definiert wird und somit
die subjektbezogene Komponente des Wohlbefindens mit einbezieht, die, wie wir sehen
konnten, in den definitorischen Anniherungen an Lebensqualitit integriert, wenn nicht
synonymisiert ist. Beziiglich der Dimensionierung von Lebensqualitit ist jedoch die Er-
weiterung des Begriffs Gesundheit durch die WHO 1988 ausschlaggebend, in der Ge-
sundheit nicht ldnger als bloBer Zustand des Wohlbefindens (geistige Dimension) defi-
niert wird, sondern durch soziale, 6kologische und spirituelle Dimension erweitert wur-

218
de.

Somit muss gesundheitsbezogene Lebensqualitit Bezug nehmen auf die Dimensionen:
e physisch
e psychisch / geistig
® sozial
e  Umwelt / 6kologisch

e gpirituell

In den meisten Publikationen zu gesundheitsbezogener Lebensqualitidt besteht dariiber
Einvernehmen, dass diese Mehrdimensionalitét sinnhaft und notwendig ist. Eng an diese
Dimensionierung definiert Schumacher:

,Auch wenn keine allgemein verbindliche Definition des Begriffes “Gesundheits-
bezogene Lebensqualitit” existiert und sich die Abgrenzung zu verwandten Kon-
zepten wie “Wohlbefinden” (“well-being”) und “Gliick” (“happiness’) als schwie-
rig erweist, besteht doch ein Konsens dahingehend, dass eine operationale Defini-
tion sinnvoll ist. Diese betrachtet die gesundheitsbezogene Lebensqualitét als ein
multidimensionales Konstrukt, das korperliche, emotionale, mentale, soziale, spi-
rituelle und verhaltensbezogene Komponenten des Wohlbefindens und der Funk-
tionsfahigkeit (des Handlungsvermdégens) aus der subjektiven Sicht der Betroffe-
nen beinhaltet. Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit bezieht sich somit auf

28 7ur kritischen Auseinandersetzung mit den Grenzen von Gesundheitsdefinitionen Vgl. Badura, 1999,
Franke 1994, Kickbusch 1992, Osterrieder, 2004, Zwick 2004,
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den subjektiv wahrgenommenen Gesundheitszustand bzw. die erlebte Gesund-
heit.**"

In @hnlicher Weise, wenn auch mit leicht verdnderten Dimensionen definieren Bullinger
und Ravens-Sieberer gesundheitsbezogene Lebensqualitit als ein

,»psychologisches Konstrukt (...), das die korperlichen, mentalen, sozialen, psychi-
schen, und funktionalen Aspekte des Befindens und der Funktionsfdhigkeit der
Patienten aus ihrer eigenen Sicht beschreibt.“**

Dabei bezieht sich der funktionale Aspekt auf die Fidhigkeit, mit Rollenanforderungen
beziiglich seiner vorhandenen Kompetenzen (z.B. Konzentration, Leistungsfihigkeit)

zurechtzukommen.

Diesen beiden hier stark verkiirzt dargestellten Konzepten ist neben der Dimensionierung
die Notwendigkeit der subjektiven Bewertung eigenen Befindens in Abhingigkeit des
erlebten Gesundheitszustandes gemeinsam. Die Bewertung muss vor dem Hintergrund
eines subjektiv zu interpretierenden Referenzzustandes getroffen werden, gemessen am
eigenen Kontext, eigenen Zielen und Wiinschen.**' Dieser Relativierungshintergrund soll
das Konstrukt der ,,gesundheitsbezogenen Lebensqualitit® von ,,Gesundheitszustand*
(z.B. im Sinne der WHO) unterscheiden. Diese Unterscheidung ist v.a. dann wichtig,
wenn, wie auch in der Literatur zu finden, oft nicht ersichtlich ist, was eigentlich unter-
sucht wird. Auch hier erfahrt der Begriff Lebensqualitét hdufig eine Synonymisierung mit

einem ihm @hnlichen, aber nicht abbildenden Begriff (Gesundheitszustand).

Daher ist es wieder wichtig, genau zu differenzieren, welche Begrifflichkeiten hinter dem
Konstrukt stehen, um iiberhaupt zu verstehen, was von den Autoren abgebildet wird. Da-
bei kann durch die bisherigen Ansitze einem Dilemma nicht entkommen werden, das es
auch im Verlauf der Arbeit noch zu diskutieren gilt. Je globaler die definitorischen An-
sidtze sind, desto weniger sind sie operationalisierbar. Je besser sie sich jedoch operatio-
nalisieren lassen miissen (vor dem Hintergrund der Messbarkeit), umso weniger bilden

sie ab, bzw. umso genauer muss reflektiert werden, was sie eigentlich abbilden, in diesem

219 Schumacher, J. et al., 2003, S.10
220 Bullinger, Ravens-Sieverer, 1995, S.392
2l vgl. Mayer, F.H., 1998, Stosberg, 1994,

93



Beispiel, den Gesundheitszustand®** oder dessen subjektive relativierte Bewertung, also

die gesundheitsbezogene Lebensqualitit.

Trotz dieser Unsicherheiten besteht in der gesundheitsbezogenen Lebensqualititsfor-
schung folgender Konsens gegeniiber dem Konstrukt Lebensqualitét, der als Grundlage
zur Diagnostik, sprich Messung herangezogen wird:

e Gesundheitsbezogene Lebensqualitit ist ein mehrdimensionales Konstrukt, das
auf der Grundlage der von der WHO fiir Gesundheit definierten Dimensionen
operationalisierbar ist

e Dabei beinhaltet das Konstrukt die subjektive Bewertung der eigenen Gesundheit
vor dem Hintergrund des eigenen Kontexts, also subjektiver Referenzkriterien.
Diese ist nur iiber Selbstauskunft eruierbar

® Gesundheitsbezogene Lebensqualitit ist messbar. Bei der Messung von gesund-
heitsbezogener Lebensqualitit ist ein dekomponierter Ansatz einem holistischen
Ansatz iiberlegen, da es sich, bei gesundheitsbezogener Lebensqualitit um ein
,latentes Konstrukt* handelt, dass nur indirekt iiber Indikatoren operationalisiert

werden kann.??

Insgesamt betrachtet, gibt es eine grole Zahl an Arbeiten zur Erfassung von Lebensquali-
tit, wobei die theoretische Fundierung der Lebensqualitdtsforschung eher unbefriedigend
ist. So bleibt nach wie vor offen, inwieweit sich der negative, relationale Erkldrungsan-
satz im Sinne der Abweichung von einem nicht ndher definierten, weil nicht definierba-
ren aber dennoch angenommenen Zielzustand einer optimalen Lebensqualitit, die zudem
verallgemeinerbar ist, fiir die Erfassung aber auch fiir die Einbindung von Lebensqualitét
in den Kontext der Medizin eignet. Daran schlie3t sich die Frage nach der Eignung der
Dimensionen genauso an, wie die Frage nach deren Erfassung. Eine kritische Auseinan-

dersetzung hierzu erfolgt in Kapitel VI.

Obwohl auch innerhalb der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdtsforschung es im all-
gemeinen Bewusstsein zu sein scheint, dass es keine Klarheit dariiber gibt, was das Kon-
strukt Lebensqualitit erfasst, wurden jedoch eine Vielzahl an Instrumenten entwickelt,

die eine Sicherheit zu haben scheinen, wie dieses ,,Etwas‘ erfasst werden kann. Weitere

22 2 B. Leu 1990 setzt Lebensqualitit mit Gesundheitszustand gleich und erfasst diesen eben mit dem MI-
MIC-Gesundheitsindex,
3 ylg. Schumacher, 2003, S.12
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Arbeiten wenden dieses Wie des unklaren Was auf verschiedene Bereiche an, wobei der
Bereich der storungsspezifischen Lebensqualititsforschung der weitaus groBte Teil ist.
Im Zuge dieser Vorgehensweise der gesundheitsbezogenen Lebensqualititsforschung,
soll auch in vorliegender Arbeit ein Instrument storungsspezifisch Verwendung finden,
um zunidchst Aussagen zur Lebensqualitdt bei Jugendlichen mit Autismus auf dieser
Grundlage zu treffen, die dann vor dem Hintergrund der bisher angerissenen Kritik aber
auch vor dem Zugang iiber das Phinomen Autismus diskutiert und relativiert werden
sollen. Zur besseren Eingliederung des verwendeten Instruments werden jedoch zunéchst

verschiedene Aspekte des Messens von Lebensqualitit herausgestellt.

1.2 Das Messen von Lebensqualitiit

Wihrend in den 90er Jahren des 20. Jahrhunderts, also zu Beginn der gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualititsforschung noch eine rege Diskussion iiber die Moglichkeiten und
Grenzen einer Erfassung des Komplexen Konstruktes Lebensqualitit stattfand, verebbte
diese Diskussion zunehmend und verschob sich zugunsten einer progressiven Entwick-
lung von Operationalisierungsmethoden, die zu einer Vielzahl von Messinstrumenten

fiihrten.?**

Vor dem Hintergrund der Etablierung von Lebensqualitit als Therapieziel 2. Ordnung
(neben der Symptomreduktion im Sinne der klassischen Medizin als Therapieziel 1. Ord-
nung), stehen in der gesundheitsbezogenen Lebensqualititsforschung folgende Motive

zur Messung von Lebensqualitit im Vordergrund:

e Lebensqualitit als MaB zur Indikation von MaBBnahmen: Feststellung wesentlicher
Dimensionen zur Behandlung von bestimmten Storungen und Erkrankungen

e Lebensqualitit als MaB3 zur Evaluation von MaB3nahmen: Bewertung verschiede-
ner Therapiealternativen im Rahmen bestimmter Rehabilitationsma3nahmen

e Lebensqualitit als Mall zur Qualitdtssicherung eines Gesamtbehandlungspro-

gramms>>

24 Vgl. Schumacher, J., Klaiberg, N., Brihler, E., 2003,
225 vgl. Bullinger, Ravens-Sieberer 1995, S. 392
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Die bisher entwickelten Instrumente lassen sich dahingehend unterscheiden, dass sie das

Konstrukt Lebensqualitét

¢ Unidimensional oder multidimensional
® Storungsspezifisch oder storungsiibergreifend

e Selbstbeurteilt oder fremdbeurteilt

zu erfassen suchen. Allen gemeinsam ist der Abgleich zur untersuchten Gesamtgruppe
bzw. zur Population. Der Abgleich der Lebensqualitit oder affiner Begriffe findet also

immer vor dem Hintergrund einer gréeren Gruppe statt und steht nicht fiir sich allein.

Unsicherheiten bestehen neben der schon vielfach genannten definitorischen Unsicherheit
und der daran anschlieenden Dimensionierungsméglichkeit von Lebensqualitit auch in
der Frage nach der Moglichkeit der geeigneten Erfassung, die sich vor allem im Bereich
des Kindes— und Jugendalters bzgl. Form aber auch Inhalt stellen muss. Bullinger226 gibt
an, dass, vorausgesetzt es wird ein kindgerechtes Verfahren verwendet, Kinder durchaus
in der Lage sind, iiber ihre Verfassung Auskunft zu geben und schlie3t sich damit der
allgemeinen Meinung an, dass dieses Vorhaben realisierbar und auch notwendig ist, da
auch Kinder als Patienten in einem Arzt-Patient-Verhiltnis stehen, das ja durch die Ein-
fiihrung der Lebensqualitit als Kommunikationsgro3e (neben oben genannten anderen

Funktionen) im Sinne des Paradigmenwechsels verdndert sein muss.

Daneben bleibt jedoch eine weitere Frage offen, die ebenfalls Gegenstand intensiverer
Auseinandersetzung sein muss. Inwiefern Kinder und Jugendliche die Dimensionierung
der Erwachsenen zum Konstrukt Lebensqualitit teilen, ist noch nicht ausreichend unter-
sucht. So wurde zwar in den unten genannten beiden Instrumenten KINDL und ILK ge-
rade diese entwicklungsspezifische Komponente versucht zu beriicksichtigen, Bullinger
verweist jedoch darauf, dass es bisher einfach zu wenig Arbeiten gibt, die die Sicht des

Kindes beriicksichtigen.”*’

26 ygl. Bullinger, 1995, $.394

**7 ygl. ebd., Ein Ansatz, der gerade diese Einschitzung von Jugendlichen beziiglich ihrer eigenen Dimen-
sionierung von Lebensqualitit aufgreift findet sich bei Knopf et al. 2004. Dort wird versucht, Lebensqua-
litdt in den Kontext der spezifischen Werteorientierung Jugendlicher zu stellen und spezifische Entwick-
lungsmerkmale herauszustellen um die Wertigkeiten der Dimensionierung zu iiberpriifen und einer diffe-
renzierteren Analyse von Lebensqualitétsitems zu unterziehen. Grundlegend: Shell-Studie zur Wertigkeit
verschiedener Bereiche, Befragung der Jugendlichen selbst in Abgleich mit der Erfassung der Lebensqua-
litit WHOQOL-100.
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Nach Schumacher et al. finden sich im deutschsprachigen Raum insgesamt 71 Instrumen-
te zur Erfassung der Lebensqualitédt und des Wohlbefindens.**® Bei Durchsicht der dort in
Kurzdarstellung erfassten Instrumente, konnten 17 hinsichtlich der Zielgruppenbeschrei-
bung fiir Jugendliche gefunden werden, wobei einige ein Mindestalter von 14 Jahren an-
geben. Die Instrumente unterscheiden sich dabei eklatant beziiglich der erfassbaren Gro-
Ben. So stehen dort Wohlbefindensskalen, Beschwerdefragebogen, Instrumente zur Erfas-
sung des Gesundheitszustandes, neben mehrdimensionalen Instrumenten, die Lebensqua-

litat erfassen wollen.

Auch hier zeigt sich wieder die Nidhe des Konzepts Lebensqualitit zu auch in der Kinder-
und Jugendforschung verwandten Konzepten wie Wohlbefinden, Selbstwertgefiihl,
Selbstschitzung, Anpassung und Gliick.”” Als Forderung fiir die Erfassung dieser Kon-
zepte bzw. des Konstrukts Lebensqualitdt bei Kindern und Jugendlichen gilt, dass die
Instrumente fiir das Lebensalter geeignet sein miissen, sowohl in ihrer Handhabung als

auch in ihrer Konzeptualisierung.

Beschrinken wir uns auf Instrumente, die beziiglich der Forderung nach Mehrdimensio-
nalitit, sowie den Einbezug subjektiver Aussagen in kind- bzw. jugendgerechter Form,
angeben, das Konstrukt Lebensqualitidt und eben nicht die oben genannten verwandten
Konzepte, erfassen wollen, so finden sich derzeit im deutschsprachigen Raum nur mehr
zwei Instrumente: KINDL® (Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitit bei Kindern und Jugendlichen — revidierte Version) von Ravens-Sieberer
und Bullinger (1998) und ILK (Inventar zur Erfassung der Lebensqualitidt von Kindern

und Jugendlichen) von Mattejatt und Remschmidt (1998)230.

Beide Verfahren sind nach psychometrischen Gesichtspunkten als ,,akzeptabel validiert
und befinden sich in Anwendung. Dabei wird beziiglich des Anwendungsbereichs unter-
schieden:

ILK: Screening-Instrument zur Erfassung der Lebensqualitit bei gesunden sowie
psychisch gestorten Kindern und Jugendlichen und sollte im Falle einer Therapie
hinsichtlich Indikationsstellung, Planung und Zielbestimmung eingesetzt wer-
den.”!

228 vgl. Schumacher et al., 2003

9 vgl. Edwards, Patrick, Topolski 2003, in Mattejat, Remschmidt 2006, S.11
30 vgl. Schumacher, 2004 S.184f und S. 176f

#lebd. S.176
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KINDL®: Das Verfahren kann sowohl bei gesunden als auch bei chronisch kran-
ken Kindern in klinischen, rehabilitationswissenschaftlichen und epidemiologi-
schen Studien zur Zustands- und Verlaufsbeschreibung verwendet werden.>

Bei beiden Verfahren werden die Antwortmdoglichkeiten Sstufig skaliert und sollen Bezug
nehmen auf die letzte Woche. In beiden Verfahren erfolgt die Berechnung eines Gesamt-
scores der Lebensqualitit. Ebenso finden sich bei beiden Instrumenten die Mdoglichkeit,
die Selbstbeurteilung der Kinder und Jugendlichen durch Fremdbeurteilung der Eltern zu
erheben. Die empfohlenen Altersgruppen liegen beim KINDL zwischen 4-16, wobei eine
altersgruppenspezifische Unterteilung gemil3 der Forderung nach kindlichen Entwick-
lungsschritten dreigeteilt (4-7, 8-12, 13-16) vollzogen wurde. Beim ILK umfasst die Al-
tersspanne 6 bis 18 Jahre und ist in zwei Altersgruppen 6-11, 12-18 in der Art der Darbie-
tung (standardisiertes Interview auf Grundlage des Fragebogens und Fragebogen) unter-

schiedlich.

Hauptunterschied der beiden Verfahren stellt die Art der Erfassung der umschriebenen
Subskalen dar. Wihrend beim KINDL das Kind bzw. der Jugendliche angeben soll, wie
héufig ein bestimmtes Ereignis bzw. eine Befindlichkeit oder Verhaltensweise in der letz-
ten Woche auftrat, um daraus auf die Lebensqualitit zu schlieBen, erfolgt beim ILK eine
Bewertung bzw. Beurteilung zur jeweiligen Subskala im Sinne einer globalen Einschit-
zung, d.h. im Vordergrund steht hier die subjektiv-evaluierte Komponente, wihrend bei
KINDL die deskriptive Komponente bezogen auf die subjektive Wahrnehmung stérker

im Vordergrund steht.”*?

Fiir das Anliegen der vorliegenden Arbeit, die Lebensqualitit von Jugendlichen mit Au-
tismus zundchst im Sinne einer Bestandsaufnahme in den Fokus zu stellen, ergibt sich im
Rahmen der traditionellen Lebensqualitdtsforschung die Moglichkeit, diese mit Hilfe
eines Instruments zu erfassen. Bei der zur Auswahl stehenden, eben kurz skizzierten In-
strumente KINDL und ILK, scheint das ILK das geeignete Instrument der Wahl, da es
die, an das Instrument bei der Erfassung von Jugendlichen mit Autismus anzulegenden,

folgende Kriterien erfiillt

2 ebd., S.184
3 vgl. Mattejat, Remschmidt 2006, S.37
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1. das Instrument sollte das Konstrukt Lebensqualitit erfassen wollen

2. es muss fiir den Altersbereich von Jugendlichen geeignet sein (10-18)

3. es soll entweder storungsspezifisch oder zumindest fiir die zu untersuchende
Gruppe von Jugendlichen mit Autismus, der als tiefgreifende Entwicklungssto-
rung den psychischen Storungen zugeordnet ist, geeignet sein

4. es soll sowohl eine Selbst- als auch eine Fremdbeurteilung zur Vergleichbarkeit
ermoglichen

5. es soll in der klinischen Praxis Verwendung finden

Wiihrend KINDL nur fiir die Forderungen 1, 4 und 5 ohne Einschrinkungen zutrifft, ist
auf den ersten Blick das ILK in allen Bereichen stimmig und soll daher an dieser Stelle
zum Einsatz kommen. Die genaue Beschreibung des Instruments, sowie dessen Anwen-

dung wird im folgenden Kapitel dargestellt.

2. Die Verwendung des Inventars zur Erfassung der Lebensqualitit bei

Kindern und Jugendlichen (ILK)

2.1 Das Inventar und die Methode

Das Inventar zur Erfassung der Lebensqualitit bei Kindern und Jugendlichen wurde in

234 Die Motiva-

acht Jahren von Mattejat und Remschmidt et al. entwickelt und tiberpriift
tion dazu entstand dadurch, dass bei der Forderung der Einbeziehung der Kategorie Le-
bensqualitit in den Bereich der medizinischen Versorgung und Evaluation, der Fokus
unverhéltnismifBig stark auf den Bereich der Erwachsenen gelegt wurde. Arbeiten zu
Kindern und Jugendlichen v.a. im psychiatrisch-psychotherapeutischen Bereich gab und
gibt es nur duBerst wenig. Lebensqualitiit als gefordertes Therapieziel 2. Ordnung muss
gerade im Bereich der psychischen Storungen bei Kindern und Jugendlichen duBerst dif-

ferenziert exakt erfasst werden, sollen dadurch, wie oben dargestellt, Indikationsstellun-

gen, Evaluation und Qualititssicherung der MaBBnahmen expliziert werden.

4 vgl. Mattejatt et al. 1998, 2003, 2006, Waurst et al, 2002, Schumacher et al., 2003
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Die Zielsetzung der Entwicklung des ILK erfolgte in Zusammenarbeit mit den kinder-

und jugendpsychiatrischen Fachverbinden mit folgenden Forderungen an das Instrument:

Lebensqualitit soll nicht mit der psychischen Storung selbst vermischt werden
(z.B. Depression bzw. Depressivitit), sondern moglichst klar hiervon abgegrenzt
werden

Es sollen die objektiven und subjektiven Aspekte der Lebensqualitit erfasst wer-
den, da die verschiedenen Grundaspekte von Lebensqualitit nicht aufeinander re-
duzierbar sind

Die Lebensqualitit soll differenziert nach verschiedenen Bereichen bzw. Dimen-
sionen erfasst werden. Die Angaben der Selbst- und Fremdbeurteilung sollen di-
rekt aufeinander bezogen werden konnen, um den Grad der Ubereinstimmung
iberpriifbar zu machen

ILK sollte sich nach Moglichkeit an schon vorhandene Instrumente zur Erfassung
der Lebensqualitit orientieren, um Vergleichbarkeit zu optimieren

Das Instrument soll nicht ausschlieflich krankheits- oder stérungsbezogen sein,
sondern auch bei psychisch gesunden Kindern und Jugendlichen anwendbar sein,
zur Vergleichbarkeit mit der Normalbevoélkerung

Durch das Instrument sollen die Bedeutung bzw. Einflufl der psychischen Erkran-
kung und ihrer Behandlung auf die Lebensqualitit erfasst werden.

Es sollten Informationen fiir die klinische Praxis gewonnen werden

Es soll fiir die Therapieevaluation und Qualitédtssicherung geeignet sein

Es soll moglichst 6konomisch und praktikabel sein®

Das zugrunde gelegte Konzept von Lebensqualitit als Arbeitsdefinition ergab sich aus

der Forderung, den Begriff, in Ubereinstimmung mit der giingigen Meinung innerhalb der

gesundheitsbezogenen Lebensqualititsforschung durch eine operationale Definition zu

prizisieren. Dazu wurden von den Autoren zunéchst folgende Aspekte unterschieden:

1. Lebensqualitiit im weiteren Sinne

Diese umfasst objektive Bedingungen, die neben den materiellen und sozialen
Rahmenbedingungen auch den objektiven Gesundheitszustand im Sinne des Vor-

liegens einer Erkrankung oder Behinderung beriicksichtigen

23 nach Mattejat et al, 1998, S.176
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2. Lebensqualitédt im engeren Sinne
Diese lisst sich wiederum unterteilen in:
a) Handlungs- und Funktionsfahigkeit im Sinne einer ,,objektiven Lebensqualitit*

b) Wohlbefinden und Zufriedenheit im Sinne der ,,subjektiven Lebensqualita't“236

Die daraus von den Autoren abgeleitete Arbeitsdefinition lautet:

,unter ,gesundheitsbezogener Lebensqualitit’ verstehen wir hier die subjektive
Wahrnehmung und Beurteilung der wichtigsten Aspekte der eigenen Lebenssitua-
tion, insbesondere des eigenen Gesundheitszustandes, der eigenen Funktionsfa-
higkeit, der sozialen Integration und der eigenen Teilhabe an altersentsprechenden
Lebensvollziigen.“23 !

Die von den Autoren auf die Lebensbeziige der Kinder und Jugendlichen abgestimmte
Auswahl relevanter Bereiche bezeichnen die Subskalen des Inventars und werden in
Tabelle 7: Die im ILK erfassten Bereiche und zugehorigen Items und ihren jeweiligen

Frage zusammen mit den diese erfassenden Fragen des Fragebogens dargestellt.

Die fiir vorliegende Untersuchung verwendete Jugendlichenversion des ILK sowie des
dazugehorigen Elternbogens umfasst jeweils einen Ratingbogen mit 9 Fragen. Daraus
lassen sich verschiedene Scores berechnen, die mit einer repriasentativen Schulstichprobe
verglichen werden konnen. Des weiteren besteht die Mdoglichkeit, die Daten mit einer
klinischen Stichprobe zu vergleichen, die ebenfalls als repriasentativ gilt. Die Auswertung
der Elterndaten kann zum einen mit einer reprasentativen Telefonstichprobe erfolgen und

ebenfalls mit den Elterndaten der klinischen Stichprobe verglichen werden.

236 ygl. ebd., vgl. Mattejat et al. 2006, S.12, vgl. Kapitel V.1.1.3, V.1.1.4
7 Mattejat et al. 2006, S.12
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Tabelle 7: Die im ILK erfassten Bereiche und zugehorigen Items und ihren jeweiligen Fragen **:

Erfasste Bereiche der Lebens-
qualitat

Kindgem:ifie Benennung
der entsprechenden Items
im ILK

Fragen

(1) Schule Schule Wie kommst du mit den schulischen An-
forderungen zurecht?

(2) Familie Familie Wie ist deine Beziehung zu anderen Fami-
lienmitgliedern (Eltern, Geschwister)?

(3) Soziale Kontakte zu Gleich- |Freunde Wie kommst du mit anderen Jugendlichen

altrigen in der Freizeit aus?

(4) Interessen und Freizeitges- | Alleine Wie kannst du dich alleine beschiftigen

taltung (Spielen, Interessen, Aktivititen)?

(5) Korperliche Gesundheit Gesundheit Wie schitzt du deine korperliche Gesund-
heit ein?

(6) Psychische Gesundheit Nerven/Laune Wie schitzt du deinen ,,nervlichen® und

seelischen Zustand ein (Gefiihle, Nerven,
Laune)? Bist du meistens gut drauf oder
meistens nicht so gut drauf?

(7) Gesamtbeurteilung der Le-
bensqualitit

Alles zusammen

Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst:
Wie geht es dir zur Zeit insgesamt?

Zusatzitems fiir Patienten:

(8) Belastung durch die aktuelle |Probleme/Krankheit Wie stark fiihlst du dich durch die Prob-

Erkrankung leme (oder die Krankheit), wegen denen
du zu uns gekommen bist, beeintrachtigt
oder belastet?

(9) Belastung durch die diagnos- | Probleme/Behandlung Wie stark fiihlst du dich durch die Unter-

tischen und therapeutischen
MafBnahmen

suchung oder Behandlung bei uns be-
lastet oder eingeschrinkt? (Beispiele: Be-
lastung durch Termin(e) in unserer Praxis
bzw. Klinik, durch stationdren Aufenthalt,
Medikamente usw.)

Zusatzitems fiir Patienteneltern:

(10) Eigene Belastung der Mut-
ter/des Vaters durch die aktuelle
Erkrankung

Elterliche Belastung durch
Probleme/Krankheit

Wie stark fiilen sie sich selbs durch die
Probleme (bzw. Erkrankung) Ihres Kin-
des innerlich (seelisch) und/oder duf3erlich
(z.B. organisatorisch) belastet oder beein-
trichtigt?

(11) Eigene Belastung der Mut-
ter/des Vater durch die diagnos-
tischen und therapeutischen
MaBnahmen

Elterliche Belastung durch
die Untersu-
chung/Behandlung

Wie stark fiihlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder duBerlich (z.B. organi-
satorisch) durch die Untersuchung oder
Behandlung Ihres Kindes bei uns belastet
oder beeintrichtigt? (Beispiele: Belastung
durch Termin(e) in unserer Praxis bzw.
Klinik, durch stationire Behandlung, Me-
dikamente, usw.)

28 ebd. S.14
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Die berechenbaren Scores sind:

1. Problemscore PRy_7: geht von dichotomisierten Werten aus (unauffillig-aufféllig) und
vermittelt die Angabe, bei wie vielen Einzelitems Probleme vorliegen. Die Umwand-
lung der Rohwerte in dichotomisierte Werte erfolgt nach dem Prinzip: Angabe 1
(sehr gut) und 2 (gut) = kein Problem in diesem Bereich (unauffillig), Angaben 3-5
= Probleme in diesem Bereich (auffillig).

2. Lebensqualititsscore LQg.2s: geht von den Rohwerten aus und gibt an, wie die Lebens-
qualitdt unter Beriicksichtigung aller Bereiche eingeschitzt wird. Ein hoher Wert
zeugt von hoher Lebensqualitit

3. Lebensqualitétsscore LQq.100%: enthilt die gleiche Information wie LQy.2s, jedoch um-
formuliert als Optimalitdtsscore: Wieviel Prozent vom optimal méglichen Ergebnis

wurden erreicht.?’

Die von den Verfassern angegebenen Giitekriterien werden von diesen als insgesamt zu-

frieden stellend und konzeptkonform interpretiert und so auch hier angenommen.**’

Die nachfolgende Anwendung des Inventars bei Jugendlichen mit Autismus wurde in
dieser Form noch nicht unternommen. Ausgehend von der von den Autoren jedoch postu-
lierten Moglichkeit, diesen Fragebogen fiir alle Storungsbilder im Bereich der psychi-
schen Storungen des Kindes- und Jugendalters anwenden zu konnen, muss dies auch fiir
Jugendliche gelten, die aufgrund ihrer kognitiven Begabung trotz ihres Autismus in der
Lage sind, ihren eigenen Zustand zu reflektieren und diesen sprachlich zu erfassen bzw.
zu beurteilen. Dabei steht die Einzelfalldiagnostik im Vordergrund und weniger die test-
metrische Uberpriifung des Instruments auf Eignung fiir die angegebene Zielgruppe. Dies
rechtfertigt sich vor dem Hintergrund, dass es sich zwar fiir den Bereich des Asperger-
Syndroms, bzw. High-functioning Autismus um eine relativ reprédsentative Gruppe, fiir
eine testmetrische Uberpriifung jedoch nur um eine relativ kleine Gruppe mit geringer

»Power* handelt. Dennoch soll der Fragebogen qualitativ hinsichtlich der Auswahl sowie

¥ die Berechnungen erfolgen nach folgenden Regeln, vgl. dazu Mattejat et al., 2006, S.19f:
Problemscore PR ; = [Y.(dichotome Items)/Anzahl giiltiger Werte]*7
Lebensqualititsscore LQg.,s = ABSOLUT (ProblemscorePR 35 — 35)
Lebensqualitétsscore LQy_j00% = (LQy28/28)*100

0 Reliabilitit: interne Konsistenz LQ-Score bei den Elternangaben liegt zwischen .66 und .76; bei den
Kinder- und Jugendlichenangaben zwischen .55 und .63. Die Retest-Reliabilitit liegt bei Kindern- und
Jugendlichen um .72 bei Elternangaben zwischen .68 und .80
Validitit: Eltern-Kind-Ubereinstimmung bei LQ-Score im mittleren Bereich r=.50, klinische Validitit in
kontrollierten Studien nachgewiesen zw. .81 und 1.52
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der Operationalisierung der Dimensionen vor dem Hintergrund der Besonderheiten der

Storung reflektiert werden.

Die untersuchte Gruppe von Jugendlichen haben alle entweder die Diagnose Asperger-
Syndrom oder High-functioning Autismus durch die Ambulanz einer kinder- und jugend-

psychiatrischen Klinik erhalten, bzw. wurden dort betreut.

Als Voraussetzung fiir die Teilnahme an der Untersuchung galt neben der Diagnose im
oben genannten Sinn:
¢ Freiwilligkeit
e Kkognitives bzw. sprachliches Niveau im Normbereich als Voraussetzung dafiir,
eigenstdandig den Fragebogen ausfiillen zu konnen
e Alter zwischen 10 und maximal 19 Jahren, gemél der Vorgabe des verwendeten

Instruments

Insgesamt konnten 17 Probanden im Alter zwischen 10 und 19 Jahren aus dem GroB3raum
Miinchen erfasst werden. Die Stichprobengrof3e kann vor dem Hintergrund der Grof3e der
untersuchten Gruppe der Autisten und die dabei geforderten zusitzlichen Auswahlkrite-
rien als durchaus grofl angesehen werden. Beziiglich der testmetrischen Forderung ist sie
jedoch eine Gruppe von eher geringer Aussagekraft. Daher wurden die Auswertungen

deskriptiv vorgenommen, um im Sinne einer Pilotstudie Hypothesen zu generieren.

Da beziiglich der Geschlechterverteilung es nur eine weibliche Probandin gab241, wurde
bei der Analyse der Daten auf einen Geschlechtervergleich verzichtet. Die Fragebogen
wurden in den Jahren 2005-2008 den Jugendlichen groBtenteils personlich in der Ambu-
lanz der Klinik vorgelegt. Ein geringer Teil der Probanden bzw. der Eltern, erhielten nach
vorheriger telefonischer Absprache die Fragebogen per Post und sendeten diese zuriick.
Dabei wurde den ersten Probanden Vorab-Versionen der Ratingbégen vorgelegt, die im
Internet unter der Ressource www.kjp.uni-marburg.de schon veroffentlicht waren. Die

seit 2006 im Huber Verlag vorliegende Version der Ratingbogen ist zu der Vorab-

! Diese ,,Quote* spiegelt das angenommene Geschlechterverhiltnis bei Autismus-Spektrum-Storungen in
etwa wieder. Beim frithkindlichen Autismus geht man von einer Verteilung von 5/1 Jungen zu Midchen
aus, beim Asperger-Syndrom ist von einem noch hoheren Ungleichgewicht auszugehen. (vgl. Poustka et
al, 2004, S.18. Hier erfasste Geschlechterverteilung stellt daher keine weiter zu diskutierende GroBe dar.
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Version unverindert. Auf die Auswertung der schon 2005 erhobenen Daten wurde bis zur

Publikation des Manuals zur Auswertung 2006 gewartet.

Neben den zur Auswertung gezogenen Ratingbdgen, wurden allen Probanden zusitzliche
ausfiihrliche Fragebogen vorgelegt, die ebenfalls unter der Internet-Ressource veroffent-
licht sind. Diese bilden ebenfalls die 6 Bereiche ab, erfassen diese jedoch ausfiihrlicher
unter Verwendung dichotomisierter Items. Pro Bereich werden im Schnitt 20 Fragen ge-
stellt, die nach Angaben der Autoren fiir die Bereiche relevant sind. Die Autoren geben
an, dass dieser Fragebogen eine noch spezifischere Evaluation therapeutischer MaBBnah-
men zuldsst und empfehlen die Verwendung. Auf eine Auswertung dieser Daten wurde
jedoch verzichtet, da das Manual zur Auswertung bis jetzt noch nicht veroffentlicht ist.
Bei der Durchsicht der Fragebogen fiel jedoch auf, das von den Jugendlichen mit Autis-

mus viele Fragen ausgelassen oder durchgestrichen wurden.

2.2 Darstellung und Auswertung der Ergebnisse

2.2.1. Analyse der Daten der Jugendlichen Probanden

Nach Erfassung der Rohdaten**

(siehe Tabelle 8) wurde zunichst fiir alle jugendlichen
Probanden die nach ILK zu ermittelnden Problem- und Lebensqualititsscores errechnet.

Dabei ergab sich das in den Abbildung 4 - Abbildung 6 dargestellte Ergebnis.

Tabelle 8: Verteilung der Rohwerte der Jugendlichen auf die verschiedenen Subskalen

Schule Familie Andere J Alleine Kdrper Psyche Gesamt
n=17 n=17 n=16 n=17 n=17 n=16 n=17
sehr gut 29,41% 47,06% 6,25% 58,82% 29,41% ,00% 35,29%
eher gut 35,29% 29,41% 37,50% 17,65% 52,94% 62,50% 29,41%
teilsteils 29,41% 17,65% 25,00% 5,88% 17,65% 25,00% 23,53%
eher schlecht ,00% 5,88% 31,25% 11,76% ,00% 12,50% 11,76%
sehr schlecht 5,88% ,00% ,00% 5,88% ,00% ,00% ,00%

Die Analyse der Lebensqualititsscores (Abbildung 4, Abbildung 5), die im Mittelwert
eine Lebensqualititseinschiitzung beziiglich der auf 100% normierten Einschitzung (LQ,.
100%) von 71% aufweisen, vermittelt einen positiven Eindruck bei der Beurteilung der
Jugendlichen ihrer eigenen Lebensqualitit. Dabei liegen knapp 53% der Befragten im

Bereich zwischen 75-100% der maximal zu erreichenden Lebensqualitit.

2 Alle erfassten Ratingbogen der Probanden finden sich in Anhang B.
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Dieser Eindruck wird auch bei der Analyse des Problemscores (Abbildung 6) ersichtlich,
da in der Selbsteinschitzung der Jugendlichen 50% angeben, keine Probleme zu haben,
bzw. nur in einem der genannten Bereiche Probleme benennen. Mittelt man die Ergebnis-
se nach der Anzahl der Bereiche (wie die Mittelwertkurve in dieser Abbildung zeigt), in
denen Probleme gesehen werden, so sieht man, dass die Jugendlichen im Durchschnitt
zwel der erfassten Bereiche als problematisch bewerten. Jedoch geben auch 18% der Be-

fragten an, in 5 und mehr Bereichen Probleme zu haben.

Jugendliche
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Abbildung 4: Lebensqualititsscore LQ 0-28

106



Jugendliche

3,0

25—

]
[=]
|

Haufigkeit
T

0,5

0,0 |
0,00 20,00

T
40,00 50,00 80,00 100,00

Lebensqualititsscore LQ 0-100%

Abbildung 5: Lebensqualitétsscore LQ 0-100%

Jugendliche

Haufigkeit

200 3,00 4,00 5,00
Problemscore PR O-7

Abbildung 6: Problemscore PR 0-7

Mean = 71,2353
Std. Dev. = 16,3918
N=17

Mean = 2,2941
Std. Dev. = 2,08461
M=17

107



Die Berechnung der Verteilung der Problemwahrnehmung auf die einzelnen erfassten
Bereiche der Jugendlichen erfolgte durch die Analyse der Aussagen, durch die durch die
Bewertung 4 (eher schlecht) und 5 (ganz schlecht) die Problematik in diesem Bereich

angegeben wurde®".

Jugendliche

40

30+

20+

10—

Problemwahrnehmung (eher schlecht + sehr schlecht) %

Senlische Farnilie Aavderas Jugendiice Allsiry Kirperiiche Sedimcha Fusarnemeriassend
Anfordanungan Gemsundhest Gesundiet

Abbildung 7: Problemwahrnehmung: Angabe in Prozent der Bewertungen 4 und 5 der Ratingskalen

Dabei sticht der Bereich ,,Andere Jugendliche®, sowie der Bereich ,,Allein* als besonders
schwierig fiir die belasteten Jugendlichen heraus. Korperliche Gesundheit, Schule und

Familie werden hingegen positiv bewertet.

Von weiterem Interesse soll nun die Verteilung der Lebensqualitéts-/ Problemwahrneh-

mung beziiglich des Alters sein. Die Einteilung des Alters erfolgt dabei auf der Grundla-

244

ge gangiger Einteilungen in die Altersbereiche 10-12, 13-15 sowie ilter als 16 Jahre™. In

der folgenden Tabelle sind dabei die Mittelwerte der Einschédtzungen 1 (sehr gut) bis 5

* Diese Darstellung dient einer besseren Veranschaulichung und ist nicht gemiB der vom ILK vorge-
schlagenen Logik, die Dichotomisierung beziiglich der Angaben 1, 2 als unproblematisch und 3, 4, 5 als
problematisch zu definieren. In nicht gekennzeichneten Féllen, folgt jedoch auch vorliegende Analyse
dieser vom ILK vorgesehenen Einteilung.

244 Vgl. hierzu Zimmermann, P., 2000, S.146f. Dort wird eine Einteilung von 10-12 als Vorpubertit, 12-15
als Pubertit und 16-18 als frithe Adoleszenz unterteilt, die zwar v.a. bezogen auf das Geschlecht variabel
zu definieren sind, die Grenzen als Richtlinien jedoch sinnvoll erschienen. Eine ganz @hnliche Einteilung
findet sich bei Goppel, R., 2005, S.5f

108



(ganz schlecht) erfasst. Dabei zeugen, gemidfl den Angaben des ILK, Werte von 1-2,49
von positiver Einschédtzung, sprich: keine Probleme in diesem Bereich. Bei Werte > 2,5
interpretieren die Autoren eingeschrinkte Lebensqualitit bzw. Problembelastung in den

Bereichen.

Tabelle 9 Vergleich der Mittelwerte der verschiedenen Bereiche bezogen auf die jeweiligen Altersstu-
fen — Jugendliche mit Autismus

Schule Familie Andere J Alleine Kérper Psyche Gesamt
10-12  Mittelwert 1,75 1,50 2,50 2,75 2,00 2,25 1,75
Jahre  vjajig N N=4 N=4 N=4 N=4 N=4 N=4 N=4
Std Deviation 0,96 0,58 1,29 2,06 0,82 0,50 0,96
13-15  Mittelwert 2,40 2,20 3,20 2,00 1,80 2,40 1,80
Jahre  yiig N N=5 N=5 N=5 N=5 N=5 N=5 N=5
Std Deviation 1,52 1,30 0,84 1,22 0,84 0,89 1,30
>=16 Mittelwert 2,25 1,75 2,71 1,38 1,88 2,71 2,50
Jahre  vjig N N=8 N=8 N=7 N=8 N=8 N=7 N=8
Std Deviation 0,89 0,89 0,95 0,74 0,64 0,76 0,93

Die Interpretation dieser Daten muss vor dem Hintergrund der nur kleinen Stichprobe, die
bei der 3er Unterteilung nochmals jeweils verringert wird, sehr relativiert betrachtet wer-
den. Einzig mogliche Aussage beziiglich der gewonnenen Daten ist lediglich die Angabe
von Tendenzen. So scheinen bei den Probanden in der Vorpubertit die Bereiche ,,Allei-
ne“ und ,.korperliche Gesundheit* problematischer zu sein, die Bereiche ,,Schulische An-
forderungen®, ,,Familie* und ,,Andere Jugendliche fiir die Pubertitsphase durch grofere
Problemwahrnehmung gekennzeichnet, wohingegen die dlteren Probanden der frithen
Adoleszent die Bereiche ,,Seelische Gesundheit®, sowie die ,,Globalbeurteilung* schlech-
ter einzuschitzen. Dabei liegen alle Mittelwerte unterhalb bzw. knapp an der Grenze der
dichotomisierten Einschédtzung, sodass es hier insgesamt keine starke Problembewertung

zu geben scheint.

Zusammengefasst ldsst sich bei der Interpretation der bisherigen Daten sagen, dass die
Selbsteinschitzung der Lebensqualitit innerhalb der untersuchten Gruppe durchschnitt-
lich hoch ist und wenn, dann v.a. in den Bereichen ,,Andere Jugendliche®, sowie ,,Allein
sein® Problemwahrnehmung benannt wird. Gemil dem Vorgehen, wie es im ILK vorge-
schlagen wird, soll nun ein Abgleich dieser Daten mit den erfassten Elterndaten, sowie

der Normstichprobe behandelt werden.
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2.2.2. Elterndaten und Vergleich mit den Ergebnissen der Jugendlichen

Tabelle 10: Verteilung der Rohwerte auf die verschiedenen Subskalen - Elternangaben der Jugendlichen
mit Autismus

Eltern Schule Familie Andere J Alleine Kérper Psyche Gesamt
n=15 n=15 n=14 n=15 n=15 n=15 n=15
sehr gut 13,33% 6,67% ,00% 26,67% 20,00% ,00% 6,67%
eher gut 13,33% 60,00% 35,71% 33,33% 60,00% 13,33% 33,33%
teilsteils 40,00% 26,67% 35,71% 26,67% 20,00% 60,00% 33,33%
eher schlecht 20,00% ,00% 28,57% 6,67% ,00% 13,33% 20,00%
sehr schlecht 13,33% 6,67% ,00% 6,67% ,00% 13,33% 6,67%

Nach der Erfassung der Verteilung Rohwerte auf die verschiedenen Subskalen (siehe
Tabelle 10), interessiert auch hier analog zur Auswertung der Jugendlichenangaben zu-
nédchst die Einschitzung der Lebensqualitit, diesmal dargestellt in der Form optimierten

Lebensqualititsscores LQ0_100.245

Eltern

5 —

4
= —] a—
- 3
-
m
=
=
im
I

2.4 — N—

L -—-"-..,\
14 - \
Mean = 57,9333
/ Std. Dev. = 16 76208
__._-/ =12
0 T T T 1 T
0 10 20 30 40 50 &0 70 80 90 100

Lebensqualititsscore LQ 0-100%
Abbildung 8: Lebensqualititsscore LQy.j009 - Elterneinschitzung

Dabei fillt auf, dass die Lebensqualitit der Jugendlichen in der Fremdeinschidtzung der
Eltern mit einem Mittelwert von 58% der optimierten 100%-Lebensqualitit deutlich

schlechter ausfillt. Die Eltern gehen also davon aus, dass es ihren Kindern insgesamt

5 auf die Darstellung des Lebensqualititsscores LQgs wurde hier verzichtet, da die Ergebnisse in der
gewihlten Form graphisch besser darstellbar sind, sie in ihrer Aussage jedoch gleiches bedeuten.
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nicht so gut geht, wie diese es selbst beurteilen. Waren es bei den Jugendlichen noch iiber
50% die sich mit ihrer Lebensqualitdt im oberen Viertel eingestuft haben, sind es nach
Elternangaben nur noch knapp 25%, die eine hohe Lebensqualitit aufweisen. Die Hilfte

der Befragten bewertet bei ihren Kindern nur eine mittlere Lebensqualitét.

Ubertragen auf den Problemscore PRy; (Abbildung 9) bedeutet dies im Riickschluss,
dass die Eltern auch deutlich mehr Probleme wahrnehmen. So findet sich nach Elternan-
gaben kein einziger Jugendlicher, der in keinem Bereich Probleme aufweist. Bei den Ju-
gendlichen umfasste diese Gruppe immerhin knapp 25%. Dementsprechend umfasst der
Bereich der Jugendlichen, die beziiglich ihrer Probleme iiber alle Bereiche hinweg als
unauffillig eingestuft werden in der Elterneinschidtzung nur knapp 20% gegeniiber der
Selbsteinschidtzung von 50%. Aus der Graphik ldsst sich zudem erkennen, dass die meis-

ten Eltern in 5 und mehr Bereichen Probleme ihrer Kinder identifizieren.

Haufigkeit
wi=33

Haufigkeit
ayalpuabnp

2 3 4 5
Problemscore PR 0-7

Abbildung 9: Vergleich der Problemscores PRy ; der Eltern mit den Jugendlichen mit Autismus

Dementsprechend verschieden zeigen sich die Profile der Lebensqualititsscores LQp. 23

der Eltern im Vergleich mit ihren Kindern (Abbildung 10)
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Abbildung 10: Vergleich der Lebensqualititsscores LQ,.,g der Eltern mit den Jugendlichen mit Autismus

Auf die verschiedenen erfassten Bereiche verteilt ergibt sich in Abgleich der Eltern mit
den Jugendlichen folgendes Bild: Bis auf den Bereich ,,Andere Jugendliche* schitzen
weit mehr als 50% ihre Lebensqualitit jeweils bezogen auf die einzelnen Bereiche als gut
ein, wie auch schon aus Abbildung 7 zu entnehmen ist. Demgegeniiber ist die Prozentzahl
der Eltern, die im Schnitt iiber die verschiedenen Bereiche die Lebensqualitit ihrer Kin-
der als gut einstufen, deutlich geringer. Diese Diskrepanz wird besonders deutlich in den
Bereichen ,,schulische Anforderungen®, sowie ,,seelische Gesundheit*, wobei sich bei der
Skala ,,seelische Gesundheit* die positive Einschitzung der Jugendlichen durch die El-
tern als ,,teils-teils* relativiert wird, wohingegen im Bereich ,,schulische Anforderungen®
die positive Einschitzung durch klar negative Bewertung des Bereichs durch die Eltern
ersetzt wird. Ubereinstimmende Ergebnisse zeigen sich in den Bereichen ,,Familie* und
,korperliche Gesundheit®. Graphisch dargestellt ergibt sich also folgendes in Abbildung
11 und Abbildung 12 erfasstes Bild**°.

6 An dieser Stelle wurde wieder die Vorgeschlagene Dichotomisierung des ILK verlassen und der Bereich
teils-teils (3) extra graphisch dargestellt, um mehr Aussagekraft zu erhalten.
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Abbildung 11: Einschétzung der Jugendlichen mit Autismus bezogen auf die erfassten Bereiche
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Abbildung 12: Einschitzung der Eltern bezogen auf die erfassten Bereiche
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2.2.3. Abgleich mit den Normdaten

In einem weiteren Analyseschritt konnen nun die oben genannten Ergebnisse mit den im

ILK genannten Normdaten abgeglichen werden.

Beziiglich des Lebensqualititsscore 1.Qg.,s wurde eine Einteilung in unterdurchschnitt-
lich, durchschnittlich und tiberdurchschnittlich im Vergleich zu der Normstichprobe al-
tersspezifisch anhand von Prozentringen Vorgeschlagen247:

PR <15 Unterdruchschnittliche Lebensqualitit

15 < PR < 85 Durchschnittliche Lebensqualitit

PR > 85 Uberdurchschnittliche Lebensqualitit

Es zeigt sich, dass sich rund 59% der erfassten Jugendlichen mit Autismus beziiglich ih-
rer Lebensqualitit wie der Durchschnitt der als Normstichprobe erfassten Schiiler ein-
schitzen. Rund 12% schitzen ihre Situation sogar positiver als der Durchschnitt ein. 29%
liegen jedoch unter der Norm, was bezogen auf eine Prozentrangverteilung gemil3 der
Normverteilung innerhalb der Probanden auf eine insgesamt eher schlechtere Einschiit-

zung weist.

Jugendliche: Lebensqualitatsscore LQ 0-28

Wergleich mit

Schulstichprobe
W unterduchschnittlich

B duchschnittlich
O dberdurchschnittlich

Abbildung 13: Vergleich des LQy.,g der untersuchten Jugendlichen mit Autismus mit der Schulstichprobe

7 ygl. Mattejat et al., 2006, S.21
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Bezogen auf den Problemscore PRy.7, der im Vergleich zur Normstichprobe von den Au-
toren des ILK in einen unauffilligen, sowie auffilligen Bereich unterteilt wurde, erhilt
man fiir die Gruppe der untersuchten Autisten folgendes Bild (Abbildung 14). Wihrend
also knapp 65% der Jugendlichen mit Autismus im Vergleich zur Schulstichprobe unauf-
fallig beziiglich ihrer Problembewertung liegen, gelten rund 35% der Jugendlichen mit

Autismus im Vergleich zur Normstichprobe als auffillig.

Jugendliche: Problemscore 0-7

Wergleich mit

Schulstichprobe
B unauffillig

@ auffallig

Abbildung 14: Vergleich des PR ; der untersuchten Jugendlichen mit Autismus mit der Schulstichprobe

Bei der Einschitzung der Eltern, die, gemifl den Vorgaben des ILK mit der repréisentati-
ven Telefonstichprobe verglichen werden sollen, zeichnet sich ein deutlich anderes Bild
(Abbildung 15). So gibt es im Bereich des, fiir die Einschitzung der Eltern gegeniiber
ihrer Kinder errechneten Lebensqualititsscores LQq.23, keine einzige Elterneinschitzung,
die die Lebensqualitit des Kindes im iiberdurchschnittlichen Bereich ansetzt. Im Ver-
gleich zu den Ergebnissen mit den Jugendlichen scheinen die Eltern im Vergleich mit der
Einschidtzung der Eltern der Normalstichprobe (Telefonstichprobe) die Situation ihrer
Kinder weit unter der Norm einzustufen. 67% der Eltern weisen mit ihrer Einschitzung in

den unterdurchschnittlichen Bereich, nur 33% in den durchschnittlichen Bereich.
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Abbildung 15: Vergleich des LQ’0-28 der Eltern der untersuchten Jugendlichen mit Autismus mit der Tele-
fonstichprobe

Ganz analog stellt sich dieses Ergebnis beim Vergleich des Problemscores PR(.; bezogen
auf die Telefonstichprobe dar. Auch hier weisen nur 33% in den unauffilligen Bereich,

wihrend 67% als auffillig geschitzt wurden.

Gestiitzt wird dieses Ergebnis durch die zusitzlich fiir eine klinische Gruppe erfassten
Bewertungen fiir die Bereiche: ,,Belastung durch das Problem/Krankheit/Storung* und
»Belastung durch die Behandlung* (vgl. Tabelle 11). Die Jugendlichen geben analog der
bisherigen Einschitzungen an, dass sie durch ihr Problem (den Autismus) sowie durch
die Behandlung dessen weniger belastet sind, als ihre Eltern dies fiir sie angeben, wobei
die Einschitzung der Belastung des Kindes durch die Behandlung auch aus der Sicht der
Eltern eher weniger problematisch scheint. Die Eltern selbst fithlen sich durch das Prob-
lem ihres Kindes leicht stirker belastet, als sie dies fiir ihre Kinder einschitzen, wohinge-
gen die eigene Belastung in Bezug auf die Behandlung des Kindes gleichwertig niedrig

eingestuft wird.?*®

% Die hier erfasste Tendenz der hoheren Belastung der Eltern durch das Problem konnte von Wiberg et al.,
2007, bestitigen. Sie kamen in einer Studie iiber die Belastung und Lebensqualitit von Familien mit autis-
tischen Kindern und Jugendlichen, zu dem Ergebnis, dass die Eltern von Kindern und Jugendlichen mit
Autismus stark belastet sind, sich wenig kompetent fithlen und gesundheitlich eingeschrénkt sind.
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Tabelle 11: Vergleich der Durchschnittswerte der zusitzlich erfassten Bereiche Belastung durch Problem
bzw. Behandlung der Angaben der Jugendlichen mit Autismus und ihrer Eltern

Belastung durch Belastung durch Eltern:Belastung Eltern:Belastung
Problem Behandlung durch Problem durch Behandlung
Mean Mean Mean Mean
Jugendliche 2,29 2,12 . .
Eltern 3,67 2,47 3,93 2,47

Da es sich bei vorliegender Erhebung eben um eine klinische Stichprobe handelt, macht
es durchaus Sinn, den letzten moglichen Analyseschritt des ILK, den Abgleich mit einer

klinischen Stichprobe, vorzunehmen.

2.2.4. Vergleich mit der klinischen Stichprobe

Wie aus Tabelle 12 zu entnehmen ist, liegt die Einschidtzung von nur noch knapp 18% der
Jugendlichen mit Autismus beziiglich der Problembereiche im auffélligen Bereich, im
Vergleich zur klinischen Stichprobe. Vergleicht man die Ergebnisse der Lebensqualitits-
einschitzung der Jugendlichen mit Autismus mit denen der klinischen Stichprobe, so geht
es sogar 47% der Jugendlichen mit Autismus iiberdurchschnittlich gut, 41% durchschnitt-
lich und nur knapp 12% liegen im unterdurchschnittlichen Bereich (Abbildung 16).
Tabelle 12: Zusammenfassung der Ergebnisse der Problemscores PR0O-7 und der Lebensqualitétsscores

LQO0-28 im Vergleich mit der Schulstichprobe und der klinischen Stichprobe gegliedert in Jugendliche und
Eltern

Jugendliche Eltern
Vergleich mit Vergleich mit Vergleich mit
Vergleich mit klinischer Stich- Telefonstich- klinischer Stich-
Schulstichprobe probe probe probe

PRo7 | unauffallig 64,71% 82,35% 33,33% 86,67%
auffallig 35,29% 17,65% 66,67% 13,33%

LQo-2s | unterduchschnittllich 29,41% 11,76% 66,67% 13,33%
duchschnittlich 58,82% 41,18% 33,33% 53,33%
Uberdurchschnittlich 11,76% 47,06% 0,00% 33,33%
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Jugendliche: Lebensqualitatsscore LQ 0-28
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Abbildung 16: Lebensqualititsscore LQ ,5 der Jugendlichen mit Autismus im Vergleich mit der klinischen
Stichprobe

Auch die Einschitzung der Eltern weist klar in diese, gegeniiber anderen klinisch erfass-
ten Jugendlichen, fiir die Jugendlichen mit Autismus positive Richtung. So geben mit
87% sogar mehr Eltern von Jugendlichen mit Autismus verglichen mit Eltern von Ju-
gendlichen aus anderen klinischen Bereichen eine unauffillige Problemwahrnehmung an,
als sich die Jugendlichen selbst einschétzen. Nur 13% der Eltern von Jugendlichen mit
Autismus liegen mit ihrer Einschitzung beziiglich der erfassten Problembereiche im auf-

filligen Bereich.

Ebenso zeigt sich bei der Lebensqualititseinschitzung, dass zumindest im Vergleich zur
klinischen Stichprobe, immerhin knapp 33% der Eltern von Jugendlichen mit Autismus
die Lebensqualitit ihrer Kinder positiver Einschitzen, als Eltern von Kindern der klini-
schen Stichprobe. Im Vergleich mit der Normstichprobe gab es diese iiberdurchschnittli-
che Einschitzung der Eltern gar nicht. Auch im unterdurchschnittlichen Bereich fillt auf,
dass hier nur 13% der Eltern von Jugendlichen mit Autismus angeben, dass die Lebens-
qualitét ihrer Kinder schlechter ist, als die der durch die Eltern der klinischen Stichprobe
eingeschiitzten Jugendlichen. Mit 53% einer durchschnittlichen Einschidtzung der Le-
bensqualitit ihrer Kinder, fiigen sich die Eltern der Jugendlichen mit Autismus jedoch

dem Durchschnitt der Einschitzung der klinischen Stichprobe (Abbildung 17).
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Abbildung 17: Lebensqualitidtsscore LQy.,s der Einschitzung der Eltern der Jugendlichen mit Autismus im
Vergleich zur klinischen Stichprobe

In Tabelle 13 sind nochmals zusammengefasst alle bisher dargestellten Ergebnisse in

Form von Mittelwerten dargestellt.

Tabelle 13: Zusammenfassung der bisherigen Ergebnisse und Vergleiche in Mittelwert und Standardabwei-
chung

Jugendliche Eltern
Autis- Autis-

Studie mus Klinik Schule mus Klink Telefon

PRo7 | Mittelwert 2,29 2,71 1,65 3,73 3,67 1,12
Standardabweichung 2,08 1,64 1,28 1,91 1,74 1,23

LQoos | Mittelwert 19,94 19,25 21,29 16,20 16,81 22,39
Standardabweichung 4,56 4,03 345 4,71 4,12 3,01
LQo-100% Mittelwert in % 71,24 68.74 76,04 57,93 60,00 79,96
Standardabweichung 16,39 14,39 12,34 16,78 14,72 10,74
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2.2.5. Diskussion: Was es uns sagt und was es uns nicht sagt

Der Einbezug der quantitativen Untersuchung in vorliegendes Projekt, erfolgte vor dem
Hintergrund, dass im Rahmen des aktuellen Forschungsansatzes zur Erfassung der Le-
bensqualitit Messinstrumente, wie oben beschriebenes, verwendet werden. Im Zuge der
Verbreitung dieses Vorgehens, des Messens von Lebensqualitit, auch auf den Bereich
beeintrichtigter bzw. behinderter Kinder und Jugendlicher, greift vorliegende Arbeit die-
se Methode auch bei Jugendlichen mit Autismus auf. Dabei muss jedoch, wie oben schon
erwihnt, allein aufgrund der Grof3e der untersuchten Gruppe, die Aussagekraft beziiglich
einer Generalisierbarkeit der Daten auf die Gruppe der Jugendlichen mit Autismus allge-
mein relativiert werden. Aufgrund des explorativen Charakters der Untersuchung wurden
die Daten nur deskriptiv analysiert und dargestellt, wodurch keine Hypothesen gepriift,
sondern nur generiert werden konnen. Das Aufzeigen von Tendenzen ist der einzige An-
spruch, den vorliegende Untersuchung erheben mochte. Zur empirischen Uberpriifung
der gewonnenen Hypothesen, wiren weitere Studien notig, die auf der Grundlage einer
groBeren Stichprobe im Sinne des Anspruchs quantitativer Forschung signifikante und

evidente Analysen durchfiihren miissten.

Dennoch konnte man, wiirde man einem kausal-analytischen Ansatz folgen, mit folgen-
den, durch die Untersuchung gewonnenen Erkenntnisse bzw. Hypothesen, analog der von
den oben dargestellten, naturwissenschaftlich orientierten Theorien, die Lebensqualitt

als messbares Konstrukt postulieren, fiir Jugendliche mit Autismus abschlieen:

Die subjektive Einschitzung der erfassten Jugendlichen mit Autismus beziiglich ihrer
,Lebensqualitit nach ILK definiert, zeigt ein deutlich positives Bild. Die Jugendlichen
scheinen sich beziiglich ihrer Lebensqualitit anndhernd gleich gut einzuschitzen, wie
gleichaltrige Jugendliche ohne Beeintrachtigung. Vor allem in Bezug auf die klinische
Vergleichsstichprobe von Kindern und Jugendlichen mit Storungen aus dem klinisch-
psychiatrischen Bereich, kommen Jugendliche mit der Diagnose Autismus in den erfass-
ten Bereichen besser zurecht, bzw. bewerten ihre Situation positiver.249 Die Interpretation

dieses Ergebnisses stellt zweierlei Hypothesen in den Raum. Zum einen konnte diese

9 dieses Ergebnis weist in die gleiche Richtung wie das Ergebnis, das Schubert et al. 2003, fiir Kinder-
und Jugendliche mit Entwicklungsstdrungen in einer Studie iiber Lebensqualitit psychisch auffilliger
Kinder, ebenfalls unter Verwendung des ILK, gefunden hat. Auch hier findet sich in der Gruppe der Kin-
der und Jugendlichen mit Entwicklungsstorungen (Achse II) ein dhnlich positives Ergebnis im Vergleich
mit Kindern, die Stérungen auf anderen Achsen des Multiaxialen Klassifikationsschemas nach ICD-10.
aufweisen.
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positive Bewertung bedeuten, dass die Jugendlichen tatsdchlich ihre Lebensqualitiit posi-
tiv bewerten, es ihnen also gleich gut geht wie ihren Altersgenossen. Es konnte jedoch
auch sein, dass die erfassten Bereiche weniger Bedeutung fiir die Bewertung der eigenen
Lebensqualitdt haben, bzw. Bereiche, die relevant fiir eine Einschrinkung von Lebens-

qualitit von Jugendlichen mit Autismus wiren, nicht erfasst sind.

Gehen wir jedoch zunichst von der erstgenannten These aus. Dies wiirde dann bedeuten,
dass Jugendliche mit Autismus geméill der Arbeitsdefinition der Autoren des ILK die
»wichtigsten Aspekte der eigenen Lebenssituation, insbesondere des eigenen Gesund-
heitszustandes, der eigenen Funktionsfihigkeit, der sozialen Integration und der eigenen

Teilhabe an altersentsprechenden Lebensvollziigen‘>°

subjektiv im Vergleich zu Gleich-
altrigen der Normbevolkerung als durchschnittlich gut bewerten. Im Vergleich zur klini-
schen Stichprobe bewerten sie sich sogar iiberdurchschnittlich gut. Die Eltern dieser Ju-
gendlichen gehen jedoch davon aus, dass ihre Kinder in den erfassten Bereichen deutlich
weniger gut zurecht kommen, bzw. schreiben ihren Kindern eine deutlich schlechtere

Lebensqualitiit, zumindest im Vergleich mit der Normstichprobe, zu.>'

Bezogen auf die einzelnen Bereiche liel sich die Tendenz ablesen, dass v.a. der Bereich
der ,,schulischen Anforderungen* von den Eltern als deutlich problematischer angenom-
men wird, als dies von den Jugendlichen mit Autismus gesehen wird. Das konnte nun wie
oben erwihnt daran liegen, dass Jugendliche mit Autismus vielleicht mogliche objektive
,,Probleme‘ im schulischen Bereich, wie z.B. schlechte Noten, Unterricht storen etc. nicht
in ihre Bewertung des Bereichs einflieen lassen. Diese von den Eltern wahrnehmbaren,
also sichtbaren Probleme, sichtbar in Form von Noten oder Mahnungen der Lehrer, haben
moglicherweise keinen Bezug zu den Kriterien, die der Jugendliche zur Bewertung der
Frage, wie er mit den schulischen Anforderungen zurecht kommt, heranzieht. Trotz glei-
cher Fragestellung konnten also unterschiedliche Bewertungskriterien mit jeweils unter-
schiedlicher Gewichtung einbezogen werden, da die Bestimmung ,,schulische Anforde-
rungen‘ verschiedene Aspekte umfasst und definitorisch nicht eindeutig aus der Frage-

stellung hervorgeht.

Ahnliche Diskrepanzen lassen sich bei den Fragen zur seelischen Gesundheit, sowie be-

ziiglich der Globalbeurteilung des eigenen Zustands bzw. des Zustands des Kindes aus

20ygl. Kapitel V.1, V.2.1
B! auch diese Tendenz konnten Schubert et al., 2003, feststellen, vgl. Fuinote 249
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den gewonnenen Daten ablesen. Auch hier zeigt sich eine deutliche Diskrepanz beziiglich
der Einschitzung der Eltern und ihrer Kinder. Dabei kénnen wieder unterschiedliche im-
plizite Konzeptualisierungen von ,seelischer Gesundheit™ und der ,,Globalbeurteilung*

ursédchlich sein.

Die Beurteilungen der Bereiche ,,Beziehung zu anderen Familienmitgliedern®, ,,Alleine*
und ,.korperliche Gesundheit* fallen demgegeniiber jedoch insgesamt relativ homogen
aus. So konnte die von Eltern und Kindern getroffene positive Bewertung beziiglich des
Bereichs Familie auf eine gute Integration des Jugendlichen mit Autismus in der Familie,
sowie eine gute Akzeptanz bei den anderen Familienmitgliedern beziiglich der Besonder-
heiten des Autismus hinweisen. Auch die Beurteilung beziiglich des Bereichs ,,Andere
Jugendliche* wird sowohl von den Eltern als auch von den Jugendlichen dhnlich bewertet

und stellt fiir die Jugendlichen den problematischsten Bereich dar.

Eine mogliche Schlussfolgerung gemifl der gesundheitsbezogenen Lebensqualititsfor-
schung, die den Einbezug der Lebensqualitit als therapeutisches Zielkriterium zweiter
Ordnung fordert, wire demnach, dass bei einem Grof3teil der erfassten Jugendlichen mit
Autismus, die Lebensqualitit nicht verbessert werden muss, da sie nach den im Instru-
ment erfassten Kriterien, positiv eingeschitzt wird und der therapeutische Fokus somit
,»hur® auf der Symptomreduktion liegen miisste. Beziiglich der erfassten Elterndaten liee
sich ableiten, dass entweder die Elternarbeit in Richtung Wahrnehmung der positiven
Selbsteinschitzung des Jugendlichen und Akzeptanz dessen gehen sollte oder aber, die
Daten miissen als korrektive GroB3e der erfassten Daten der Jugendlichen verwendet wer-
den, was jedoch dem Anspruch und der Verpflichtung des Instruments, gerade der sub-

jektiven Sicht der Patienten ein Gewicht zu geben, nicht gerecht werden konnte. >

232 auch Schubert et al., 2003, S.289 sieht als Folge der Diskrepanz zwischen Eltern- und Kindeinschitzun-
gen erhohten bedarf bei der Elternarbeit, sollten sich diese Tendenzen bestitigen. Er gibt jedoch nicht an,
wie diese Art von Elternarbeit aussehen sollte, bzw. welchen Fokus sie erhalten konnte.
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2.3 Konsequenz

Daher gilt es, auch nochmals vor dem Hintergrund der Zielsetzung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualititserfassung das Ergebnis zu reflektieren. Ist also, wie oben ange-
nommen, die Erhohung der Lebensqualitit als GroBle zweiter Ordnung, aufgrund der ja
schon guten Selbsteinschitzung der Probanden nicht gegeben, zieht man sich auf den
therapeutischen Auftrag erster Ordnung, der Reduktion der Symptome, zuriick. Wie in
I1.2.1 dargestellt, gliedern sich die Symptome des Autismus nach ICD-10 in:

e (Qualitative Auffilligkeiten der gegenseitigen sozialen Interaktion

® (Qualitative Auffiélligkeiten der Kommunikation

® Begrenzte, repetitive und stereotype Verhaltensmuster, Interessen und Aktivitéiten

Der Grofiteil dieser Symptome bezieht sich jedoch gerade auf die in der ILK-Definition
konzeptualisierten Bereiche von gesundheitsbezogener Lebensqualitit™”. Diese sind je-
doch durch die Diagnostik fremd erhobene und eben nicht mehr subjektive Bewertung
der wichtigsten Aspekte der Lebenssituation, insbesondere auch der sozialen Integration
und der Teilhabe an altersentsprechenden Lebensvollziigen. Wenn man sich also um eine
Symptomreduktion bemiiht, wiirde man in wesentlichen Bereichen die subjektive Bewer-
tung der eigenen Lebenssituation, im Sinne der positiv erfassten Lebensqualitit bei Ju-
gendlichen mit Autismus, direkt angehen. Die Wahrung der Lebensqualitéit scheint in

diesem Kontext nicht langer gewihrleistet.

Wie kann man aber nun diesem Dilemma entkommen? Auf der einen Seite will man Le-
bensqualitit nicht ginzlich aus dem Kontext des Autismus streichen, was man tun wiirde,
wenn man die positive Einschitzung der eigenen Lebensqualitidt von Jugendlichen mit
Autismus vor dem Hintergrund der Notwendigkeit der Symptomreduktion negieren muss.
Andererseits miisste man sich dann jedoch vor dem Respekt der Lebensqualitit notwen-

digen therapeutischen MaBBnahmen entziehen, was ebenfalls nicht vertretbar wire.

3 Mattejat et al. 2006, S.12 ,,Unter ,gesundheitsbezogener Lebensqualitiit’ verstehen wir hier die subjekti-
ve Wahrnehmung und Beurteilung der wichtigsten Aspekte der eigenen Lebenssituation, insbesondere des
eigenen Gesundheitszustandes, der eigenen Funktionsfahigkeit, der sozialen Integration und der eigenen
Teilhabe an altersentsprechenden Lebensvollziigen.*
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Geht man Schritt fiir Schritt zuriick, sind mogliche Ansatzpunkte

1. beziiglich des Instruments: die Dimensionierung der Bewertung der Le-
bensqualitit auf die 6 Bereiche fiir Jugendliche mit Autismus iiberpriifen
vor dem Hintergrund, ob diese Bereiche fiir Jugendliche mit Autismus
tiberhaupt relevant fiir die Einschidtzung von Lebensqualitiit sind; was ge-
hort zur Lebensqualitit fiir einen Jugendlichen mit Autismus. Zudem ist
nochmals zu iiberdenken, ob die Fragestellungen fiir einen Jugendlichen
mit Autismus iiberhaupt (eindeutig) beantwortbar sind. Auch sollte
nochmals reflektiert werden, welches Befinden iiberhaupt erfasst werden
konnte, das momentane oder das zeitlich etwas stabilere, das Lebensquali-
tdt abbilden sollte.

2. beziiglich der Definition von Lebensqualitit ist nochmals zu reflektieren,
inwiefern dieses Konstrukt iiberhaupt operationalisierbar ist und ob und in
welcher Form sie ihren Beitrag zu einer gesundheitbezogenen Lebensqua-
litdtsforschung leisten kann und sollte

3. ob die Auseinandersetzung mit der Thematik Lebensqualitit bei Jugendli-
chen mit Autismus iiberhaupt vor dem Hintergrund der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualititsforschung erfolgen muss®* oder nicht eher in einen

anderen Kontext zu stellen ist.

Genau diese Schritte wird nun vorliegende Arbeit gehen, da sie eben nicht hier, nach der
quantitativen Analyse stehen bleiben mochte. Dieses Vorgehen wird dadurch legitimiert,
dass die quantitative Untersuchung den Trend der aktuellen Forschung in Bezug auf Le-
bensqualitit aufgreift. Diese wird jedoch nicht bei der Analyse der Ergebnisse im Sinne
von neu gefundenen Wahrheiten belassen, sondern zeigt genau hieran auf, wo die Gren-
zen der quantitativen Forschung in Bezug auf Aussagen zur Lebensqualitidt bei Jugendli-
chen mit Autismus liegen und wie sie moglicherweise iiberwunden werden konnen. Ohne
die Erfahrungen bei der Durchfiihrung der Untersuchung und der Auswertung der Ergeb-
nisse, hitte diese Grenze nicht aufgezeigt und eben nicht iiberwunden werden konnen,

wie die Arbeit im Folgenden aufzeigen mochte.

4 Dies schien aufgrund des Interesses der aktuellen Trends der Lebensqualititsforschung bei der Gruppe
von Jugendlichen mit Autismus, bzw. fiir Storungen des kinder- und jugendpsychiatrischen Bereichs ge-
nuin der gesundheitsbezogenen Lebensqualititsforschung vorbehalten,
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Was wir nimlich aus bisher Gesagtem nicht wissen, ist:

Haben wir tatsdchlich Lebensqualitit von Jugendlichen mit Autismus untersucht oder
nicht vielmehr die Funktionsfihigkeit auf verschiedenen Bereichen erfasst, die nicht un-
bedingt die wichtigsten Aspekte der eigenen Lebenssituation von Jugendlichen mit Au-
tismus erfassen?

Ist die Annahme, dass meine Lebensqualitit die Differenz zwischen einer 100% postu-
lierten Lebensqualitdt und meinen Problemen ist, haltbar?

Wie kommen Jugendliche mit Autismus iiberhaupt zu ihren Bewertungen?

Auch unklar ist, welche Konsequenzen aus der Untersuchung im Umgang mit Jugendli-
chen mit Autismus resultieren, da die positive Bewertung der Lebensqualitét als Thera-
pieziel 2. Ordnung durch ihre konzeptuelle Nidhe zu den Diagnosekriterien scheinbar im
direkten Widerspruch zur Symptomreduktion als Therapieziel 1. Ordnung steht. Mit an-
deren Worten, wie soll mit einem Jugendlichen mit Autismus vor der Primisse der Auto-
nomie und des Respekts der Nichtschiadigung im professionellen Kontext umgegangen
werden? Dabei gilt er in den objektiv bewerteten Bereichen sozialer Interaktion, Kom-
munikation und Interessen im Sinne der Diagnose beeintrichtigt und weist dort Behand-
lungsbedarf auf, gibt jedoch bei der subjektiven Bewertung eben dieser Bereiche selbst

an, dass er darin gut zurecht kommt und es ihm insgesamt gut geht.

Ziel dieser Arbeit ist, einen Verstdndnis- und Verstindigungsrahmen iiber Lebensqualitit
vor dem Hintergrund wissenschaftlicher Moglichkeiten zu schaffen, der, bezogen auf
Jugendliche mit Autismus, seinen Beitrag zur wissenschaftlichen Diskussion leistet. Die
erste Moglichkeit, die Quantitative wurde aufgezeigt. Die Gefahr bei der Erfassung von
Lebensqualitidt im Sinne kausalanalytisch-naturwissenschaftlichen Denkens (dekompo-
nierte Faktoren werden durch Reintegration wieder zu dem abzubildenden Ganzen ver-
rechnet), ist, dass die Unsicherheit, was erfasst wurde und ob die Summe der erfassten
Bereiche, das gewollte abbilden, gerade beim Konstrukt Lebensqualitit zu grof} ist. Daher
kann sie die Schwere der sich daran aber anschliefenden Entscheidungen im Sinne der
direkten Auseinandersetzung, in unserem Beispiel mit Jugendlichen mit Autismus, in

einem ethisch vertretbaren Rahmen nicht tralgen255

. Neben dem bisher schon dazu gesag-
ten soll noch ein Beitrag zur Diskussion der Ergebnisse, die direkte Perspektive eines

Jugendlichen mit Autismus darstellen. Es gilt also an dieser Stelle, den quantitativen Be-

3 vgl. hierzu Kapitel VI
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zugsrahmen fiir Lebensqualitdt zu verlassen und sich qualitativ der Auseinandersetzung

zu Lebensqualitidt von Jugendlichen mit Autismus zu néhern.

3. Und was sagst du dazu? Ergebnisse eines qualitativen problemzent-
rierten Interviews mit einem Jugendlichen mit Autismus

Gemail dem oben beschriebenen ersten Schritt, wird im Folgenden versucht, Zugang zum
Instrument ILK aus der Perspektive eines Jugendlichen mit Autismus zu finden. Der Ju-
gendliche war zum Zeitpunkt des Interviews 16 Jahre alt, hat die Diagnose eines Asper-
ger Syndroms erhalten und gilt beziiglich seiner kognitiven Fahigkeiten als iiberdurch-

schnittlich begabt.

Vor dem Hintergrund der oben beschriebenen Fragestellung, inwiefern das Instrument
zur Erfassung der Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen fiir Jugendliche mit Au-
tismus geeignet ist, wurde dem Jugendlichen zunichst der von allen ausgefiillte Fragebo-
gen ausgehéndigt, mit der Bitte, im Sinne lauten Denkens, seine Gedanken bzw. Bewer-
tungswege laut zu kommentieren, ohne dass von Seiten der Interviewerin darauf einge-

gangen wiirde.

Im zweiten Teil der Untersuchung wurden dem Jugendlichen im Sinne eines problem-

zentrierten Interviews nach Witzel>®

allgemeine, offene Fragen zur Lebensqualitit ge-
stellt. Gerade durch die von Witzel formulierten Grundgedanken zur Methodenkombina-
tion, in die dieses Verfahren integrierbar ist, eben Problemzentrierung, Gegenstandorien-
tierung und Prozessorientierung, waren ausschlaggebend, diese Technik der Befragung
anzuwenden, im Sinne einer

,»flexiblen Analyse des wissenschaftlichen Problemfeldes, eine schrittweise Ge-
winnung und Priifung von Daten, wobei Zusammenhang und Beschaffenheit der

236 vgl. Mayring, P., 2002, S.67f; Der Leitfaden des Interviews, sowie die in schriftdeutsch iibertragene
Transskription des Interviews finden sich im Anhang C. Das Transskript wurde ins Schriftdeutsch iiber-
tragen, da es bei diesem Interview um die Erfassung der inhaltlich-thematischen Ebene im Vordergrund
steht, der Interviewpartner soll hier als Informant gesehen werden. Auf eine kommentierte Transskription
wurde aus gleichem Grund verzichtet. (vgl. ebd. S.91) Pausen wurden nur dann als solche kenntlich ge-
macht, wenn sie entweder sehr lang waren. Weitere Auslassungen finden sich im Transskript vor dem
Hintergrund, das der Jugendliche bisweilen stark vom Thema abwich, er aber, um das Vertrauensniveau
nicht zu gefidhrden und seinen Erzihlfluss nicht zu sehr zu unterbrechen, nicht unterbrochen wurde. Un-
terbrechungen konnen Menschen mit Autismus, die zu Monologisieren neigen, stark verunsichern. Im
Rahmen der besseren Lesbarkeit wurde diesen ausschweifenden Themen nur eine Uberschrift innerhalb
des Transskripts gegeben, um die Thematik zu benennen, die Monologe jedoch nicht transskripiert.
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einzelnen Elemente sich erst langsam und in stindigem reflexivem Bezug auf die
dabei verwandten Methoden herausschilen.«>’

Zum Abschluss wurde dem Jugendlichen noch der ausfiihrliche Fragebogen ausgehin-
digt, mit der Bitte, die Fragen wieder mit der Technik lauten Denkens auszufiillen, wobei
in diesem Teil auch Verstindnisfragen von Seiten der Untersucherin gestellt werden
konnten, da dieser Fragebogen nicht in die statistische Untersuchung eingebracht wurde.

Die gewonnenen Informationen sollen mit Aufschluss dariiber geben, was Lebensqualitiit

fiir einen Jugendlichen mit Autismus sein kann und von was sie abhdngen konnte.

Zunichst soll jedoch eine Einschitzung iiber die Eignung des Instruments fiir Jugendliche
mit Autismus erfasst werden. Hierzu gilt es nun, die Aussagen des Jugendlichen, die er,
wihrend er den Fragebogen ausgefiillt hat, im Sinne des ,,lauten Denkens* gedufSert hat,
darzustellen und zu interpretieren. So wird bereits bei der ersten Frage: ,,Wie kommst du
mit den schulischen Anforderungen zurecht* deutlich, dass der Jugendliche einen Inter-
pretationsrahmen zur Bewertung dieser Frage heranzieht, der moglicherweise divergent
zu Bewertungsmafstiben der Eltern bzw. Fachpersonal sein konnte. Sein Kommentar zur
Beantwortung der Frage war, ,,na ja, ich gehe hin und bleibe da, also komme ich wohl
sehr gut damit zurecht*® fiihrte eben zu der Einschitzung 1 (sehr gut). Die Frage lésst
offen, was ,,schulische Anforderungen* sind, aber auch, was ,,zurecht kommen‘ bedeutet.
Fiir ihn stellt also das reine ,,da sein“ in der Schule, die Anforderung dar, und das ,,da

bleiben®, das sehr gute Zurechtkommen dar.

Die Frage, beziiglich der Beziehung zu den anderen Familienmitgliedern, beantwortet er
prompt und unkommentiert mit sehr gut, wodurch sich die darin enthaltene Interpretati-
onsmoglichkeit der Bedeutung und Bewertung von ,,.Beziehung® zunichst einer Betrach-

tung entzieht.

Hingegen ist die dritte Frage, ,,Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in deiner Frei-
zeit aus* fiir ihn deutlich schwieriger zu beantworten. Er gibt dazu an, dass er in seiner
Freizeit nichts mit anderen mache, daher komme er schlecht mit anderen Jugendlichen

aus. Unklar bleibt hier, ob er damit meint, weil er mit anderen schlecht auskomme, mache

27 ebd., S. 68
258 vgl. Anhang C, Seite I, Zeile 12f
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er nichts mit ihnen, oder, weil er nichts mit ihnen mache bedeutet das, das er schlecht mit

ithnen auskommt. Die Frage, was ,,auskommen‘ iiberhaupt bedeutet, ist zudem unklar.

In der Beantwortung der Frage, wie er sich allein beschiftigen konne, gibt er an, dass er
sich allein am besten beschiftigen konne. Auch diese Frage entbehrt eines tiefergehenden
Kommentars und entzieht sich somit der weiteren Analyse. Ebenso scheint die Frage
nach seinem korperlichen Zustand fiir ihn gut einschitzbar zu sein, denn ,.korperlich

geht’s mir gut®.

Die sechste Frage hingegen, ,,Wie schitzt du deinen ,nervlichen’ und ,seelischen’ Zu-
stand ein (Gefiihle, Nerven, Laune)? Bist du meistens gut drauf oder meistens nicht so
gut drauf?* bereitet ihm jedoch grofle Probleme. Er gibt dazu an:

,» Also das erste was ich mir jetzt gedacht hab, welche der beiden Fragen soll ich
jetzt wirklich beantworten, da die bei mir bisschen verschieden sind. Ich bin eher
der Mathematiker und dann denk ich auch mal, das hat man mir auch schon mehr-
mals gesagt, fiir einen Autisten auch relativ intelligent, und ich kann mir gut vor-
stellen, dass einer, der lang nicht so intelligent ist mit Autismus, mit dieser Frage
echte Probleme hat, da frag ich mich dann schon manchmal, was denken sich diese
Leute an den Unis, die so was entwerfen.

Nervlicher und seelischer Zustand, das sind zwei verschiedene Dinge fiir mich und
nicht nur nervlicher und seelischer Zustand, sondern wie ich mich nervlich und see-
lisch fiihle hat fiir mich absolut nichts damit zu tun, ob ich meistens gut drauf bin
oder meistens schlecht drauf bin.

Es hiingt stark von der Intensitét des gut oder schlecht drauf seins ab. z.B. wenn ich
die allermeiste Zeit leicht schlecht drauf bin aber die Zeit, wo ich gut drauf bin
mich voll toll fithle, dann kann’s durchaus sein, dass ich meinen nervlichen und
seelischen Zustand trotzdem sehr gut einschitze.

Ja die meiste Zeit war zwar eine gedriicktere Stimmung, eine schlechtere Stimmung
bei mir aber, das hdngt nicht damit zusammen. Gut ich versuch jetzt logisch ein
Mittelmal} aus beidem zu bilden und die Fragen zusammen zu beantworten. Das ist
aber eine enorme Kopfarbeit.“259

In der Ausfithrung verweist er neben den beschriebenen definitorischen Problemen von
nervlich und seelisch, sondern auch auf die Frage der Zugehorigkeit dieser Zustinde zu
den Attributionen ,gut drauf’ und ,nicht so gut drauf’, gemessen an dem Zeitkriterium
,meistens’. Die Beurteilung der Gefiihle hingt weniger von einem Zeitfaktor als vielmehr
von einer Intensitit ab. Trotz dieser Schwierigkeiten beantwortet er die Frage mit 2 ,,eher
gut”, wobei damit, auch fiir ihn, nicht klar ist, was er eigentlich beurteilt hat. Eine sich

hier anschlieBende Frage, die jedoch spiter noch erortert werden soll, wire auch die Fra-

9 Anhang C, S. I, Zeilen 24-42
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ge, inwiefern diese Befindlichkeiten von der momentanen Verfassung unabhingig zu
bewerten sind. Mit anderen Worten, wird hier ein relativ zeitstabiles Konstrukt wie Le-
bensqualitit erfasst oder nicht eher die momentane Befindlichkeit zum Zeitpunkt der Er-

hebung.

Interessant ist auch seine Herleitung der Bewertung der Frage nach seiner Globalbeurtei-
lung. Zur Frage sieben, ,,Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst: wie geht es dir zur
Zeit insgesamt?* stellt er eine Rechenaufgabe auf, und berechnet den Durchschnitt seiner
Bewertungen. Dabei bezieht er jedoch die Frage 3 sowie die Frage 5 nicht in seine Be-
rechnung mit ein, da ihm diese nicht wichtig sind. Nach dem Ausfiillen des Fragebogens
gibt er auf Nachfrage zur Auslassung dieser Items an, dass er einfach kein Interesse daran
habe, andere Jugendliche in seiner Freizeit zu treffen. Mit seinen ,,Wehwehchen* kommt
er gut zurecht, deswegen gehort das nicht zur Beurteilung dazu. Zur Beantwortung der
Frage, wie es ihm geht, spielen also andere Jugendliche und seine korperliche Gesundheit
keine Rolle. Als Ergebnis erhidlt er somit ,,1+1+1=3; +2=5, durch 4 ist 1,25 also 1260
Damit folgt er stringent der Aufgabenstellung, ,,wenn du alle Fragen zusammenfasst®,
zwar mit Einschrinkung, aber dennoch sinnlogisch. Inwiefern diese Kausalverkettung der
Bereiche 1 bis 6 jedoch zur Beantwortung also Bewertung der Frage: ,,Wie geht es dir zur
Zeit?* als hinreichend betrachtet werden kann, steht in Frage. Durch die Fokussierung auf
die schon erfassten Bereiche, wird eine Bewertung iiber diese Bereiche hinaus verhindert,

die jedoch bei der Erfassung der Lebensqualitit an sich wichtig sein konnte.

Die zunichst als schwierig kommentierten Fragen acht und neun, beantwortet er jedoch
dennoch rasch. Durch die Behandlung fiihlt er sich {iberhaupt nicht belastet, durch seine
Probleme wenig. Als Grund fiir seine Einschitzung gibt er an, dass er bei der Beurteilung

seiner Probleme eben auch ,,die enormen Vorteile sieht, Autist zu sein®.

Vor dem Hintergrund dieser Ausfiithrungen wird die Hypothese aufgeworfen, dass der
Fragebogen zur Erfassung der Lebensqualitidt von Jugendlichen mit Autismus nicht ge-
eignet scheint. Die Fragen lassen neben den allgemeinen Problemen der Bewertung zu
groBen Spielraum bei der Interpretation der Formulierungen, so dass nicht davon ausge-
gangen werden kann, dass sich in dem Erfassten das zeigt, was erfasst bzw. gesagt wer-

den sollte bzw. wollte. Dadurch erscheint auch eine Vergleichbarkeit der Daten obsolet,

20 ebd., Zeile 44-46
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denn wenn schon die Formulierungen verschieden interpretiert werden, werden unter-
schiedliche Fragen beantwortet. Auch die Dimensionierung von Lebensqualitit in die

sechs Bereiche muss hinterfragt werden.

Diese Erkenntnis stiitzt auch die Bearbeitung des ausfiihrlichen Fragebogens, der dem
Jugendlichen nach dem Interview zur kommentierten Bearbeitung ausgehéndigt wurde.
Auch hier zeigte sich bei vielen Fragestellungen, dass er gro3e Probleme bei der Beant-
wortung hatte, da er die Fragen verschieden interpretieren konnte, was ihn verwirrte, oder
er schlichtweg nichts mit der Frage anfangen konnte. Obwohl diese Fragen spezifiziert
gestellt wurden, bleiben doch groBe definitorische Unsicherheiten bei den Begrifflichkei-
ten innerhalb der Fragestellung. Diese fithren dann im oben beschriebenen Sinn zu Ant-
worten, die nicht abbilden, was gefragt sein wollte. Auf eine ausfiihrliche Darstellung
dieser Ergebnisse wird an dieser Stelle verzichtet. Dennoch ist bemerkenswert, wie viele
Fragen des Katalogs nicht beantwortet wurden, bzw. aufgrund des Kommentars berech-
tigte Zweifel an der Ubereinstimmung der Interpretation der Frage zwischen den Autoren

und dem Jugendlichen entstanden. *'

Somit scheint sich zunichst beziiglich unserer ersten Fragestellung, der Eignung des In-
struments, eine Hypothese generiert zu haben, die im Kapitel Methodenkritik theoretisch
verfolgt wird. Allerdings fehlt noch der Einblick dahingehend, was Lebensqualitit fiir
einen Jugendlichen mit Autismus bedeutet konnte, bzw. in welchen Bezugsrahmen Le-
bensqualitit zu stellen ist. Ausgehend von dem gefiihrten Interview soll sich im Folgen-

den diesen Fragen gendhert werden.

,.Lebensqualitiit ist eine Spezialisierung von Qualitiit auf das Leben‘*®*

,Lebensqualitit ist der Quotient aus gut und schlecht. Und gut und schlecht sind
die Quotienten aus der Zeit die gut war, oder nicht. Man setzt die Zeit die gut war
in Relation mit der Intensitit des Guten und dasselbe macht man mit dem
Schlechten bloB halt mit schlecht und das setzt man in Relation und das, was man
dann da rausbekommt ist die Lebensqualitiit. >

! Sowohl die Kommentare in Form des Transskripts als auch der Fragebogen finden sich im Anhang C
und D. Diese Beobachtung deckt sich auch mit der Wahrnehmung bei der Durchsicht der, den anderen
Probanden ausgehindigten Fragebogen. Auch dort wurden viele Fragen nicht beantwortet.

62 Anhang C, S.III, Zeile 24

* ebd., S.III, 38-42
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Fiir den Jugendlichen ist die Beurteilung von Lebensqualitit zunédchst eine Rechenaufga-
be. Er erklért das mit seiner Vorliebe fiir logisch-mathematisches Denken, die er seinem
Autismus zuschreibt. Dabei scheint diese Herangehensweise keineswegs autismusspezi-
fisch zu sein, sondern folgt eher der kausalanalytischen Tradition. Lebensqualitit ist also
eine Angabe zur Qualitit seines Lebens, die Spezialisierung der Qualitit auf das Leben,
ausgedriickt im Quotienten der guten Zeit relativiert durch die Intensitidt der guten Zeit
und der schlechten Zeit, relativiert durch die Intensitit der schlechten Zeit. Dabei be-

stimmt sich die gute Zeit fiir ihn durch Erfolge und die schlechte Zeit durch Misserfolge.

Daneben gibt es jedoch noch unzéhlige weitere Faktoren, die zur guten oder zur schlech-
ten Zeit beitragen. Als fiir ihn spezifische Faktoren gibt er z.B. an, dass er sehr unter
Basstonen leide. Auch die Wahrnehmung von Wechselstrom beeintrichtigt ihn ab einem
bestimmten Ausmalf}, wohingegen ihn die Wahrnehmung feinster Staubpartikel nicht wei-
ter beeinflusst. Allerdings habe er davon gehort, dass es andere Autisten gibt, die dies
stark beeintrichtige. Somit konnen also auch keine autismusspezifischen Faktoren zur
Bestimmung der Lebensqualitit herangezogen werden. Noch klarer erscheint die Unmog-
lichkeit Faktoren zu finden, die fiir ihn und andere Jugendliche zutreffen. So gibt er an,
dass gerade seine grolen Probleme mit Basstonen ihn sehr belasten, andere Jugendliche

seines Alters sich genau mit diesen beschallen und dadurch eine gute Zeit haben.

Lebensqualitét hat auch etwas mit Gliicklichsein zu tun, als positiver Bereich der Lebens-
qualitit, in Abgrenzung zum Ungliicklichsein als negativem Bereich. Auch gibt es Vor-
aussetzungen wie Dinge oder Geld, die zwar nicht direkt aber wohl indirekt Einfluss auf
die Lebensqualitit haben. Das Sammeln dieser unzihligen Faktoren ist jedoch ein Unter-
fangen, das zu keinem Ende fiihrt, zumal sich die Bewertung der Faktoren ,,millisekiind-

lich* #ndert**

. Gerade dieser impulsive Bewertungsaspekt, der extrem von der momen-
tanen Verfassung abhingt, ist wesentlich, fiir eine Absage an ein Messinstrument, das die
Erfassung zeitlich stabiler Faktoren in Bezug auf die Bewertung der Qualitit eigenen

Lebens zum Ziel hat.

Zusammengefasst wiirde das bedeuten, dass Lebensqualitit weder durch Faktoren be-
stimmbar ist, die in den Bezugsrahmen ,,Jugendliche®, oder den Bezugsrahmen ,,Jugend-

liche mit Stérungen®, noch in den Bezugsrahmen ,,Jugendliche mit Autismus‘ passen.

264 vgl. Anhang C, S. VIII, Zeilen 10
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Diese zweite in diesem Kapitel generierte Hypothese soll daher auch nicht weiter qualita-
tiv durch Heranziehen z.B. weiterer jugendlicher Interviewpartner mit Autismus iiber-
priift werden. Vielmehr gilt es, einen Bezugsrahmen zu finden, in dem nicht ldnger die

de-/regenerierte Lebensqualitit verstindnis- und handlungsleitend wird.

Nach der quantitativen Anniherung an den Gegenstand, wird auch die qualitative Anné-
herung an den Gegenstand, zugunsten der theoretischen Auseinandersetzung an dieser
Stelle beendet. Auch bei der hier duBerst kurz gefassten qualitativen Auseinandersetzung,
wurde die deskriptive Ebene kaum iiberschritten. Es wire natiirlich auch an dieser Stelle,
analog der quantitativen Forschung moglich, im Sinne weiterer qualitativer Forschung
moglicherweise doch weitere Faktoren zur Bestimmung von Lebensqualitit bei Jugendli-
chen mit Autismus zu eruieren’®. Vorliegender Arbeit geht es jedoch nicht darum, Fak-
toren zu identifizieren und zu sammeln. Der rudimentire Einbezug des qualitativen Zu-
gangs reicht jedoch aus, weitere Hypothesen zu generieren. Vor dem Hintergrund der
sich zeichnenden Tendenz der Unmoglichkeit, Lebensqualitdt dekomponiert zu erfassen,
ist es eben auch nicht sinnvoll, durch qualitative Sozialforschung Lebensqualitit weiter

zu verfolgen.

%65 Knopf et al., 2004, hat sich dieser Aufgabe fiir den Bereich der Jugendlichen gestellt.
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VI. EIN WEG AUS DEM DILEMMA - KONZEPTUALISIERUNG
VON LEBENSQUALITAT IM KONTEXT AUTISMUS

Die bisher zusammengetragenen Ergebnisse zur Lebensqualitit von Jugendlichen mit
Autismus hinterlassen ein eher heterogenes Bild. Wihrend man durch die retrospektiven
Beschreibungen der Autobiographen eher zum Eindruck gelangt, dass die Lebensqualitit
von Jugendlichen mit Autismus deutlich eingeschrinkt scheint, wobei hier kein Vergleich
zur Gleichaltrigengruppe moglich ist, ergibt sich aus der quantitativen Analyse ein ande-
res Bild. Die Jugendlichen mit Autismus scheinen hier ihre Lebensqualitiit positiv einzu-
schitzen. Die korrespondierende Fremdbeurteilung bei der quantitativen Analyse geht
jedoch wieder in die andere Richtung und bescheinigt den Jugendlichen mit Autismus

eine deutlich eingeschrinkte Lebensqualitit. Also was wissen wir nun?

1. Lebensqualitit passt nicht in eine Zahl

Jeder Versuch der Dimensionierung und Quantifizierung von Lebensqualitit mit dem
Ziel, das komplexe Konstrukt zu erfassen, muss sich dem Zweifel an Generalisierbar-
und damit Vergleichbarkeit stellen. Warum die Diskussion genau um diese Frage Ende
der 90er Jahre verstummte, ist nicht nachvollziehbar. Wie ist der Anspruch der Erhe-
bungsinstrumente, deren Ergebnisse zur Evaluation und Qualitidtssicherung therapeuti-
scher MaBBnahmen herangezogen werden, haltbar, wenn sogar die definitorischen Unsi-
cherheiten, von denen die Dimensionierungen direkt abhingen, so grof3 sind?

,,Lebensqualitét ist das, was das Instrument zur Messung von Lebensqualitit miBt,?%

Fast schon analog zur Kritik der Intelligenzmessung, trifft diese Aussage auch fiir die
Lebensqualitdtsmessung zu. Also was hat z.B. das oben verwendete Instrument gemes-
sen? Gemil der Dimensionierung der fiir das Jugendalter relevanten Bereiche in ,,schuli-
sche Anforderungen®, ,,Familie*, ,,andere Jugendliche®, ,,Alleine*, ,,Korperliche Gesund-
heit®, ,,seelisches Befinden* und der Globaleinschitzung, wurden jeweils subjektive Be-
wertungen abgegeben. Der Primisse, dass Lebensqualitit von subjektiver Bewertung
abhingt, ist soweit zumindest auf den ersten Blick nachgekommen. Problematisch wird
die Analyse jedoch dann, wenn davon ausgegangen wird, dass die optimale Lebensquali-

tit gegeben ist, wenn jemand in allen Bereichen sehr gut zurecht kommt, bzw. ,,alles zu-

66 Stosberg, 1994, S.109
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sammen‘ mit ,,sehr gut* bewertet. Determiniert wird die Lebensqualitit durch ,,weniger
gutes Zurechtkommen®, das gleichbedeutend mit Problemen in diesem Bereich definiert
wird. Die eigene Lebensqualitit ist in diesem Sinne also eine angenommene 100%ige,

optimale Lebensqualitdt minus der Probleme in diesen Bereichen.

Aber ist das wirklich Lebensqualitit? Wie man in bestimmten Bereichen zurecht kommt,
die vorgegeben sind, sagt noch nichts dariiber aus, ob einem diese Bereiche auch wichtig
und notwendig sind dafiir, dass es einem gut geht. Vielmehr wird dadurch erfasst, wie
jemand seine eigene Funktionalitit in diesen Bereichen einstuft. Lebensqualitit ist aber

nicht Funktionalitiit.?®’

Das mehr oder weniger gute Funktionieren in bestimmten Berei-
chen, kann, muss aber nicht die eigene Lebensqualitit einschrinken. Das Messen der
Funktionalitét ist durchaus ein legitimer Ansatz um Veridnderungen in den einzelnen Be-
reichen sichtbar zu machen, aber als solches sollte es dann auch benannt werden. Um sich
einer Erfassung (# Messung), von Lebensqualitiit anzundhern fehlt dabei jedoch ein wei-
terer Bewertungsschritt, ob diese Bereiche fiir jemanden wichtig sind, oder nicht.
Daneben bleibt auch die Unsicherheit, ob iiberhaupt die Bereiche erfasst wurden, die ei-

gene Lebensqualitit konstituieren. Die Reduktion auf einige wenige Bereiche iibersieht

moglicherweise Wesentliches, das allein durch die geschlossene Struktur verloren geht.

Des weiteren muss reflektiert werden, wie die zu erfassenden Bereiche erhoben werden.
Dies geschieht in der Regel iiber Fragen, die iiber sprachliche En- und Dekodierung er-
schlossen werden miissen. Dabei fillt jedoch auf, dass schon innerhalb der Frage die Be-
grifflichkeiten sich einer engen Definition entziehen und somit wiederum Interpretations-
spielraum zulassen. Dieser hidngt neben dem Wortverstindnis bisweilen auch wiederum
von Bewertungskriterien ab. Gerade Zeitkriterien wie ,,meistens, oft, selten, manchmal®*
konnen zwar individuell eingestuft werden, einer Verallgemeinerbarkeit entziehen sie
sich jedoch, da nicht klar sein kann, was der Einzelne damit meint. Das heif3t, auch wenn
die Frage den Bereich abdecken soll, der zur Dimensionierung herangezogen wird, kann
nicht davon ausgegangen werden, dass 1. diese so gestellte Frage beantwortet wird und 2.

die Antwort die gegeben wurde, auch abgebildet wird.

Definitorische Unsicherheiten treffen hier auf Bewertungen die, gemil3 der Forderung des

Konstrukts Lebensqualitidt als Grofle mittlerer Zeitstabilitit, retrospektiv und reflexiv

67 vgl. hierzu V.2.2.5
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Auskunft iiber einen Zeitraum geben sollen. Die Bewertung erfolgt jedoch zu einem Zeit-
punkt, der selbst emotional aufgeladen die Bewertung der Vergangenheit determinieren
kann. Welche der beiden Bewertungen sich zeigt, die zeitstabilere retrospektive oder die
momentane, hidngt maB3geblich davon ab, wie gut derjenige, der bewertet, dieser Unter-
scheidung zugiénglich und in der Lage ist, seine momentane Befindlichkeit zu Gunsten

der zu erfassende allgemeine Befindlichkeit relativieren kann.

Eben diese Aspekte scheinen gerade beziiglich Jugendlicher mit Autismus von besonde-
rer Bedeutung zu sein. Nach allem bisher Gesagten kann nicht unbedingt davon ausge-
gangen werden, dass Jugendliche mit Autismus die selben Bereiche zur Beurteilung ihrer
Lebensqualitit heranziehen wiirden. Schulische Anforderungen scheinen ihnen z.B. nicht
so wichtig zu sein, das heif}it, dass sie weder bei schulischem Erfolg direkt positiven Ein-
fluss auf die eigene Lebensqualitiit haben, noch bei schulischem Misserfolg die Lebens-
qualitit beeintrichtigen. Daneben scheinen Bereiche nicht erfasst, die fiir die Jugendli-
chen die Lebensqualitit beeinflussen, nicht im Sinne von damit zurechtkommen, sondern
direkt. Als Beispiel seien hier die oben beschriebenen Wahrnehmungsbesonderheiten v.a.
im akustischen, sensorischen Bereich, sowie weitere Faktoren, die aufgrund der allge-

meinen Stressbelastung durch soziale Situationen insgesamt belasten, genannt.

Bei der Interpretation von Begriffen scheint auch die Besonderheit der Verwendung der
Sprache zu unterschiedlichen Bedeutungen zu fiihren, wodurch bisweilen eine andere
Frage als die intendierte beantwortet und vor diesem Hintergrund bewertet wurde. Dabei
scheint auch die Moglichkeit speziell von Jugendlichen mit Autismus, ihre Befindlichkeit
bezogen auf einen Zeitraum relativiert, wenn nicht sogar unabhéngig von ihrer momenta-
nen Verfassung zu bewerten, eingeschriankt. Wie oben erwéhnt lédsst sich sowohl aus den
Selbstbeschreibungen als auch aus der Beobachtung lesen, dass Jugendliche mit Autis-
mus grofle Probleme bei der Regulation ihrer Gefiihle haben, sich der Impulsivitit und
Intensitit dieser ausgesetzt fithlen und schnell in ein nicht relationierbares Schwarz-Weil}
(etwas ist sehr gut oder sehr schlecht) fallen. Die Bewertung der eigenen Situation in Be-
zug auf, in diesem Fall, ,letzte Woche®, ist also extrem davon abhingig, ob es dem Ju-

gendlichen mit Autismus zum Zeitpunkt der Erfassung gut oder schlecht geht.

Was sagen uns also die erfassten Zahlen? Im Sinne einer linearen Anordnung kann jedem

Probanden auf einem geschlossenen Kontinuum zwischen 0 Lebensqualitdt und 28 bzw.
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100% Lebensqualitit sein Platz zugewiesen werden. Alle liegen auf einer Linie, die sich
aus den verschiedenen Bereichen konstituiert. Aus dem pragmatischen Interesse heraus,
dadurch die Lage der einzelnen miteinander vergleichen zu konnen, ist diese Abbildung
natiirlich gut zu lesen und besticht in ihrer Einfachheit. Zudem gibt sie zur Veridnderung
eine konkrete Richtung vor und vermittelt dadurch vermeintliche Sicherheit fiir das Tun.
Jemanden in Richtung der 100% zu bringen ist die richtige, die andere die falsche Rich-
tung. Wendet man diese Darstellung zum Beispiel auf die Position verschiedener Politi-
ker bei einer Wahl an, wobei sich die Positionierung durch die Anzahl der Stimmen der
Wiihler ergibt, ist die Darstellung auf einer Linie sinnvoll und fiir jeden lesbar. Die Posi-
tion hingt zwar auch von einer ,,Bewertung® ab, die in diesem Fall als ,,Wert* jedoch der

absolute Betrag einer zdhlbaren Einheit ist.

Lebensqualitit hiangt jedoch mit einer anderen Form der Bewertung zusammen und soll
es auch. Die Bewertungen, die das komplexe Konstrukt Lebensqualitit abbilden, stehen
in einem dynamischen Verhiltnis zueinander, unterliegen subjektiven Mal3stdben, die von
Werten und Moral des Einzelnen determiniert sind. Werte und Normen konstituieren sich
im Rahmen einer Kultur, die als Ausdruck und Erfolg des Selbstgestaltungswillens eines
Volkes, aber eben auch des Einzelnen definiert werden kann.?®® Diese scheinen zwar zum
Teil im Sinne einer ,,Kultur* gemeinschaftsbildend sichtbar und somit einer 6ffentlichen
Diskussion zugénglich, die auf Gesellschaftsebene gefiihrt werden kann, der andere Teil
unterliegt jedoch individuell den eigenen (Lern-)Erfahrungen sowie Personlichkeitsstruk-
turen, ist also nicht oder nur bedingt sichtbar. Der Versuch, Lebensqualitit als allgemein-
giiltiges dimensioniertes Konstrukt abzubilden, vollzieht sich jedoch nur auf der ersten,
zugédnglichen Ebene und iibersieht die unzugéngliche. Diese ist jedoch mafigeblich, wenn

es um die Bewertung eigenen Lebens und eben der Qualitit eigenen Lebens geht.

Es scheinen zwar im Bemiihen um ,,Subkulturen®, wie z.B. Jugendkultur, Dimensionie-
rungsversuche von Lebensqualitit begriindbar®®, doch, um eine Verwendbarkeit fiir die
gesamte ,,Subkultur Jugend* zu postulieren, miisste man z.B. bezogen auf Jugendliche
mit Autismus innerhalb dieser eine weitere Kulturebene, die der Jugendlichen mit Autis-
mus definieren und reflektieren. Die Herausarbeitung eines Kulturbegriffs mit durch die-
sen konstituierenden Werten und Normen spezifisch fiir Jugendliche bzw. Menschen mit

Autismus wire ein interessanter und notwendiger Schritt, der Anerkennung der Wahrung

268 vgl. Schmidt, 1991, S.407
%9 vgl. Knopf et al. 2004
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der Personlichkeit von Menschen mit Autismus niher zu kommen, wiirde an dieser Stel-
le jedoch zu weit fithren. Dennoch soll hier die Hypothese fiir weitere wissenschaftliche
Auseinandersetzung aufgeworfen werden, dass die spezifische Art wahrzunehmen, zu
Fiihlen, Denken und Handeln von Menschen mit Autismus die Herausbildung eines au-
tismusspezifischen Kulturbegriffs nicht nur rechtfertigt sondern fordert. Die Hoffnung,

dass dadurch ein stetig zu erweiternder Verstindigungsrahmen befruchtet wird, ist grof.

Die Hoffnung, dass sich jedoch durch Erhellung einer ,autistischen Jugendkultur die
hier problematisierte Darstellung von Lebensqualitit bei Jugendlichen mit Autismus bes-
ser abbilden lieBe, muss jedoch verworfen werden. Sie wiirde diese zwar bereichern, da
man sich dadurch den oben beschriebenen Problemen der Dimensionierung nidhern wiirde
und moglicherweise relevantere Bereiche erfassbar scheinen. Das Grundproblem der Be-
wertung und Zuteilung der Bewertungen zu Zahlen im Sinne einer linearen Abbildung
von Lebensqualitit ist dadurch jedoch nicht gelost. Es fehlt die Beriicksichtigung der dy-
namischen Natur eines komplexen Konstrukts, das zudem auf Bewertungen einzelner
Individuen beruht. Bei dem Versuch, einen anderen Weg in Richtung Verstindnis- und
Verstdndigungsrahmen von Lebensqualitidt (im Kontext von Jugendlichen mit Autismus)

zu gehen, schlieBe ich mich Mitchell*™

und ihrem Postulat eines ,,Integrativen Pluralis-
mus‘‘, sowie Breidbach?’! und seiner ,Neuen Wissensordnung* an.

,Wenn wir unsere komplexe Welt auch nur ansatzweise verstehen wollen, so
meine Argumentation, miissen wir unseren begrifflichen Rahmen so erweitern,
dass er auch Kontingenz, dynamische Robustheit und tiefe Unsicherheit ein-
schlieft. Wir miissen in unserem Bild der Natur von der Vorstellung wegkommen,
dass man universelle, deterministische, vorhersagbare Regelmifigkeiten und
Kausaleffekte findet. Die Wahrheiten, die sich mit unserer Welt verbinden, sind
nur in den seltensten Fillen einfach, allgemeingiiltig und notwendig.“272

Was dies in Bezug auf das Konstrukt Lebensqualitdt im Kontext von Jugendlichen mit
Autismus bedeuten kann, wird im nédchsten Kapitel dargestellt. Das Scheitern auf hohem
Niveau sei hierbei erlaubt.”” Bis hierher sei festgehalten, dass Lebensqualitit als kom-
plexes Konstrukt einer Dynamik unterliegt, die nicht linear abbildbar ist. Lebensqualitét
ist zeitgebunden, situationsgebunden, an spezifische Normen und Werte gebunden und

auch dadurch eben explizit ans Subjekt gebunden. Das Konstrukt Lebensqualitét nur iiber

7% Mitchell, S., 2008

2 Breidbach, O., 2008

2 Mitchell, S., 2008, S.132
273 vgl. Angerer, L., 2007
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bedingende Faktoren erfassen zu wollen, gleicht einem enzyklopiddischen Vorgehen des
Sammelns von kleinen Wissenseinheiten unter einer bestimmten Thematik. Was man
dadurch erhilt ist ein Archivsystem, und nicht das zu erfassende Ganze. Was man da-
durch kennt im Sinne von Wissen, sind moglicherweise alle notwendigen Informationen,

die Lebensqualitéit274

beinhaltet, was man dadurch nicht erfasst ist, wie diese zueinander
stehen, sich wechselseitig beeinflussen und verindern.

,,Wir miissen uns der Einsicht stellen, dass alle Daten, die wir aufnehmen, immer
nur vorldufige Befunde sind. Das, was wir erfahren, ist in einem fortlaufenden
Fluf3. Wir bestimmen unsere Position dabei dadurch, dass wir das, was wir wissen,
aufeinander beziehen.**”

Eine Zahl kann diese Aufgabe nicht erfiillen.?’®

2. Integrative Lebensqualitéit

Die fiir die folgende Darstellung von Lebensqualitét als Grundlage verwendete Autoren
Mitchell und Breidbach, sowie die Historische Verortung unseres Zugangs zu Wissen
von Daston?”’ fordern einen Umbruch im Denken, wenn wir bestrebt sind, Wissen zu
»schaffen. Die Autoren gehen davon aus, dass das derzeitige Verstindnis von Wissen
seinem eigenen Anspruch nicht gerecht werden kann. Auf der Suche nach objektivierba-
ren, allgemeingiiltigen und dadurch alles erkldarenden Erkenntnissen in Bezug auf einen

Gegenstand oder, im verallgemeinerten Sinn, Welt, wird eine Einfachheit vermutet, die

7 yel. hierzu die Bemiihungen der verschiedenen Ansitze der Lebensqualititsforschung, sowie die darge-
stellte Umsetzung und Grenzen eines Instruments (Kapitel V.1,V.2.1,V.2.3,V.3)

*”> Breidbach, O., 2008, S.85

7% Yor allem vor dem Hintergrund der gesundheitsbezogenen Lebensqualititsforschung, die die ,.GroBe
Lebensqualitit* in Evaluation und Qualitiitssicherung eingefiihrt hat, muss dieses Thema wieder intensiv
reflektiert werden. Jeder Versuch, Lebensqualitit in einer Zahl abzubilden, um sie somit als Zielkriterium
2. Ordnung messgenau abbilden zu konnen, iibergeht dabei nicht nur die oben (am Beispiel Autismus)
dargestellten kulturellen, wie auch individuellen Facetten von Lebensqualitit. Sie muss sich auch vor der
ethischen Verantwortung der daraus fiir die Versorgung der Menschen entstehenden Folgen stellen. So
weist auch Peintinger, 2008, zurecht darauf hin, dass durch die Macht dieser (illusorischen) Zahl in letzter
Konsequenz Kostentriger iiber die Notwendigkeit von Malnahmen entscheiden kénnen, die an der Person
und ihren Bediirfnissen vorbeilaufen. So gibt es nur zwei eindeutige Fille, die eine nachvollziehbare Kon-
sequenz bei Analyse der therapeutischen Zielkriterien 1. (Symptomreduktion) und 2. (Lebensqualititser-
hohung) Ordnung bedingen. 1. Es kann weder eine Symptomreduktion, noch eine Lebensqualititserhd-
hung erreicht werden, 2. Es werden sowohl die Symptome reduziert, als auch die Lebensqualitit erhoht.
Im ersten Fall scheint eine Intervention nicht erfolgreich zu sein, also nicht linger zu finanzierbar, im
zweiten Fall war sie erfolgreich, kann also weiter finanziert werden. Was ist aber mit all den anderen
Kombinationsmoglichkeiten. Wer entscheidet, ob eine Behandlung, die zwar das Ziel Symptomreduktion
nicht erfiillt, aber Lebensqualitit erhoht, weiter zu finanzieren ist oder nicht, bzw. ob die Behandlung
dann erfolgreich ist oder nicht? Oder der umgekehrte Fall, dass die Symptome zwar reduziert werden
konnen, aber die Lebensqualitit darunter leidet. Ist dann eine Behandlung vertretbar? Dies ist nur ein Bei-
spiel fiir einige, der Medizinethik zuzuordnende Probleme, die sich durch die vermeintliche Messbarkeit
der Lebensqualitit ergeben und das bei all der definitorischen sowie konzeptuellen Unsicherheiten!

27 Daston, L., 2003
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kaum noch Verbindung zur Wirklichkeit hat.””® Die Methode der Wahl ist dabei das Zer-
legen eines komplexen Ganzen in einfache Elemente. Dieses Vorgehen wird dabei bis-
weilen soweit betrieben, dass die einzelnen Elemente kaum mehr Verbindung zueinander
und noch weniger zur Wirklichkeit haben.?”® Es gilt anzuerkennen, dass sich Wissen dy-
namisch, historisch prozesshaft konstituiert, was einer Absage an allgemeingiiltiges, uni-
versales Wissen gleichkommt. Wissen muss reflektiert werden vor dem Interesse, der

Perspektive, der Zeit und dem Ziel, in dem es sich zeigt.

Wenn also sechs Dimensionen und eine daraus errechnete Zahl die Aufgabe der Abbil-
dung von Lebensqualitét nicht erfiillen kann, welche Mdglichkeiten gibt es dann? ,,Le-
bensqualitit* ist dhnlich wie der Begriff ,,Gesundheit* (in manchen Darstellungen wird er
sogar synonym verwendet) ein Gesellschaftsbegriff, der sich in verschiedenen Bereichen
der Gesellschaft konstituiert. Soziookonomisch ist er gleichzusetzen mit Lebensstandard
und in diesem Verstindnis den objektiven Bedingungen des Lebens. Der andere Bereich
fokussiert den Aspekt der Gesundheit. Beide beanspruchen fiir sich, Lebensqualitdt im
vorgesehenen Sinn zu filtern und nur den relevanten Bereich zu thematisieren, werden
dem aber nicht gerecht. Die Lebensqualitit einer Person bezieht sich auf das Leben einer
Person und der individuellen Bewertung dessen und kann nicht ohne das Subjekt existie-
ren. Es ist keine Aussage iiber Lebensqualitit ohne Leben moglich (analog verhélt sich
dies bei Gesundheit). Es ist keine Aussage iiber Qualitidt des Lebens ohne Bewertung
moglich. Sowohl Leben als auch Bewertung sind nur im Kontext einer Person zu lesen.
Welche Malstibe zur Bewertung herangezogen werden ist von Normen und Werten,
Gefiihlen und Logik abhingig. Lebensqualitit kann nur als Ganzes bewertet werden, ist
ein Ganzes. Das Herauslosen bestimmter Aspekte und die Beurteilung dessen, erfasst dies
nicht mehr. Der soziookonomische Aspekt informiert nur iiber Lebensstandard, der ge-
sundheitsbezogene Aspekt iiber Funktionalitidt. Beide Vorgehensweisen legen im Sinne
eines geschlossenen Systems MalBstibe an das Konstrukt an und grenzen das Ganze aus.

Diese Konstruktion tduscht Lebensqualitit jedoch nur vor.

Lebensqualitit als wissenschaftlichen Gegenstand vor der Primisse der Objektivitiit,
Entindividualisierung und emotionaler Distanz**" zu formulieren steht im Widerspruch

dazu, dass Lebensqualitét zu sehr an die Person und den Ort gebunden ist. Lebensqualitt

78 vgl. Mitchell, S., 2008, S.54
7 ebd.
0 ygl. Daston, 2003, S.135
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ist in diesem Sinn kein wissenschaftlicher Gegenstand, sondern ein ,,moralischer Gegens-
tand“*®', da er sich erst durch die von Werten und Normen beeinflusste Bewertung des
Subjekts konstituiert. Daher miissen fiir ihn die Aspekte aller Moralsysteme®®”, die Ver-
nunft, die Freiheit und Autonomie, sowie die Verantwortung gelten. Ein moralischer Ge-
genstand lédsst sich jedoch nur im Diskurs erfassen, unterliegt stetigem Wandel, muss

immer wieder neu verhandelt werden und ist eben nicht messbar.

Eine integrative Lebensqualitit versteht sich daher als alle Bereiche, Dimensionen und
Bewertungsmoglichkeiten umfassend, die das Subjekt zur qualitativen Beurteilung seines
Lebens wihlt und nicht als das, was aus einer bestimmten Perspektive heraus als MaBstab
angelegt wird. Diese Offnung ist notwendig, um den begrifflichen Rahmen im oben von
Mitchell formulierten Sinn zu erweitern. Dabei scheint der grofitmogliche Bezugsrahmen
das Einverstindnis zu sein, das die Bewertung der Qualitit eigenen Lebens zu bestimm-
ten Zeitpunkten und in bestimmten Situationen sinnhaft ist. So war es eben ein wichtiger
und notwendiger Schritt, im Sinne des Paradigmenwechsels der Medizin, iiber die Gréfe
Lebensqualitdt das Subjekt mit einzubeziehen. Erfolgte dies jedoch zu Beginn noch als
einfache Frage: ,,wie geht es IThnen?*, wurden ihr mit der Zeit im Rahmen einer teleologi-
schen ,Instrumentalisierung® Inhalte entzogen (Individualitdt, Spiritualitit, Normen,

Werte), die sie jedoch auch bestimmen, um sie messbar zu machen.

Alles, was sich innerhalb des oben geforderten Rahmens einer integrativen Lebensquali-
tit jedoch als determinierender Faktor bestimmt, muss offen bleiben. Integrative Lebens-
qualitidt bedeutet also nicht, alles bisher iiber Lebensqualitit Bekanntes innerhalb dieses
Rahmens zu sammeln und das Konstrukt dadurch ,,aufzufiillen‘, sondern alles bisher Be-
kannte in ,,wechselseitiger Verschlingung* auf das zu iiberpriifen, was sein kann. Der
oben geschilderte Bezugsrahmen scheint das zu sein, was nach dieser Integration der bis-
her ausgefiihrten Erkldrungen und Modelle, fiir eine Konstruktion von Lebensqualitit
moglich sein kann und im Rahmen dieser Arbeit auch sein soll. Jegliches Postulat dessen,

welche Bereiche Lebensqualitit einschlieft, ist vor diesem Hintergrund nicht zielfiihrend.

Diese Erkldarungsebene konzeptualisiert das hier geforderte Modell eines Lebensquali-
tatsbegriffs, der bei der Erfassung von Lebensqualitit, definiert man diesen wie hier ge-

wollt als moralischen Gegenstand, sinnvoll ist. Die Anndherung an dieses Modell erfolgte

1 ebd.
2 Vgl. Peintinger, 2008, S.42
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vor dem Hintergrund, verschiedene Modelle und Erkldrungen, sowie deren Umsetzung
voranzustellen. Die Grenzen der einzelnen Modelle ergaben sich jedoch daraus, dass sich
das verfolgte Interesse eben dadurch nicht bis zuletzt befruchten lie3. Fiir jemanden, der
mit einem anderen Interesse, z.B. dem Interesse, keinen integrativen sondern einen ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualititsbegriff im Kontext Autismus nachgeht, kann die in
Kapitel III gegebenen Ergebnisse fiir sich verwenden. Der Dynamik des Wissens um Le-
bensqualitidt wird nicht nur insofern Rechnung getragen, als dass es eben stetig neu ver-
handelt wird und somit einer historischen Wandlung bzw. Verortung unterliegt, sondern
auch insofern es innerhalb der Begrifflichkeit dynamischen Wechselwirkungen unterwor-
fen ist, die nicht bekannt sind und es auch bleiben konnen. Diese Annédherung ist dabei

nur ein Weg.

Den Forderungen von Mitchell, beziiglich ihres ,,integrativen Pluralismus‘ scheint somit
Rechnung getragen:

1. Pluralismus: die Integration zahlreicher Erkldrungen und Modelle auf vie-
len Erkldrungsebenen, anstelle der Erwartung, es miisse stets eine einzige,
einfache, grundsitzliche Erkldrung geben.

2. Pragmatismus anstelle des Absolutismus: die Erkenntnis, dass es viele
Wege zu einer zutreffenden, wenn auch nur teilweisen Darstellung der Na-
tur gibt, zu der verschiedene Grade der Verallgemeinerung und unter-
schiedliche Abstraktionsebenen gehoren. Welche Abbildung am besten
»funktioniert®, hingt von unseren Interessen und Fihigkeiten ab.

3. SchlieBlich die Dynamik des Wissens, das sich immer weiter entwickelt,
anstelle eines statischen Universalismus. Diese Eigenschaft notigt uns,
neue Wege zur Erforschung der Natur zu finden und entsprechend den da-

bei gewonnenen Erkenntnissen zu handeln.”*

Die Offnung des Systems vollzieht sich dabei iiber die Beriicksichtigung und das Wissen
darum, dass sich innerhalb des Bezugsrahmens die Dynamik der sich dort konstituieren-
den Lebensqualitdt des Einzelnen vollziehen kann und vollzieht. Dynamik bedeutet Be-
weglichkeit, Energie, Veridnderung, die sich durch die wechselseitige Beeinflussung der
Elemente untereinander aber auch durch das Hinzukommen neuer oder das Wegfallen

alter Elemente stindig Impulse liefern. Diese Dynamik beinhaltet neben der inhaltlichen

283 Mitchell, S., 2008, S.22f
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Komponente jedoch eben zugleich eine zeitliche. Lebensqualitit ist die Bewertung des
eigenen Lebens bezogen auf seine Qualitdt. Oder wie der Jugendliche mit Autismus so
treffend formuliert hat: Lebensqualitit ist die Spezialisierung der Qualitidt auf das Leben.
Die Beurteilung vollzieht sich im Innern des einzelnen. Lebensqualitdt kann von dem
Prozess des Bewertens nicht getrennt werden und unterliegt damit einer Eigendynamik.
Der Stellenwert der Groe Lebensqualitit innerhalb einer Gesellschaft unterliegt eben-
falls einer Dynamik.

Die Dynamik des Wissens bedeutet die Anerkennung der Tatsache, dass in dieser

,»die Ordnungen des Wissens als Resultat eines Prozesses, die gefundene Ordnung
als Kondensat einer Entwicklung und die Bestimmungen der Wissensordnung als
temporédr beschrieben werden. Es entsteht so etwas wie das Bild eines sich im
FluB konstituierenden Ordnungs gefiiges.“284

Diese eben gezeigte notwendige Veridnderung der Wissensstruktur in Bezug auf Lebens-
qualitit, vor dem Hintergrund des Interesses der Arbeit und der Zuordnung von Lebens-
qualitidt als moralischer Gegenstand, impliziert direkte Forderungen einer Veridnderung
der Handlungsstruktur, die im Folgenden erldutert werden und so den Abschluss der Ar-
beit darstellen soll. Die geforderte Offnung des Systems vollzieht sich nimlich gerade
auch durch die Verdanderung der Kommunikationsstruktur bei der Erfassung der Lebens-

qualitit.

2% Breidbach, 0., 2008, S.168
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VII. KONSEQUENZ FUR PROFESSIONELLES HANDELN: WIE
GEHT ES DIR?

Durch diesen eben geschilderten verianderten Ansatz der Wissensstruktur in Bezug auf
Lebensqualitit konnen und miissen direkte Konsequenzen im Umgang mit diesem Thema
folgen, bzw. muss Gegebenes neu interpretiert werden. Die Relevanz der subjektiven
Bewertung der eigenen Lebensqualitit ist vor diesem Hintergrund eindeutig. Die Rele-
vanz einer Bewertung von Lebensqualitit als solche muss jedoch vor dem Handlungsas-
pekt nochmals verortet werden, der sich der Frage stellt: Wozu Lebensqualitdt mit Ju-

gendlichen mit Autismus thematisieren?

Die Beurteilung der Qualitdt eigenen Lebens von Jugendlichen mit Autismus steht in
unserer Gesellschaft im Spannungsfeld zwischen der Beurteilung der Lebensqualititsein-
schitzungen ihrer Eltern (sowohl in Bezug auf ihre Kinder, als auch in Bezug auf sich
selbst) und der Beurteilung der Jugendlichen durch professionell mit ihnen arbeitenden
Pidagogen, Arzten, Therapeuten. Vor der oben dargestellten Notwendigkeit, die Bewer-
tung der eigenen Lebensqualitit exklusiv dem Subjekt zuzuschreiben, muss jedoch eben
diese Moglichkeit der Fremdbeurteilung nochmals abgesprochen werden. Eltern konnen
vor diesem Hintergrund nicht die Lebensqualitit des Jugendlichen einschétzen, sondern
vielleicht sein Funktionsniveau oder seinen Gefiihlszustand. Gleiches gilt fiir Fachleute.
Vor dem Hintergrund der von Jugendlichen, also auch von Jugendlichen mit Autismus zu
leistenden Entwicklungsaufgaben der Autonomie- und Identititsentwicklung ist es fiir
alle Beteiligten jedoch wichtig, die Beurteilung der eigenen Lebensqualitét ernst zu neh-
men und die Chance des Dialogs iiber Lebensqualitit zu ergreifen. Sich dieser Lebens-
qualitit der Jugendlichen gegeniiber zu 6ffnen, kann gerade vor der Anerkennung, dass es

nicht moéglich ist, diese aus der AuBBenperspektive zu erfassen, gelingen.

Greift man die in Kapitel IV kurz genannte gesundheitspddagogische Position, wie sie
Zwick beschreibt, nochmals auf, so ldsst sich die Verortung der Lebensqualitit als mora-
lischer Begriff gut in diese integrieren. Pidagogik ist dort

,»zu verstehen als Analyse der Rahmen- und Strukturelemente menschlicher Le-
bensgestaltung durch Eruierung der Bedingungen und Moglichkeiten auf indivi-
dueller und gesellschaftlicher Ebene zur Intervention im Hinblick auf eine Opti-
mierung der Lebensmoglichkeiten.“*®

285 7wick, 2004, S.33
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Die Erfassung integrativer Lebensqualitit kann dabei als ein moglicher Bezugsrahmen
des Dialogs bzw. der Bewertung der Optimierung der Lebensmoglichkeiten gesehen wer-
den. Somit konnte der Einbezug der Lebensqualitit auch die Analyse der Rahmen- und
Strukturelemente gerade auf individueller Ebene, aber auch auf gesellschaftlicher Ebene
befruchten. Die Erhohung der Lebensqualitit kann dabei ein Ziel sein, nicht im Sinne
einer linearen, messbaren Grof3e, sondern vor der Priamisse, dass eine positive Bewertung
von Lebensqualitét positiv fiir den Einzelnen ist und eine negative Einschitzung der ei-
genen Lebensqualitit negativ. Dabei unterliegt die Einschidtzung der Lebensqualitidt dem

Individuum.

Ein Spannungsverhiltnis kann hier entstehen, wenn auf gesellschaftlicher Ebene Inter-
ventionen im Hinblick auf eine Optimierung der Lebensmoglichkeiten angedacht werden,
die entgegen der im individuellen Bezugsrahmen von Lebensqualitit herangezogenen
Elemente stehen. Dieser Konflikt kann nur im Dialog gelost werden. Dabei gilt es zu be-
achten, dass hier nicht eine Perspektive, sondern zwei Perspektiven relevant sind, die den
Dialogpartnern klar zugeordnet werden konnen. Somit werden eben nicht eine innere und
eine dullere Einschidtzung der Lebensqualitiit als grundlegend verhandelt, sondern eine
subjektive Lebensqualititsperspektive mit einer objektiven Funktionalitdtsperspektive.
Welcher Standpunkt mehr Gewicht erhdlt und somit handlungsleitend wird, muss immer

neu verhandelt werden.

Die Notwendigkeit, an dieser Stelle nochmals auf die unterschiedlichen Perspektiven
hinzuweisen, scheint dadurch gegeben, dass durch die oftmals vollzogene ,,Mischung*
der Begrifflichkeiten, ein Handeln vor dem Hintergrund der Erhohung der Lebensqualitit
legitimiert wird, obwohl es sich per se um eine Erhohung der Funktionalitit handelt. Die-
se kann jedoch in klarem Widerspruch zur subjektiv empfundenen Lebensqualitit stehen.
Vor diesem Hintergrund steht ein Handelnder in einer groeren Verantwortung bei der
Legitimation einer Intervention, wenn Lebensqualitit auf der einen und Funktionalitét auf
der anderen Seite steht. Dieser Konflikt muss vor dem Hintergrund der Ethik als Rahmen
jeglichen professionellen Handelns geldst werden. Das Sichtbarmachen im Sinne einer
hoheren Transparenz der Bedingungen des Handelns scheint dafiir jedoch niitzlich und

notig.
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Doch wie lisst sich die Lebensqualitdt im oben konzeptualisierten Sinn erfassen? Es soll
garantiert sein, dass eine groftmogliche Offnung des Systems das komplexe Konstrukt
erfassbar macht und vor dem Hintergrund der Dynamik nicht um verabsolutierbare Er-
kenntnisse ringt. Das Anlegen eines jeglichen Dimensionierungsmalstabs steht diesen
Vorgaben klar entgegen. So scheint es nur eine, denkbar einfache und zugleich in diesem
Kontext giiltige Moglichkeit zu geben, die Lebensqualitidt von Jugendlichen mit Autis-

mus zu erfassen. So sollte am Anfang der Erfassung der Lebensqualitit die Frage stehen:

Wie geht es dir?

Um diese Frage jedoch als Gegenstand des Dialogs Jugendlichen mit Autismus zuging-
lich zu machen, bedarf es einiger Voriiberlegungen. Zunichst muss beiden Dialogpart-
nern bewusst sein, dass sich Lebensqualitit im Individuum konstituiert und nicht von
aullen einschitzbar ist. Das Medium, iiber das Lebensqualitidt dem Auflen zuginglich ist,
ist Sprache. Dabei muss beriicksichtigt werden, dass Jugendliche mit Autismus, oftmals
iber eine eigentiimliche Art der Verwendung der Sprache verfiigen, die das Gegeniiber
erfassen, bzw. sich zumindest darum bemiihen muss. Ebenso muss auch darauf geachtet
werden, dass der Jugendliche das Gesagte gut versteht. Diese auch allgemeinen Probleme
bei der Kommunikation sollen an dieser Stelle nicht nidher erldutert, sondern nur kurz
benannt werden, wo sie auf spezifische Eigenheiten einer autistischen Kommunikation

treffen. Das Bemiihen um wortliches Verstehen kann hierbei im Vordergrund stehen.

Die zu erfassenden Aussagen zu Lebensqualitét, sprich, der Inhalt des Geduflerten, kon-
stituierten sich iiber die impliziten Normen, Werte, Gefiihle und Logik bzw. deren Zu-
sammenspiel. Alle diese Bereiche sind bei Jugendlichen mit Autismus determiniert durch
ihr Selbstverstindnis des ,,Andersseins®, auBerhalb der Gesellschaft. Dies muss bei der
Interpretation der Informationen reflektiert werden und darf nicht einer Offnung entge-
genstehen, was es tun wiirde, wenn man eigene Wert- und Moralvorstellungen unreflek-
tiert in die Interpretation einflieen lieBe. Vor dem Hintergrund der spezifischen Wahr-
nehmungen sozialer Interaktionen, Situationen sowie gesellschaftlicher Kontexte ist da-
von auszugehen, dass sich die Werte und Normen von Jugendlichen mit Autismus nicht
nur in einem fiir Jugendliche typischen Rahmen von denen von Erwachsenen unterschei-
den, sondern eben nochmals mehr bzw. anders. Wie oben dargestellt, miisste eine Aufar-

beitung dieses spezifischen Kulturaspekts noch erhoben werden zur Erweiterung des Ver-
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standnisrahmens beziiglich Autismus. Fiir vorliegendes Verstindnis ist es jedoch nicht
relevant, auf welche Art es sich unterscheidet. Wichtig ist bei der Erfassung von Lebens-
qualitit, dass dem Gegeniiber bewusst ist, dass es andere Normen und Werte als die zu
erwartenden geben kann und er sich diesen 6ffnen muss, um den Bezugsrahmen eben
nicht einzugrenzen. Die Erfassung der Lebensqualitiit erfordert also eine groBtmogliche
Offenheit des Gegeniibers. Diese ist auch gefragt bei der Gestaltung des Settings, in dem
der Dialog stattfinden soll. Gerade vor dem Hintergrund, dass ein professionelles Interes-
se am Einbezug der Lebensqualitit in der Auseinandersetzung zur Optimierung der Le-
bensmoglichkeiten besteht, ist von zwei Moglichkeiten des Zustandekommens des Dia-
logs iiber Lebensqualitit auszugehen.

1. Der Jugendliche sucht von sich aus den Dialog, um dariiber zu sprechen,

wie es ihm geht
2. Der Jugendliche wird zum Dialog gebeten vor der Anerkennung der Not-

wendigkeit seiner Meinung

Fiir das Gegendiiber ist es wichtig, den ersten Fall wahrzunehmen, Zeit zu haben und sich
zu Offnen. Der zweite Fall erfordert ein Setting, in dem es dem Jugendlichen moglich ist,
zu erfassen, um was es geht und in dem er sich mit seiner subjektiven Meinung akzeptiert
fiihlt. Wiahrend man beim ersten Fall davon ausgehen kann, dass eine hohe intrinsische
Motivation beim Jugendlichen vorzuliegen scheint, einem Gesprich zu folgen, kann diese
im zweiten Fall nicht unbedingt vorausgesetzt werden. Ein Mindestmal} an Motivation ist
aber notwendig, um nicht nur einen aktuellen Widerwillen zu erfassen, der die Informati-
on, dass sich die Lebensqualitidt durch Beenden des Gesprichs, erhohen lidsst, liefert. Dies
ist zwar auch eine wichtige Information fiir den Moment, wichtiger dabei wire jedoch die
Information zu lesen gewesen, dass sich durch meine Befragung die Lebensqualitit ja erst

verschlechtert hat. Freiwilligkeit ist also beim zweiten Fall eine wichtige Grofe.

Nun ist nicht davon auszugehen, dass sich auf die Frage ,,wie geht es dir?*‘ unbedingt die
Bewertung der Lebensqualitit anschlieft. Im Rahmen einer gesellschaftlich geprigten
kommunikativen Struktur, die sich auch Jugendliche mit Autismus in Grundziigen durch-
aus aneignen, wird die Frage zumeist mit einer Pauschalantwort ,,gut®, ,,geht schon®, oder
Ahnlichem beantwortet. Das bedeutet, dass sie erst aus diesem strukturierten Gesprichs-
gepriage herauszuholen ist, was nur durch weitere offene Fragen geschehen kann. Dabei

muss betont werden, dass es im Dialog um die individuelle Bewertung der derzeitigen
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Qualitédt des eigenen Lebens gehen soll, da diese wichtig ist, um anschlieBend miteinan-
der zu iiberlegen, welche Interventionen sinnvoll und méglich sind. Solange sie als offene
Fragen gestellt werden, sind dabei alle moglichen Fragen denkbar und kénnen sich auch
im Gesprich entwickeln. Am Ende eines solchen Gesprichs sollte sich ein gemeinsames,
anerkanntermaflen vorldufiges Wissen um die Lebensqualitit des Jugendlichen mit Au-
tismus zwischen diesem und seinem Gegeniiber herausgebildet haben, das die wesentli-
chen Bereiche der Lebensqualitit iiber den Zeitpunkt der Erfassung hinaus erfasst. Wie

weit iiber den Zeitpunkt hinaus, kann ebenso Inhalt des Dialogs sein.

Soweit die Ausfithrungen auf individueller bzw. interaktioneller Ebene, die maB3geblich
fiir eine Erfassung der Lebensqualitit als ein Baustein zur Eruierung von Interventionen
zur Optimierung von Lebensmoglichkeiten sind. Was bedeutet dies jedoch nun auf ge-
sellschaftlicher Ebene? Die zunehmende Betonung der Lebensqualitit in unserer Gesell-
schaft ist zunéchst als ein positives Signal zu werten, dass die Qualitit des Lebens in ihrer
positiven Ausrichtung ein Gut darstellt und in ihrer Einschrankung Handlungsbedarf auf-
zeigt. In Bezug auf Jugendliche mit Autismus ist es Notwendig, in unserer Gesellschaft
Rahmenbedingungen zu schaffen, die die Personlichkeit von Jugendlichen mit Autismus,
die sich durch die autismusspezifischen Eigenheiten der Wahrnehmung(sverarbeitung)
und der daraus resultierenden Sicht auf Mensch und Welt konstituiert, wahren. Dabei
meint wahren nicht im Sinne von bewahren um jeden Preis, was gleichbedeutend wire

mit einer Absage an alle notwendigen Fordermafnahmen.

Wahren versteht sich vielmehr im Sinne von gewahr werden dieser Personlichkeit, die
nicht nur iiber die Symptome im Sinne der Diagnose, sondern auch durch die eben spezi-
fische Weltanschauung noch weiter erfasst werden muss, um den Verstandigungsrahmen
stetig zu erweitern. Unter dem Aspekt der Bildung gilt es, zum einen die Bereitstellung
der notwendigen Rahmenbedingungen wie Mdglichkeiten einer geeigneten Beschulung
in Anerkennung der Diskrepanz zwischen kognitiven und sozialen Fihigkeiten (wodurch
sich nicht zuletzt auch der Platz in der Gesellschaft fiir Jugendliche bestimmt), aber auch
der finanziellen Unterstiitzung fiir integrierende MalB3nahmen (Schulbegleitung, Ohrstop-
sel, Schreibhilfen etc.) zu stellen. Der Bildungsaspekt geht jedoch dariiber hinaus und
betrifft eben den oben beschriebenen Bereich der Personlichkeit. Nur vor der Anerken-
nung und dem Respekt der eigenen Identitét, die bei einem Jugendlichen mit Autismus

im Sinne einer ,,anderen Kultur* reflektiert werden muss, kann herausgearbeitet werden,
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wo und wie ihm bei der Bewiltigung der an ihn gestellten Entwicklungsaufgaben gehol-
fen werden kann und muss. Helfen im Sinne von Fordern und Unterstiitzen in einem of-

fenen Verstindigungs- und Verstindnisrahmen.

Die Offnung der Gesellschaft gegeniiber Jugendlichen mit Autismus ist dabei jedoch
nicht nur auf diese selbst beschrinkt notwendig, sondern muss sich auch ihren Familien
gegeniiber vollziehen. Die Anerkennung der Tatsache, dass es Menschen gibt, die mit
sozialen Situationen nicht so gut zurecht kommen, immer etwas aullerhalb stehen,
manchmal impulsiv ihre Gefiihle dulern und diese nur schwer wieder gesellschaftskon-
form ,,in den Griff* kriegen, scheint sich im Kontext einer Gesellschaft, die Soziale
Kompetenz als Schliisselfertigkeit zum Erfolg und Ausdruck gelungener Bildung stili-
siert, nicht mehr zu halten. Der Druck zur Erweiterung der sozialen Kompetenz bei Ju-
gendlichen mit Autismus wird an ihre Familien herangetragen. Menschen mit Autismus
scheinen nicht wegen ihrer Diagnose selbst stigmatisiert, die Stigmatisierung erfolgt vor
dem Hintergrund der Fokussierung unserer Gesellschaft auf die Sozialkompetenz. Doch
Bildung bezieht sich eben nicht nur auf einen Zugewinn an Wissen, einer Erweiterung
meiner Kompetenzen und deren Anwendung, sondern vor allem auf die Bewiltigung der
an mich gestellten Entwicklungsaufgaben vor dem Hintergrund der Selbstbestimmung
der Person. Durch die Anerkennung der Lebensqualitit im Sinne eines integrativen Le-
bensqualititsbegriffs, konnte sich der gesellschaftliche Rahmen auch fiir Jugendliche mit
Autismus 6ffnen, was notwendig scheint. Dies hitte direkte Konsequenzen auf eine bil-
dungspolitische Diskussion, die hier nicht gefiihrt, auf deren Notwendigkeit jedoch ver-

wiesen sein soll.

Professionelles Handeln in Bezug auf Jugendliche mit Autismus muss die Grofle Lebens-
qualitit als Verstindigungsrahmen sowie zur Erweiterung des Verstindnisrahmens ein-
beziehen. Dabei kann sie ihre Aufgabe nur erfiillen, wenn sie im Sinne einer integrativen
Lebensqualitit die Offenheit gegeniiber der Darstellung, den Inhalten sowie den daraus
vollzogenen Bewertungen voraussetzt. Die Moglichkeit der Erfassung bietet der Dialog,
ein Messinstrument kann diese Aufgabe nicht erfiillen. Bei Jugendlichen mit Autismus
steht man dabei vor besonderen Herausforderungen, die durch die Diagnose bedingte
Eigentiimlichkeiten bei der Kommunikation und sozialen Interaktion, wie sie auch eine
Gesprichssituation darstellt, sowie durch Impulsivitidt und Aspekte der Motivation, ge-

kennzeichnet ist. Die Erfassung der Lebensqualitit setzt ein MaB3 an Selbstreflexivitit
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sowie Motivation voraus. Letztere scheint vor allem durch das Prinzip der Freiwilligkeit
gegeben. Diese besonderen Herausforderungen stellen jedoch keine Absage an dieses
Vorgehen dar, sondern im Gegenteil, eine notwendige Veridnderung bisheriger Strukturen
zur Erfassung von Lebensqualitit dar, da es sich vor dem Hintergrund der Optimierung
von Lebensmoglichkeiten, allen fiir den Jugendlichen mit Autismus relevanten Bereichen
offnet. Dies fordert einen stetigen Austausch vor der Anerkennung dessen, dass die Be-

wertung eigener Lebensqualitit einem stetigen Wandel unterliegt.
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VIII. ZUM SCHLUSS

Zum Schluss sei nochmals betont, dass Lebensqualitit als moralischer Gegenstand bei
der Erweiterung des Verstindnis- und Verstindigungsrahmens in Bezug auf Jugendliche
mit Autismus eine wichtige Grofe darstellt, die auch in Zukunft noch mehr in den Dia-
log, aber auch in den wissenschaftlichen Diskurs einzubringen ist. Darauf hinzuweisen
erscheint notwendig, da das Bemiihen der verschiedenen Disziplinen um Lebensqualitt
zwar grof}, die Umsetzung jedoch auf Grenzen verwiesen ist, die vorliegende Arbeit auf-

zeigen wollte.

Im Sinne eines integrativen Pluralismus konnten auf verschiedenen Erkldrungsebenen
Modelle gezeigt werden, die sich sowohl Autismus als auch dem Konstrukt Lebensquali-
tat anndhern. Vor dem Hintergrund des Postulats der notwendigen Dynamik von Wissen
und der Forderung nach einem offenen System wurden eben keine allgemein giiltigen
Aussagen, die iiber die gewollte Erweiterung des Verstindigungs- und Verstdndnisrah-
mens gehen, getroffen. Vielmehr ging es darum, eine nachvollziehbare Entwicklung des
Nachdenkens iiber und Erfassens von Lebensqualitit von Jugendlichen mit Autismus
aufzuzeigen. Dieser dargestellte prozesshafte Charakter der Entwicklung dieses Wissens
ist ein erster Versuch, sich in neue Denkmodelle einzugliedern, die nicht langer im Streit
um die bessere Methodik, sei sie nun quantitativ, qualitativ oder theoretisch, der einen
oder anderen per se eine Absage erteilen. Vielmehr soll deren wechselseitige Verschrin-
kung zu Erkenntnissen fiihren, die bezogen auf ihre Perspektivitidt und weniger bezogen

auf den Gegenstand oder Methode reflektiert werden.

Die Herausnahme des Autismus aus dem genuin medizinischen Kontext, im Sinne der
Bestimmung von spezifischen Verhaltensbeobachtungen durch Arzte (Erstbeschreibun-
gen) bzw. der sich daran anschlieBenden wissenschaftlichen Bemiihungen um Diagnostik
und Atiologie, vollzog sich durch den Einbezug des Selbstverstindnisses der Autobio-
graphen. Die daraus gewonnenen Erkenntnisse verwiesen deutlich auf die notwendig mit
einzubeziehende Wahrung der Personlichkeit, die bei reiner Symptomreduktion nicht
gegeben wire. Trotz des Bemiihens im medizinischen Diskurs, tiber die Grofe der Le-
bensqualitit als Therapieziel zweiter Ordnung das Subjekt stirker mit einzubeziehen,
verwies die Art der Umsetzung dieses Vorhaben in die gezeigten Grenzen. Daher ist es

erforderlich, die verstummte Diskussion um die Moglichkeiten der Erfassung von Le-
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bensqualitit und deren Nutzen bzw. Ziel, wieder aufzunehmen. Lebensqualitdt muss da-
bei genau wie Autismus aus dem reinen medizinischen Kontext genommen und in einen
groferen Zusammenhang gestellt werden, um es als Ganzes erfassen zu konnen. Lebens-
qualitidt kann dabei nicht als Messgrof3e, sondern soll als Gegenstand dem Dialog dienen,
dessen Zielorientierung Lebensqualitit als moralischen Gegenstand anerkennen muss und
vor dem Hintergrund verschiedener Kulturen (der eigenen, der professionellen, der autis-
tischen) zu verhandeln ist. Dabei muss die Moglichkeit bestehen, die kulturspezifischen
aber auch subjektiven Normen und Werte, die bei der Auswahl der Lebensqualitét konsti-
tuierenden Bereiche, sowie deren Bewertung als MaB3stab gelten, zuzulassen. Dies kann
nur in einem offenen System geschehen, dass kein verabsolutiertes Wissen in Form von
Symptomkatalogen oder dimensionierten Lebensqualititsfragebogen vorlegt, sondern

sich dem Dialog stellt.

Dies auf Jugendliche mit Autismus iibertragen bedeutet, sich bei der Erfassung der Le-
bensqualitit auch fiir die ,,autistische Kultur®, fiir die spezifischen Bildungsbiographien,
fiir die notwendigen Rahmenbedingungen, die bei der Gestaltung der Dialogsituation
notwendig sind, zu 6ffnen. Die Personlichkeit der Jugendlichen mit Autismus gilt es zu
wahren. Das Erfassen der ,autistischen Kultur* (analog einer ,Jugendkultur*) kénnte
hierbei ein interessanter Forschungsbeitrag sein. Ebenso steht aufler Frage, dass sich die
wissenschaftlichen Bemiihungen im medizinischen Kontext weiter damit befassen miis-
sen, Ursachen und Zusammenhinge, die die spezifischen Symptome des Autismus be-
dingen, zu erforschen. Fiir die Jugendlichen und ihre Familien ist es wichtig, Erkldrungen
fiir ihr gefiihltes und teilweise belastendes ,,Anders sein* zu haben. Es ist ebenfalls not-
wendig, sich weiter intensiv um Interventionen zu bemiihen, Férdermanahmen zu ent-
wickeln, und Strukturen zu schaffen, die es Jugendlichen mit Autismus ermoglichen,

Teilhabe an der Gesellschaft zu erleben.

Dabei ist es jedoch gerade im therapeutischen Bereich notwendig, (Hilfs-)Angebote an
die Jugendlichen heranzutragen, da diese von selbst diese Hilfe nicht anfordern wiirden.
Umfang und Art der Maflnahmen muss jedoch vor dem Hintergrund der Wahrung der
Personlichkeit reflektiert werden. Korrektive Grofle kann hier Lebensqualitit sein, so wie
es zu Beginn auch von der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit vorgesehen war. Aller-
dings scheint dabei nur im Dialog und unter der Priamisse einer integrativen Lebensquali-

tdt als moralischer Gegenstand diese Aufgabe fiir das Konstrukt Lebensqualitit leistbar,
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mochte man die Lebensqualitiit einer Person und nicht die Funktionalitét eines Bereichs

erfassen.

Es gilt die notwendige gesellschaftliche Verortung von Autismus nicht mehr nur genuin
der Verantwortung der Medizin zuzuschreiben. Die wissenschaftlichen Bemiithungen um
Jugendliche mit Autismus bediirfen einer interdisziplindren Auseinandersetzung. Die
Gesellschaft muss sich 6ffnen fiir die Jugendlichen mit Autismus und ihrer ,,spezifischen
Kultur®. Lebensqualitit als Gegenstand des Dialogs, kann und muss dazu seinen Beitrag

leisten (konnen).
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Anhang A Fiktive Podiumsdiskussion

1. Fiinf Biographien

Herzlich willkommen zu unserer gemeinsamen Runde. Ich habe Sie eingeladen, da ich mehr
tiber das Leben von Jugendlichen mit Autismus erfahren mochte. Meine bisherigen
Ausfiihrungen bezogen sich bisher durchweg auf Betrachtungen des Autismus von auflen. Um
jedoch Aussagen zur Lebensqualitdt von Jugendlichen mit Autismus treffen zu konnen, ist es
fiir mich unumginglich und #uBerst wichtig, in meiner Arbeit auch Ihren AuBerungen, die Sie
in Autobiographien verodffentlicht haben, Raum zu geben. Die Moglichkeit, durch ihren
Entschluss die Arbeiten zu verdffentlichen, die von Thnen ohne duferen Druck und ohne den
sozialen Stress, der eine reale Podiumsdiskussion mit sich gebracht hitte, geschriebenen
AuBerungen nun nebeneinander zu stellen, stellt fiir mich eine groBe Bereicherung meines
Forschungsbemiihens dar. Ohne diese Aussagen, wire mein Thema duflerst inhaltsleer. Uber

Lebensqualitit zu schreiben, ohne iiber das Leben zu reflektieren, ist schlichtweg obsolet.

Ich habe mich bei der Auswahl der Textstellen bemiiht, ein moglichst differenziertes Bild zu
erfassen. Dass Sie alle ihre ganz individuellen, z.T. dulerst dramatischen Lebenslinien haben,
die primdr weniger mit ihrer Diagnose, als vielmehr mit familidren Umstéinden zu tun haben,
soll im Folgenden nicht wegen mangelnden Interesses vernachléssigt werden (wer sich dafiir
niher interessiert, kann ihre gesamten Biographien lesen), sondern vor dem Hintergrund der
Schwerpunkte dieser Runde. Wie haben Sie ihr Leben mit Autismus erlebt
(Selbstwahrnehmung), wie haben Sie andere Menschen wahrgenommen
(Fremdwahrnehmung), wie wurden Sie von anderen wahrgenommen, welche
Erklarungskonzepte und Strategien haben Sie gefunden, welches Selbstverstandnis haben Sie
in ihrer Jugend entwickelt, welche Wiinsche und Vorstellungen haben Sie geleitet, welche
Interessen und Begabungen haben Sie mit Freude erfiillt, wie sind Sie mit Gefiihlen
umgegangen, welche Bediirfnisse haben Sie in ihrer Jugend gehabt, wie gingen Sie mit ihrer

Diagnose um, was verinderte sich durch die Diagnosestellung etc.

Sie merken, eine Fiille von Fragen drédngt sich mir auf. Ich werde nun versuchen, eine gewisse
Systematik in die Runde zu bringen und jeden, der eine Aussage liefert, die dazu Stellung

bezieht, soll seinen Platz erhalten. Also los.

Nach ICD-10, den Kriterien des beobachtbaren Verhaltens zur Diagnosestellung, zeigt sich

Autismus in qualitativen Auffilligkeiten der wechselseitigen sozialen Interaktion und
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Kommunikation, sowie eingeschrdnkten stereotypen und repetitiven Verhaltensweisen. Auch
der high-functioning Autismus sowie das Asperger-Syndrom, deren Diagnosen Sie erhalten

haben, fdllt hierunter. Wie wiirden Sie Autismus beschreiben?

Axel Brauns:

,Manche Autisten verleben still, in sich gekehrt, ihre Tage, andere toben herum, weil
ihnen die Welt durch den Kopf rennt. Manche Autisten lernen es nie, sich richtig zu
bedanken, anderen kommen diese Floskeln so trefflich iiber die Lippen, dass der
Eindruck entsteht, sie verstiinden, was ihnen da herausrutscht. Manche Autisten lachen
gerne und plappern viel, andere sind eher sachlich und einsilbig. Manche Autisten
verzweifeln an trilbsinnigen Gedanken, andere haben ihre Zelte auf der heiteren Seite
des Lebens aufgeschlagen.

Das Leben im Autismus ist eine miserable Vorbereitung fiir das Leben in einer Welt
ohne Autismus. Die Hoflichkeit hat viele Ndpfchen aufgestellt, in die man treten kann.
Autisten sind Meister darin, keines auszulassen.*!

Susanne Schifer:

,Man kann Autismus nicht mit den meisten anderen Sorten von Behinderungen
vergleichen: Es ist anders, wenn sich ein Mensch mit geldhmten Beinen wiinscht,
gehen zu konnen, oder wenn ein Mensch, der blind ist, sehen konnen mochte, oder
wenn ein Mensch, der eine geistige Behinderung hat, gerne ‘kliiger’ wire.

Bei Autismus ist die Behinderung derart eng verbunden mit der eigenen
Personlichkeit, dal vielleicht gar keine Personlichkeit mehr {ibrig bleiben wiirde, wenn
man alles, was mit dem Autismus zusammenhingt, entfernen konnte.*?

Nicole Schuster:

,,Fur mich ist Autismus keine Krankheit, die es zu heilen gilt. Mein Autismus ist fiir
mich eine besondere Weise zu leben, zu denken, zu fihlen und zu handeln.**

Aus Thren Aussagen geht hervor, dass es zum einen eine grofie Spannbreite an beobachtbaren
Verhaltensweisen gibt, die dem Autismus zugeordnet werden. Dariiber hinaus sind jedoch
einige dieser spezifischen Verhaltensweisen eng an lhre Personlichkeit gebunden. Lassen Sie

uns doch zusammentragen, wie Sie Ihr Selbstverstindnis beschreiben.

Susanne Schifer

“Ich sage dir eines: Ich bin {iiberall ein Ausldnder, nicht zuletzt in meinem
Heimatland.”*

" Brauns, A. 2004, S. 9
2 Schifer, S. 2002, S.166
3 Schuster, N., 2007, 327
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Gunilla Gerland

,,JJch verbrachte viel Zeit in mir selbst, als befinde ich mich von allem anderen
abgeschirmt in meiner eigenen Welt. Aber in meinem Innern existierte keine Welt. Da
herrschte eher eine Art Nullpunkt, ein Weder-noch. Ein Zustand, in dem ich entleert
war, ohne leer zu sein, oder gefiillt, ohne voll zu sein. Dort in meinem eigenen Selbst
gab es mich einfach. Die Leere in mir hatte nichts Quilendes an sich. Ich war in der
Leere, und die Leere war in mir, ganz einfach. Die Leere war nur eine Art
Verlidngerung der Zeit - ich befand mich in diesem Zustand, und der Zustand dauerte
an. Hingegen waren das Unwirklichkeitsgefiihl und das Gefiihl, drau3en in der Welt
fehl am Platz zu sein, schwerer zu ertragen.*

,Ich sah wie ein ganz normales Kind aus, und ich versuchte und versuchte, ein ganz

normales Kind zu sein, doch das ging nicht. Ich mufte daheim bleiben und anders
: (‘5

sein.

,Ich spiirte immerzu, dafl da etwas war, was ich nicht verstand. Dieses Gefiihl war
ewig und begleitete mich iiberallhin. Auch wenn ich viel verstand, blieb immer etwas
iibrig - das Eigentliche: Wie alles zusammenhing. Ich dachte und iiberlegte, ich
strengte mich an und dann strengte ich mich noch etwas mehr an. Die Welt war ein
launisches Riitsel, plstzlich geschahen Dinge, einfach nur so. Wie? Warum?¢®

,Ich glaubte, dal} ich das Recht hatte, so zu sein, wie ich war, und darauf, da} meine
Integritét respektiert wurde. Ich glaubte, die anderen bendhmen sich unbegreiflich und
seltsam. Auf die Idee, daB ich mich so benahm, kam ich nicht.*’

,,Jch war sehr einsam und litt immer mehr darunter. Ich litt nicht unter der Einsamkeit
an sich, sondern darunter, daff ich mich mit den anderen verglich und genauso normal
und richtig sein wollte wie sie. Das Alleinsein - mich mit mir selbst zu beschéftigen -
fiel mir leicht, allein zu sein war viel einfacher, als mit anderen zusammenzusein.
Wenn ich zeichnete, las, Gedichte schrieb oder Gegenstinde beobachtete und
untersuchte, fehlte mir niemand. Ich kam nie auf die Idee, das mit jemandem teilen zu
wollen. Dennoch war die Leere ein ewiger Begleiter, wie ein diffuser Mangel. Aber
weil ich gleichzeitig so sehr an dieses Gefiihl gewohnt war, konnte ich mir nicht
vorstellen, dafl man sich auch anders fiihlen konnte.*®

,Ich konnte mir nicht vorstellen, dass man sich gleichsam mit anderen und deren
Ansichten vermischte und dadurch seine Identitit aufbaute, dal3 man dasselbe dachte
wie die anderen. Mein eigenes Identitdtsgefiihl war immer sehr deutlich gewesen und
nie von einer anderen Person abh'aingig.“9

,In meinem Innern werde ich manchmal so miide - ihr habt so seltsame Regeln in
eurer Welt! Und ich muB immerzu daran denken und denken und denken.*!°

Axel Brauns

* Susanne Schifer, zitiert nach Steindal, K., 1995, S. 9
3 Gerland, G. 1998, S.45

® Gerland, G. 1998, S.21, S.22

" Gerland, G. 1998, S.25

8 Gerland, G. 1998, S.155

? Gerland, G. 1998, S.179

19 Gerland, G. 1998, S.286
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,,Wie lernt man es, Menschen wahrzunehmen, wenn man sie nicht wahrnimmt? Wie
flattert man als Fledermaus durch die Welt, wenn man keine Fledermaus ist? Wenn ich
in Gespriachen mit vermeintlich vollstindigen Menschen diesen Grundriss meines
Lebens erwihne, ernte ich immer ein iiberraschtes Gesicht und im gleichen Atemzug
sagen alle, dass ich gar nicht wie ein Autist aussihe. Ich antworte dann, da hitten sie
Recht. Ich gehore zu den leichteren Féllen und habe grofles Gliick gehabit.

Seit ich 21 bin, lebe ich in einer eigenen Wohnung und verdiene meinen
Lebensunterhalt selbst. Da ich mich, im Gegensatz zu vielen Autisten, nicht mit
Begleitbehinderungen herumplagen muss, kann ich im Alltag meine Unauffilligkeit
genielen. Diese Unauffilligkeit habe ich mir hart erarbeiten miissen. Noch vor ein
paar Jahren hat mir an Ausdruck all das gefehlt, was vermeintlich vollstindige
Menschen auszeichnet. Heute ist das zum Gliick anders: Meine Stimme klingt
lebendig, mein Gesicht zeigt deutlich Gefiihle, die Hinde verweigern sich nicht mehr
den Gebirden und mit meinen Blicken suche ich gern Fledermausaugen.

Geblieben ist meine Art Humor, die mich oft schmunzeln ldsst, wo Nichtautisten kein
Korn Komik erblicken. Kaum ein Leser diirfte, falls er iiber das Wort Nipfchen
gestolpert ist, ermessen haben, wie gliicklich ich mich schitze, ein so niedliches Wort
gleich zu Beginn in meinem Buch begriifen zu konnen.«'!

,,Oft starrte ich in den Spiegel und griibelte dariiber nach, wie ich aussihe. Welche
Farbe hatten meine Augen eigentlich? Die einzelnen Bestandteile meines Gesichtes
vermochte ich aufzuzédhlen, ithre Wirkung als Ganzes erschloss sich mir nie. War das
vielleicht ein Zaubertrick, zu dem man nur die Anleitung finden musste?*!?

,,Ich wollte hinaus ins Leben. Weltgewandheit suchen.*!

Susanne Schifer

,Auch wenn ich mich nicht dort aufhielt, wo andere, besonders die Gleichaltrigen,
SpaB3, Spannung und action erlebten — habe ich mein Leben immer als ein einziges
groes Abenteuer empfunden. (Dies kann sowohl positive als auch negative
,Abenteuer’ einschlieBen.)“14

,,Jch wiinsche mir nichts so sehr, wie einmal die Erde verlassen zu konnen und den
Planeten zu finden, von dem ich stamme. Ich bin zu verschieden von den anderen hier,
als daB ich auf der Erde geboren sein konnte.*"

Nicole Schuster

,Mein Weg und der Weg vieler anderer autistischer Menschen ist aullergewohnlich
und daher nicht immer leicht. Es ist stets einfacher, sich vom Strom mittreiben zu
lassen, als ab und an dagegen an zu schwimmen. Menschen mit Autismus, die schon
von ihrem Wesen her aus der Masse ihrer Mitmenschen herausstechen, sind permanent
zu dieser Anstrengung gezwungen. Und doch erscheint es wichtig, dass es solche
Menschen gibt, Menschen, die Tag fiir Tag den Mut aufbringen, gegen @ulere und
innere Widerstinde ,ja’ zu sich zu sagen.*'°

" Brauns, A. 2004, S.11

12 Brauns, A., 2004, 273

1 Brauns, A., 2004, 277

14 Schifer, S., 2002, S.

15 Schifer, S., 2002, S.78
16 Schuster, N. 2007, S.327
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Damit sprechen Sie einen wichtigen Teil an, um den das Selbstverstindnis ergdnzt werden
muss: kein Selbst ohne Welt, Welt im Sinne von sozialer Welt. Daher wiirde mich
interessieren, wie Sie sich selbst in ihrer Umwelt erlebt haben? Vielleicht grenzen wir die

Frage zundchst auf ihre unmittelbarste Umgebung ein, ihre Familie.

Nicole Schuster

,Ich bin meiner kleinen Schwester dankbar fiir die schone gemeinsame Zeit. Sie hat
mich immer so akzepiert, wie ich war, mir sogar ihre Bewunderung und ihren Stolz
geschenkt. Durch ihr wortloses Einverstidndnis gegeniiber meinen Eigenarten gab sie
mir das Gefiihl, normal zu sein.“!”

Gunilla Gerland

,In meiner Umgebung schien niemand eine Ahnung von meinen Bediirfnissen zu
haben. Daher war ich ganz auf mich gestellt, wenn es darum ging, diese Bediirfnisse
zu befriedigen, die so offensichtlich lebenswichtig fiir mich waren, deren Ursachen
aber niemand sonst auch nur zu ahnen schien. Meine Familie lebte nicht in derselben
Welt wie ich. Ja wir kamen kaum vom selben Planeten. (...)

Sie waren das MaB3, mit dem sie mich mafen. Sie gingen davon aus, dass ich genauso
war wie sie, und wenn ich nicht ganz so war wie sie, dann sollte ich es jedenfalls sein.
AuBerdem sollte ich fraglos genauso sein wollen wie sie. Wenn sie die Krone der
Schopfung waren, dann musste ich wenigstens ein Orestiick sein. So war es in ihrer
Welt, und so schien es in der Welt aller Menschen zu sein.

Aber fiir mich bildeten sie eine Art Einheit - eine Mama-Papa-gro3e-Schwester-
Einheit, und ich war eine andere, von ihnen getrennte Einheit. Mein Leben verlief nur
zufillig parallel neben dem ihren her, im iibrigen hatten wir nicht viel gemeinsam. Ich
konnte nichts dafiir, dafl es so war. Es war weder mein Wunsch noch meine Idee, es
war einfach so. Etwa anderes wuBte ich nicht. Das bedeutete nicht, daf3 ich innerlich
leer und kalt war. Ich wuBte nur nicht, da} ich zu ihnen gehdren sollte, wuBlte nicht,
daB ich sie lieben sollte. Diese Tatsache, dass ich nicht zu ihnen gehorte, hatte ich mir
nicht ausgesucht. Es war einfach so, ich gehorte nicht zu ihnen. Daran konnte ich
nichts dndern, und ich wullte nicht, wie ein Mensch eigentlich sein sollte. In meinem
Innern vlvgar ich traurig. Warum wurden sie immer so bose? Warum begriffen sie
nichts?“

,Manchmal spiirte ich, da3 meine Mutter etwas von mir haben wollte, aber ich begriff
nicht, dafl es meine Liebe war, die sie sich wiinschte. Ich hatte das Gefiihl, als wollte
sie mir etwas wegnehmen, etwas, das ich um jeden Preis behalten muflte. (...) Die
Moglichkeit, dass jemand die Gefiihle eines anderen haben wollte, erschien mir
genauso unglaublich, wie wenn jemand die inneren Organe eines anderen hitte haben
wollen. Ich fand, daB3 meine Mutter sich aufdr'eingte.“19

17 Schuster, N., 2007, S.88
18 Gerland, G. 1998, S.14
1 Gerland, G. 1998, S.24
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,Ich richtete Fragen an meine Umgebung, um herauszufinden, ob mir etwas
Wesentliches fehlte. Die ganze Zeit trug ich diese verschwommene nagende Ahnung
mit mir herum - da etwas mit mir nicht in Ordnung war. Doch Fragen, die aus
tiefstem Ernst heraus gestellt wurden, erhielten nur belustigte Antworten: “Aber nein
Kindchen, mit dir ist doch alles in Ordnung.”20

Nicole Schuster

,Meine Mutter hatte das Gefiihl, dass Entwicklungen weniger aus mir heraus kimen,
als durch sanften Druck von ihr herbeigefiihrt werden miissten. In den ersten zwei
Jahren war sie mit ihrer Referendarzeit beschiftigt und konnte entsprechend wenig
Zeit mit mir verbringen. Meine mangelnden Fihigkeiten erklirte sie damit, dass sie
sich nicht genug um mich kiimmern konnte. Als ich mich zu einem zunehmend
weniger “gesellschaftsfahigen” Kind entwickelte, zweifelte sie an ihren erzieherischen
Qualititen. Mein unberechenbares Verhalten in der Offentlichkeit fiel immer wieder
auf sie zuriick. (...) Tatsdchlich war es nicht ihr Versagen. Die Benimmregeln und
Verhaltensweisen drangen einfach nicht zu mir durch. Ich weiss, dass ich vieles
einfach unverstidndlich fand und keinen Sinn darin sah, gewisse Anstandsformen zu
befolgen. ?!

Susanne Schifer:

,Frither war es so mit der Familie: Sie waren einfach da - und fertig damit. Aber ich
meine das nicht bose oder ‘eiskalt’ und es beriihrte mich unbehaglich, als ich las, daf3
Menschen mit Aspergers Syndrom (oder ‘high-functioning autism’) ‘es schwer haben
einzusehen, dal andere Menschen denken und fiihlen (wie Christopher Gillberg
schreibt). Das war ndmlich genau das, was die Mutter mir immer vorgeworfen hatte.*

Aber ich weill doch, da3 Menschen denken und fiihlen; dies steht ja auch in den
Biichern, also stimmt es wohl. Es ist nur so, da3 ich frither nicht an diese Tatsache
gedacht habe. es ist wohl eher so, daf} ich nicht recht weil}, was sie denken, und ich
finde, es ist schade, daf sie die Sprache nicht korrekt genug anwenden, so dal man
entritseln konnte, was sie mit ihren Worten meinen. 22

Axel Brauns

,,Mir fiel es nicht leicht, sie wahrzunehmen, sie waren nahezu unsichtbar in einer Welt,
die sichtbar blieb. (...) Spiter verschmolzen diese flatterhaften Wesen zu bunten
Schatten. Ich lernte sie zu unterscheiden. Da gab es die gutartigen Wesen, das waren
die Buntschatten, und da gab es die bedrohlichen Wesen, das waren die Fledermiuse.

(...) Meine Sprache ver:armte (...) Ich war mir selbst genug.“23

,.Die Haha (Mutter A.d.V.) flatterte ins Zimmer und machte Gerdusch. (...) Nach einer
Weile gewannen die Gerdusche Klang und Bedeutung.

(...) Die Haha stand iiber mir und machte Lippenldarm. Ich wusste, was die klanglosen
Geriusche zu bedeuten hatten. Fledermiiuse nannten das Ausschelte.***

2 Gerland, G. 1998, S.142
I Schuster, N., 2007, S.73
22 Schifer, S., 2002, S.146
2 Brauns, A., 2004, S.15
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Konnen Sie sich erinnern, dass sich IThre Wahrnehmung Ihrer Familie gegeniiber verdndert

hat?

Axel Brauns

Es war ein sehr wichtiges Telefonat. (...) Hartndckig rang die Haha um einen Auftrag.
Sie lieB nicht locker. Gefiihle firbten ihre Stimme, bemalten ihr Gesicht. Fiir einen
Lidschlag erreichte die Haha Anwesenheit. War es moglich, dass sie die Welt so wie
ich empfand? Verwirrt starrte ich auf die Haha. Es gibt Fragen, die belanglos sind, und
es gibt Fragen, die nicht belanglos sind. War diese Frage belanglos? Ich wollte sie
wegschubsen. Es gelang mir nicht.

Musste man Buntschatten fiir voll nehmen? Friiher hatten sie auf mich gewirkt wie
leer gewischt. Diese Zeit war vorbei. Eine gewisse Hohlheit war ihnen immer noch
eigen. Ein Schaudern glitt iiber meinen Riicken. Bei der Haha fehlte jetzt diese
gewisse Hohlheit. Thre Stimme und ihr Gesicht wirkten auf mich wie verstaucht. Ich
liel das weiche Sofapolster ein weiches Sofapolster sein und suchte die befreundeten
vier Winde meines Zimmers auf. Ich brauchte Stille, um mich zu ordnen.
Kindheitsgefiihle gruben sich frei. Haben Buntschatten eigene Gefiihle und Gedanken?
(...) Ich verwarf den albernsten aller albernen Gedanken. Buntschatten hatten keine
eigenen Gedanken! (...) Haben Buntschatten Gefiihle? Das war Unfug. (...)
Buntschatten besitzen keine eigenen Gefiihle. In diesem Satz gurgelte es unheilvoll.
Meine alten Gewissheiten drohten aufzuplatzen. Ubervorsichtig 6ffnete ich die Worte.
Buntschatten besitzen keine eigenen Gefiihle, weil...

Ich mutete mir die Schlussfolgerung zu: weil sie sonst gar keine Buntschatten wéren,
sondern wie ich.

In mir straubte sich alles, was sich strauben konnte. Es war zum Davonlaufen.**

Gunilla Gerland

,Allméhlich war ich dahintergekommen, dal meine Art, die Menschen anzusehen,
sich von der anderer Leute unterschied. Die anderen schienen in und zwischen den
Gesichtern, die fiir mich nur aus Umrissen bestanden, Ketten aus lauter Inhalt zu
sehen. Sie schienen Ketten aus Eltern, Geschwistern, Hiusern und Straflen zu sehen,
durch die alles untereinander verbunden war. Manchmal gelang es auch mir, einzelne
Personen dank irgendeinem gemeinsamen Nenner miteinander in Beziehung zu
bringen, allerdings war es mir nicht bewuflt, da} es wichtiger war, dieselbe Mutter zu
haben als denselben Lehrer.*?°

Susanne Schifer

,Ich wurde ruhiger, wenn es auch immer noch Zoff wegen ‘keiner-wulte-weshalb’
gab. Das heilit ich wulite es wohl manchmal, aber das konnte ich keinem erkliren; sie
hitten mich fiir verriickt erklért. Es ist nicht ungewohnlich, da3 Jugendliche Streit mit
ihren Eltern oder Schulprobleme haben. Der Unterschied bei Susanne war, dafl die
Ursache fiir all dies so unverstindlich fiir die Umgebung gewesen sein mulite -

2* Brauns, A., 2004, S.32f
% Brauns, A., 2004, S.242f
% Gerland, G., 1998, S.145
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genauso unverstiandlich wie es die Umgebung fiir Susanne war. Soviel steht fest: es

handelte sich nicht um normale ‘Pubertitsprobleme’.**’

Die Pubertiit als Phase des Ubergangs zwischen Kindheit und Erwachsenenalter ist
gekennzeichnet durch viele physische aber auch psychische Verinderungen. Auch die
Anforderungen an die soziale Kompetenz vor allem in Bezug auf die Gleichaltrigengruppe

werden zunehmend komplexer. Wie haben Sie ihre Pubertdt, ihre Jugend erlebt?

Susanne Schifer

,Wiirde ich jetzt dariiber schreiben, was den grofsten Teil meines Lebens von Kindheit
an ausgemacht hatte, so wiirde dies hier ein Astronomie-Buch werden. Aber es soll ja
ein Buch iiber ein Leben mit Autismus werden, und in diesem Zusammenhang muf3
ich besser iiber andere Dinge als Astronomie schreiben, speziell iiber Susannes
Beziehungen oder Nicht-Beziehungen zu Menschen und ihre Erlebnisse in der
Gesellschaft. «*®

,Gewil, es gab auch gute Momente. Aber die Jugendlichenzeit war oft so schlimm,
daB ich mich nur noch an Verzweiflung, Geschrei, den Geruch von kaltem Schweif3
(wahrscheinlich mein eigener Angstschweil}) und Salzwasser-aus-den-Augen erinnere.
Da bestand ich nur noch aus supraleitenden Nervenbahnen und bekam am Schluf3
volle Panik, vor lauter Krampf an Sauerstoffmangel zu ersticken. Und erst die Schande
und das total ausgelaugte Gefiihl mit Kopfschmerzen, wenn alles vorbei war! (...)
Susanne heulte, weil es ihr schlecht ging, weil sie nicht mehr da herauskam und weil
sie das alles nicht erkldren konnte.

(...)

Die Mutter sagt, zu jeder Teenager-Zeit war Susanne so ‘abgeschirmt’, dafl nicht
einmal sie, die Mutter, an sie herangekommen wire. Damals hatte ich nicht mal
positiven Kontakt mit dem Bruder, der mir auch so fremd und kaffeegesichtig vorkam,
wenn er mit seinen Altersgenossen zusammen war.**’

,Wihrend der Jugendlichenzeit (im Alter von 12-18 Jahren) wurde alles schlimmer,
nicht nur das mit der Muskelkoordination. Ich hatte Angst vor den Menschen, von
denen ich wie aus der Sicht der AuBerirdischen dachte.**°

»deit ich 13 Jahre alt war, habe ich eine Art ‘Tagebiicher’ iiber alles, mit dem ich
beschiftigt war, geschrieben. Es sind 40 Hefte und 10 dicke Kladden voll. (...) Ich
habe diese Tagebiicher nun erneut durchstobert, um Stoff fiir dieses Buch hier zu
finden, aber da fast nichts liber andere Menschen darin steht, kann ich nur wenig
davon gebrauchen. Aber gerade dieser Mangel an Aufzeichnungen sagt auch etwas
tiber die Situation damals aus: Ich war viel mehr beschiftigt mit Dingen, die mit
Menschen nichts zu tun hatten.

7 Schifer, S. 2002, S. 85
2 Schifer, S., 2002, S.35
¥ Schifer, S., 2002, S.82
30 Schifer, S., 2002, S.65
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Im groBen und ganzen dreht es sich um meine groten Abenteuer, die ich in der
Astronomie erlebte. (...) Spiter in Arolsen, da schrieb ich iiber all die Nichte, die ich
drauflen mit dem Teleskop war, oftmals mitten im Wald, wohin ich das Teleskop samt
Stativ auf dem Riicken schleppte, weil dort der Nachthimmel noch schwirzer war.
Manchmal machte ich Astro-Aufnahmen von Sonnenuntergang bis zum
Morgengrauen und entwickelte die Fotos in der Schule. Was fiir eine groBartige Zeit
war das! Ich kann es nicht sein lassen, davon zu schwiirmen. !

Aus den Tagebiichern: ,, 16 1/2: Ich habe meine erste eigene Schallplatte gekauft; (...)
die Mutter half mir, die Platte zu kaufen. Sie sagt manchmal, Susanne sei wohl in der
Entwicklung zuriick, ein ‘Spitziinder’ - dabei ziinde ich das Feuerwerk immer
piinktlich an. Aber ich glaube, ich bin nun dabei, ein richtiger Jugendlicher zu werden.
Jedenfalls fange ich an, mir Platten zu kaufen, und das tun die Jugendlichen
normalerweise!**?

Axel Brauns

,,Es gibt Fragen, auf die man eine Antwort findet, und es gibt Fragen, auf die man
keine Antwort findet. Ich lebte in einer Buntschattenwelt, deren Sitten und Gebriuche
mir fremd blieben, wiewohl ich in der Lage war, sie zu beachten.*

,, Am Ende meiner Schulzeit hatten die anderen Abiturienten vergessen, mich zum
Fototermin einzuladen, und am Tag meiner Einschulung war der Haha nicht
aufgefallen, dass in der Kamera der Film fehlte. Dringte sich da nicht der Eindruck
auf, dass ich ein wenig unterbelichtet sei?

Durfte ich mich eigentlich iiber die anderen Abiturienten drgern? Von jedem war das
schlechteste Bild veroffentlicht worden, damit keiner bevorzugt wiirde. Mit einer
Ausnahme. Fiir mich hatten sie die beste Darstellung gewihlt, die sich denken lief3:
Sie hatten mich vergessen. Treffender lie3 sich nicht beschreiben, wie ich mich die
meiste Zeit iiber auf der Schleeschule gefiihlte hatte. Ab:wesenheit kennzeichnete
mein Leben. Intuitiv hatten das die Macher des Abiturheftleins erkannt.**

Temple Grandin

,»Wie sagte Odell Shepard doch so treffend: "Wabhrlich, sein Gedichtnis gebraucht der
Mensch meist zum Vergessen.' Meine Zeit an der Junior High School bestitigt dieses
Zitat auf das nachdriicklichste. Ich erinnere mich nur bruchstiickhaft daran, denn diese
Periode diirfte wohl die ungliicklichste Zeit meines Lebens gewesen sein. Wenn ich
die Tir zu meinen Erinnerungen einen Spalt weit Offne, iiberwiltigen mich
unwillkiirlich negative Empfindungen. Ein Gefiihl der Isolation iiberkommt mich,
mein Mund wird trocken und ich spiire, wie es mich dridngt, mich in meine innere
Welt zuriickzuziehen, wo mich keine Erinnerungen iiberfluten an Dinge wie lirmende
Klassenkameraden in den Géngen des Schulgebdudes, Zuriickweisungen meiner
Mitschiiler oder die ablehnende Haltung meiner Lehrer mir gegeniiber. Wie es fiir

3! Schifer, S., 2002, S.71f
32 Schifer, S., 2002, S.78

33 Brauns, A., 2004, S.258
3 Brauns, A., 2004, S.361
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junge Menschen, die unter Autismus leiden, charakteristisch ist, konnte ich auf
Veriinderungen nicht ruhig und gelassen reagieren.**

,Mein Verhalten schwankte zwischen Impulsivitdt und Unberechenbarkeit, auch zog
ich mich gerne in meine innere Welt zuriick, wo ich jedwede Reiziiberflutung
vermeiden konnte.**

,»Allerdings gab es einen Faktor, auf den ich keinerlei Einfluf} hatte, und das war mein
korperlicher Reifungsproze3. Die hormonellen Verdnderungen in der Pubertit trieben
meine Nervenattacken auf die Spitze. Mit dem Einsetzen der Menstruation wurden
meine Angstzustidnde heftiger. Das Spiel dieser inneren Krifte brachte mich schier zur
Verzweiflung, und ich fiihlte mich wie eine Windmiihle, iiber die ein Wirbelsturm
hinwegbraust. Die wildesten Phantasien beherrschten meine Gedankenwelt, und mein
impulsives Verhalten wurde noch ausgeprigter. Es fiel mir noch schwerer als sonst,
mit meinen Mitschiilern zurechtzukommen. (...)

Bestimmte Reize, die fiir die meisten Menschen iiberhaupt keine Rolle spielen,
erzeugten in mir gewaltigen Stre8. Wenn das Telefon klingelte oder wenn ich die Post
durchging, erlitt ich eine lampenfieberartige Nervenattacke.**’

»Ich war gefangen in einem Irrgarten physiologischer Symptome, die sidmtliche
fritheren Fortschritte zu Fall brachten und zunichte machten.

,Die reale Welt war furchterregend geworden — sie befand sich auBerhalb meiner
Kontrolle. Die Tage wurden immer unvorhersehbarer. Ich sehnte mich nach einer
Besserung meines Zustands, fand aber kein Mittel gegen mein korperliches Elend. Der
Stref manifestierte sich in meiner Sprechweise, meinen Handlungen und meinen
Beziehungen zu anderen Menschen.

,,Als Teenager sollte ich jetzt eigentlich keine Kommunikationsprobleme mehr haben,
doch die Kluft der MiBBverstindnisse war breit. Lag das daran, daB3 ich autistisch war
und meine Eltern nicht? Meine Eltern verstanden meine Logik nicht und ich, als
visuelle Denkerin, begriff die ihre nicht. Oder handelte es sich bei dieser Kluft um ein
geldufiges Phanomen, mit dem sich Eltern und Kinder in den verschiedenen Phasen
ihres Lebens — etwa wihrend des Teenageralters — eben auseinanderzusetzen
haben?+*

Nicole Schuster

,Bin junger Mensch mit Autismus hat nicht nur mit den iiblichen Pubertédtsproblemen
zu kdmpfen, sondern wird zusétzlich durch seinen Autismus jeden Tag aufs Neue
herausgefordert. (...) Der soziale Alltag der meisten Pubertierenden ist geprigt von
gelangweiltem Herumhingen in Cliquen, ersten Erfahrungen in der Liebe und einem
aufmiipfigen, rebellischen Verhalten gegeniiber Erwachsenen. Vieles davon ist einem
Menschen mit Autismus wesensfremd. (...) Ich glaube, dass besonders die so
genannten hochfunktionierenden Betroffenen, die iiber ihre AuBenseiterposition
reflektieren konnen, in dieser Zeit sehr leiden. Sie suchen ihren Platz in der
Gesellschaft, und haben dabei das Gefiihl, dass schon alle Stiihle besetzt sind und

3 Grandin, T., 1994, S.62
% Grandin, T., 1994, S.79
37 Grandin, T., 1994, S.76f
% Grandin, T., 1994, S.79
¥ Grandin, T., 1994, S.84f
0 Grandin, T., 1998, S.87
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niemand einen Menschen wie sie es sind, gebrauchen kann. Das ohnehin wankende
Selbstbild vieler Betroffener kann hier weitere Tiefschlige erfahren. In der Pubertit
machen viele autistische Menschen das erste Mal Erfahrungen mit komorbiden
Storungen wie Depressionen, Panikattacken, Essstorungen oder selbstverletzendem
Verhalten. “*!

,In der Pubertit habe ich verzweifelt meinen Platz gesucht und dabei immer wieder
scheitern miissen. Ich habe verschiedene Strategien ausprobiert, um anerkannt zu
werden. Die ersten Jahre nach der Grundschule besuchte ich ein stddtisches
Gymnasium. Dort herrschte ein rauer Umgangston und Dinge wie Mobbing gehorten
zur Tagesordnung. Ich versuchte, meinen eigenen Weg zu gehen, aufzufallen, egal
wie, und begann mit einem exzentrischen Erscheinungsbild. (...) Anerkennung erzielte
ich dadurch keine, hochstens Spott und Hohn. Trotzdem machte ich unbeirrt weiter,
distanzierte mich immer mehr von den anderen. Es ging einfach gegen meine
Grundsitze, ihre héssliche Sprache zu benutzen.“*

Susanne Schifer

,Damals versuchte ich auch, ein paar Brocken der ‘Jugendsprache’ aufzuschnappen.
Aber oft ging es daneben, wenn ich sie zu benutzen versuchte. ‘Das palit jetzt nicht
hierher’, ‘halt’s Maul, du verstehst ja eh nichts davon’ 0.4., das waren Standardsitze,
die ich oft zu horen bekam.

Ich weiB, ich bin ein dummer Papagei. Manchmal habe ich, um iiberhaupt etwas sagen
zu konnen, zitiert, was andere in &dhnlichen Sitautionen gesagt haben - in der
Hoffnung, es wiirde ‘passen’. Aber das tat es nicht immer. "

Gunilla Gerland

,Das Chaos in den Pausen plagte mich immer noch, aber inzwischen fiel es mir doch
etwas leichter, unter Menschen zu sein. Mir war auch kaum etwas anderes
ibriggeblieben, als mich daran zu gewohnen. Mit groB3er Miihe hatte ich mir einige
meiner Absonderlichkeiten abgewohnt, zum Beispiel meine Vorliebe fiir gewisse
Kleider. Ich wollte moglichst wenig abweichen und versuchte, die auffélligsten Teile
meines Charakters einzuebenen und zu bleichen. Inzwischen kimmte ich mich wieder,
da meine Haare etwas von ihrer Empfindlichkeit verloren hatten, und ich besorgte mir
auch die gleichen Jeans, die die anderen trugen.

In der Schule wurde ich etwas mehr akzeptiert, doch bedeutete das zugleich auch eine
allmshliche Anderung meiner Selbsteinschitzung, eine Art Vergiftung meiner
Selbstachtung. Friiher hatte ich mich oft nicht wie ein richtiger Mensch gefiihlt, hatte
dabei jedoch wenigstens das Gefiihl gehabt, einer anderen Spezies anzugehoren. Jetzt
fiihlte ich mich immer noch nicht wie ein richtiger Mensch, sondern eher wie eine
schlechte Nachahmung anderer Menschen, wie eine fehlerhafte Kopie.“44

,,Gegen Ende der siebten Klasse strengte ich mich kaum noch an, in keinem Fach, und
verschwand immer Ofter in mich selbst hinein. In vieler Hinsicht wurde ich wieder so,
wie ich als Dreijahrige gewesen war, bevor meine Wutausbriiche losgingen. Als hitte

I Schuster, N., 2007, S.140
2 Schuster, N., 2007, S.141
3 Schifer, S., 2002, S.68

* Gerland, G., 1998, S.141f
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ich eine innere Sicherung besessen, die den Strom bei Uberanstrengung ganz einfach
abschaltete.

Dal} ich mich so sehr abschirmte, wurde von meiner Umgebung als Provokation
aufgefalt, die Menschen schienen meine totale Gleichgiiltigkeit als personliche
Krinkung zu empfinden, die direkt auf sie gemiinzt war. Mir selbst war es
unbegreiflich, warum ich diese Wirkung auf meine Umgebung hatte - je weniger ich
reagierte, desto heftiger reagierten sie. Meiner eigenen Logik nach hitten sie mich in
Ruhe lassen miissen, da ich sie doch auch in Ruhe lieB.«¥

,Inzwischen hatte ich mich auch ganz bewulit dazu entschlossen, mich von der Menge
zu unterscheiden. ich wollte zwar immer noch vor allem ein richtiger Mensch werden,
aber wie die anderen in der Schule wollte ich nicht sein. (...) Ich wurde eine coole,
unerreichbare Person, der sich kaum jemand zu ndhern wagte. Das Getuschel iiber
mein Tun und Lassen nahm ein Ende. Die Tatsache, dafl ich immer aufBerhalb blieb
und mich nicht von dem iiblichen angepafiten Verhalten meiner Altersgenossen
gingeln liel3, imponierte ihnen. ¢

,Ich schirmte mich immer mehr ab, das gelang mir inzwischen auf einem hdoheren
Niveau als friiher. (...) jetzt konnte ich rund um die Uhr in einem abgeschirmten
Zustand leben. Ich stand auf, ging in die Schule, a3, sah fern, immer gleichbleibend
abgeschirmt. Meistens horte ich nicht, wenn ich angesprochen wurde. ich starrte durch
die Menschen hindurch und kam mir selbst fast durchsichtig vor, als konnten die
Leute, die etwas von mir wollten, durch mich hindurchpassieren, ohne die geringste
Spur in mir zu hinterlassen, als bestiinde ich aus einer ganz anderen Substanz. Auch
intellektuell gelangte ich nicht zu der Einsicht, da andere Menschen mich etwas
angingen.

DaB meine Umwelt durch mein ungeriihrtes AuBeres provoziert wurde, begriff ich
c g 47
nicht.

,Ich konnte mir nicht vorstellen, dass man sich gleichsam mit anderen und deren
Ansichten vermischte und dadurch seine Identitit aufbaute, da3 man dasselbe dachte
wie die anderen. Mein eigenes Identitdtsgefithl war immer sehr deutlich gewesen und
nie von einer anderen Person abhingig.***

,Es gab viele Dinge, die ich nicht konnte, einfache, alltigliche Fertigkeiten, die mir
fehlten. Je dlter ich wurde, desto besser lernte ich es, solchen Dingen im Zickzackkurs
auszuweichen. Ich brauchte viel Energie, um alles im Voraus zu planen und den
nichsten Zug des Gegners zu kalkulieren, fiir den Fall, daf} eine Situation auf mich
zukam, mit der ich nicht fertig wurde.

Ich war fortwdhrend miide, wulte aber nicht warum. Ich war in einem Labyrinth
gefangen, wo ein gewundener Gang in den néchsten miindete, ohne dal} ich jemals den
Ausgang fand. Weil ich vollauf damit beschéftigt war, meine Schwierigkeiten zu
parieren, kam ich gar nicht dazu, sie iiberhaupt ins Auge zu fassen. Der Versuch, mich
irgendwie in die Hohe zu recken, um einen Uberblick zu gewinnen, um all das zu
verstehen, was ich nicht verstand, hiitte weitaus mehr Energie erfordert, als ich besal.
Also versuchte ich mich so gut es ging durch die Gegenwart zu hangeln.«*

* Gerland, G., 1998, S.166
* Gerland, G., 1998, S.178
*" Gerland, G., 1998, S.174
* Gerland, G., 1998, S.179
* Gerland, G., 1998, S.191
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Wie kamen Sie denn mit anderen Jugendlichen zurecht?

Axel Brauns

,Miihsam versuchte ich den Uberblick zu behalten. Wolfgang war keine Barbara -
Barbara hatte einen Zopf. Peter war kein Wolfgang - Wolfgang hatte erdbraune Haare.
Peter war kein Heimer - der Heimer hatte diinengelbe Haare.«

,Es gibt Dinge, die man versteht, und es gibt Dinge, die man nicht versteht.
Buntschatten gehorten zu den Dingen, die man nicht versteht.«"!

Susanne Schifer

,Ab der 5.Klasse hatte ich gar keine Kontakte mehr. Manchmal war ich in eine
Schlidgerei verwickelt; das schickte sich aber nicht fiir ein Midchen. Kein korperlicher
Schmerz hitte mich dazu gebracht, Salzwasser aus den Augen zu verlieren, aber es
kam ganz schnell, wenn ich nicht verstand, warum die anderen iiber mich lachten -
und so wurde das Wiirmchen ein lohnendes Ziel fiir Mobbing. (...)

Die Liste der Bezeichnungen und Schimpfwdérter, mit denen man mich titulierte, ist
lang. Das Wort ‘Autist’ ist nur eines davon, und ich habe es schon in recht jungen
Jahren zu horen bekommen. ‘Beschrinkt, bekloppt, behindert, kopfkrank, Kindskopf,
unsozial, sozialer Kriippel, Spasti, komisch etc.etc.’

Was mache ich den Leuten eigentlich Bses?! Ich will doch nur in Ruhe leben. >

Axel Brauns

,Fast alle Worter besallen jetzt Klang, leider erreichten mich viele Worter nicht in
meiner Welt. Ein besonders klanghaftes Wort horte ich in den letzten Monaten hiufig.
Viele Fledermauskinder sagten das Wort zu mir. Ich musste dann immer lachen, weil
das Wort so lustig dudelte. In der Einsamkeit Spitzbergens wagte sich der kleine
Papagei hervor. Vergniigt plapperte er das dudelige Wort nach. Ich rollte den
Himmelsberg hinunter und dann Richtung Vorbeckweg. Der kleine Papagei plapperte
frohlich weiter und beschenkte mich mit einem Muster, das Belohnung in sich selbst
fand.

Im Hofaus horte ich die Stimme des Dachses (Vater A.d.V):

‘Sag das nicht.’

Wegen des dudeligen Musters brauchte ich eine Weile bis ich fragen konnte:
‘Warum darf ich nicht Mongo sagen?’

’Das ist ein boses Schimpfwort’

‘Warum?’

Der Dachs erklérte es mir.

Ich wollte nicht hinnehmen, dass mich Flederméduse als blod oder dumm
beschimpften. In der Sprache konnte ich mich nicht wehren. Ich wehrte mich auf

0 Brauns, A., 2004, S.33
! Brauns, A., 2004, S.278
52 Schifer, S., 2002, S.64
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meine Weise. Im Vorbeckweg lie} ich mich nicht mehr blicken. Den Fledermiusen in
meiner Klasse wich ich aus. Bald redete ich nur noch mit wenigen
Buntschattenkindern. Ich wollte nicht als dumm bezeichnet werden. Ich hatte Erfolg.
Ich wollte nicht als Mongo bezeichnet werden. Ich hitte Erfolg. Meine Losung war
schweigend einfach.«>

Susanne Schifer

Tagebuchauszug ,,13 Jahre: Uber mein Verhiltnis zu den anderen Schiilern gibt es
nicht viel zu sagen. Um nicht als Aullenseiter dazustehen, tat ich ab und zu, als ob ich
an deren Gesprichen interessiert sei, weil meine grofite Angst war und ist, daf} die
Lehrer wieder der Mutter erzihlen konnten, daf ich die ganze Zeit alleine sei.

In den Pausen versteckte ich mich in den Fluren der Schulgebdude, auf den Toiletten
oder drauflen in den Biischen. Die anderen sagten, das Wiirmchen sei kindisch, aber
gleichzeitig stand ich weit {iber ihnen und bewahrte meine Individualitit. Die da mit
threr Mode und ihrer Hammelherdenhaftigkeit! Eigentlich war ich zufrieden,
zumindest hatte ich nachmittags meine Ruhe.*”*

,»Wir entwickelten uns so unterschiedlich: Ines (Nachbarskind in gleichem Alter
A.d.V) wurde nun eine richtige Teenagerin mit all den Interessen, die Madchen in dem
Alter haben, wie Mode, Parties, Kino, Jungen und alles, was so gerade ‘in’ war. Sie
hatte eine Clique anderer Midchen um sich, die mir immer wie Erwachsene
vorkamen. Ja, und ich, ich was das Wiirmchen und ansonsten noch genau wie immer.
Die Erwartungen meiner Umgebung stiegen, je dlter ich wurde, aber ich konnte nicht
mithalten.«>

,.Selbst wenn ich mit Nachbarskindern wie Ines zusammen war, so war ich auch, oder
gerade dann allein - so als wenn ich auch duBlerlich gesehen allein gewesen wire.
‘Autistic aloneness’ nennen das die Fachleute. Die Eltern versuchten alles mogliche,
mich mit anderen Kindern zusammenzubringen, dringten mich, etwas ‘Verniinftiges’
zu tun, ‘sozial’ zu werden. Sicher war es nur mit den besten Absichten, aber fiir mich
war es der Horror.**°

,»Auf dem Schulhof standen die Jugendlichen meistens in kreisformigen Gruppen
zusammen und quatschten, und die Médchenkreise schielten zu den Jungengruppen
heriiber. Mich interessierte das alles nicht. AuBBerdem hatte ich keine Lust, mir von den
‘Pferden’ (wie ich die iippig gebauten grolen Midchen insgeheim nannte) auf die
entziindeten Zehen trampeln zu lassen, wenn sie sich abrupt bewegten.

Aber die Lehrer hatten der Mutter am Elternsprechtag gepetzt, da}l die Susanne immer
allein iiber den Schulhof liefe. Wegen dieser Sache bekam ich zu Hause mehr Druck
gemacht als wegen jeglicher Leistungsméngel. So versuchte ich, mich zu den Cliquen
dazuzustellen, damit die Pausenaufsicht sdhe: Susanne steht nahe bei den anderen; sie
ist nicht allein; sie ist sozial. Aber irgendwie kam ich nie in den Kreis hinein, obwohl
sie mich auch nicht direkt davonjagten. Der Kreis blieb geschlossen, aber wenn andere
dazustieBen, dann Offnete sich der Kreis automatisch und sofort war der
Neuankommling mitten drin im laufenden Gesprich.

53 Brauns, A., 2004, S.206
3% Schifer, S., 2002, S.76
53 Schifer, S., 2002, S.56
% Schifer, S., 2002, S.61
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Ich wullte gar nicht, wo ich hitte mitreden konnen. die anderen waren ja nur an total
langweiligen und unwichtigen Dingen interessiert und nicht an all den interessanten
Objekten, die es im Weltraum galb.“57

,Mit den Gleichaltrigen werde ich wohl nie etwas zu tun haben, weder in Diisseldorf
noch in dem Kuhkaff hier. Ich mag es auch gar nicht, weil es so antrengend ist.
Alleine bin ich wohl gliicklicher.**®

Axel Brauns

,Wann immer ich mich in geselliger Runde befand, schopfte ich Vergniigen daraus, an
den geheimnisvoll sonderbaren Gesprichen teilzuhaben. Mitreden zu konnen, das war
ein schones Gefiihl. In den Gespriachen der Sandkastenzeit hatte ich nie so viel Ferne
empfunden, wie ich sie jetzt empfand. Auf gewisse Weise waren mir die
Buntschattenkinder von damals abhanden gekommen. Frither waren die Gespriche der
Buntschattenkinder nur ritselhaft gewesen. Heute bewegten sich die Gespriche der
Fledermiuse in einer Welt jenseits von ritselhaft.

Seit dem Reifungsbruch waren fast alle Buntschattenkinder zu Fledermédusen mutiert.
Gell zischten ihre Stimmen. Zum Gliick bot sich in den Gesprichen fast immer eine
Gelegenheit, um ein paar axelhafte Sitze einzuflechten. So kam ich bei den
Pausenhallenplaudereien auch auf meine Kosten, obwohl mir nie klar wurde, warum
sie liberhaupt gefiihrt wurden.

Wiire es nicht schon, wenn jeder schwiege?

Eine Ausnahme bildeten die Gespriche iiber das Aussehen von allem und jedem. Da
gab es nie eine Gelegenheit, ein paar axelhafte Sitze einzuflechten. Bei den
Gesprichen fiihlte ich mich wie in einer Pfiitze. Wie erkannten die Fledermiuse nur,
ob ein Gesicht hiibsch war oder hésslich? Ich versagte bei dieser Unterscheidung ohne
Ausnahme.

Die Zeit der Nebel war schon lange voriiber, ich lebte jetzt in einer Welt des Dunstes.
Ich konnte Gesichter mittlerweile recht gut wahrnehmen. Besonders aufregend fand
ich die dunstigen Gesichter aber nicht. Sie iibten den gleichen Reiz wie Ellenbogen auf
mich aus; und der war kaum grof3 genug, um hinzuschauen.“’

Nicole Schuster

,,Andere Menschen waren fiir mich etwas auBerhalb meiner Selbst, etwas, mit dem ich
nichts zu tun hatte. Fir mich gab es keine Wesensgleichheit zwischen mir und
anderen.“%

., Tatsdchlich trennten mich Welten von den Gleichaltrigen. Die Midchen in meiner
Klasse diskutierten begeistert die neueste Mode, wihrend ich mich in Sweatshirts aus
dem Discounter, ausgebeulten Jeans und aufgetragenen Schuhen einer Tante wohl
fiihlte. Sie tanzten zu englischer Pop-Musik, lasen in der “Bravo” und redeten iiber
Dinge, die ich nicht verstand. Am Anfang bemiihte sich die Lehrerin, mich

37 Schifer, S., 2002, S.67
38 Schifer, S., 2002, S.77
% Brauns, A., 2004, S.272f
5 Schuster, N., 2007, S.94
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einzugliedern und eine Freundin fiir mich zu finden. Da ich aber nicht wusste, was ich
mit einer Freundin anfangen sollte und dafiir auch eigentlich keine Zeit aufbringen
wollte, waren ihre Versuche nicht sehr erfolgreich.“61

Susanne Schifer

,Warum interessiere ich mich blof3 so gar nicht fiir das, was die anderen interessiert?
Warum verstehe ich nicht, wie die das meinen, was sie sagen? die sind alle so
‘erwachsen’. Ich bin auch nicht daran interessiert, was die ‘Liebe’ nennen. Ich weiB,
ich bin ‘klein’, aber andererseits weil} ich soviel iiber das Universum, viel mehr als die
anderen. Da kann ich doch nicht ‘zuriickgeblieben-im-Kopf® sein?**

Wie kamen Sie denn mit den schulischen Anforderungen zurecht?
Susanne Schifer

,Ich hatte immer meine eigene Art, Aufgaben zu bewiltigen. Am deutlichsten konnte
man das in Mathe sehen: oft kam ich durchaus zum korrekten Ergebnis, aber dabei
benutzte einen ganz anderen Losungsweg als den, der im Unterricht gelehrt worden
war.

Dies wurde spiter auf dem Gymnasium zu einem groflen Problem. Tolerante Lehrer
gaben mir fiir so etwas eine ‘1’, weil es ein richtiger, origineller Losungsweg war,
wihrend andere mir eine ‘5’ oder ‘6’ gaben, weil sie das als Beweis dafiir ansahen,
dafl ich dem Unterricht nicht gefolgt war. Das war so gemein. Das Wichtigste war
doch, dal} die Losung korrekt war!“®®

,.Schule bedeutet nicht nur Zeitverlust, sondern auch, mit den Klassenkameraden
zusammenzukommen. Wie soll ich das aushalten, ohne daf} die es merken, da3 ich
anders bin?*%*

,Ich mufite immer einen Doppeltisch fiir mich alleine haben, um mich richtig
ausbreiten zu konnen. (...) Am liebsten sal ich ganz hinten an der Wand oder am
Fenster und war total ungliicklich, wenn ich keinen solchen Platz erwischte. Das
Fenster rif} ich immer auf, egal welches Wetter draulen war, was mir zur Winterszeit
nicht gerade Koseworte seitens meiner Mitschiiler einbrachte. (...)

Ich wollte mich nach dem Abi nicht noch weiter herumquélen und auf keinen Fall
studieren. Allein der Gedanke an die riesigen Uni-Komplexe schreckte mich ab, hatte
ich es doch schon kaum geschafft, mich in der Oberstufe der kleinen Schule in
Arolsen zurechtzufinden, wo man jede Stunde einen anderen Raum mit andern
Lehrern und Kursteilnehmern aufsuchen mufite, und wo ich oft genug nicht mitbekam,
wann mal eine Stunde ausfiel, der Vertretungsplan gedndert wurde oder was fiir
Hausaufgaben wir machen sollten. Da stand ich dann wie der letzte Depp da.<®

% Schuster, N., 2007, S.136
62 Schifer, S., 2002, S.79
83 Schifer, S., 2002, S.54
6 Schifer, S., 2002, S.78
8 Schifer, S., 2002, S.95
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Gunilla Gerland

,In der Schule nahm ich weiterhin eine Sonderstellung ein. Ich war in jeder Beziehung
so, wie man nicht sein sollte. Ich war schweigsam und seltsam und steckte Hohn und
Schlidge ein. Gleichzeitig besall ich eine so starke Integritit und Unerschrockenheit,
daB ich den brutalsten und stdrksten Rabauken der Schule zu schubsen wagte, jeden
Lehrer bif}, der mich anfafite und Zigaretten in die Schule mitbrachte und dort zu
rauchen versuchte, ohne mich darum zu scheren, ob mich jemand dabei sah. Das war
jedoch weder mutig noch cool. Das lag einzig und allein daran, dal ich die
Konsequenzen mancher Handlungen nicht erkannte und korperlicher Schmerz keine
eigentliche Bedeutung fiir mich besaB.<®

,In der achten Klasse entwickelte ich allméhlich eine andere Einstellung zur Schule.
Jetzt wurde ich tatsdchlich cool und frech. Dal3 ich diese freche, kalte Strategie wihlte,
lag sowohl an meiner hiuslichen Misere - niemand scherte sich um mich, warum sollte
ich mich dann um irgend etwas scheren - als auch daran, dafl die Schule bereits
entschieden hatte, das sei eben meine Art. (...) Aber mit der Zeit erzielte ich mit
meiner Unerreichbarkeit den gewiinschten Effekt - die meisten Lehrer gaben auf und
lieBen mich in Ruhe.*®’

Axel Brauns

,An diesem Vormittag gab Frau Schroder die Klassenarbeiten zuriick. Jahr fiir Jahr
schrieb Anne, die Klassenprima, die besten Aufsétze. Sie wurde mit Einsen iiberhiuft,
wo ich mich mit Vieren und Dreien begniigen musste. Heute war wieder so ein Tag.
Ohne die Hilfe der Haha (Murter A.d.V.) war es um meine Aufsatzfihigkeiten diister
bestellt. In der Pause fragte ich Anne um rat. Sie war nett und lieh mir ihr Deutschheft.

Im Hofhaus las ich es in aller Ruhe durch. Dann las ich meines durch. Warum waren
bei mir die Aufsdtze mit roter Tinte verunstaltet? Lag es an der zierartigen
Midchenhandschrift, dass Annes Aufsitze keinen Rotschaden erlitten? warum stand
unter meinem ab:geschiirften (sic!) Aufsatz der Kommentar:

Axel, deine Schrift ist eine Schande! Lies beim nichsten Mal die Frage genauer durch,
du hast sie offensichtlich falsch verstanden! (...) Wie liest man eine Frage genauer
durch? (...) Wie sollte ich je herausfinden, was ich falsch machte, wenn ich nicht
einmal bemerkte, dass ich etwas falsch machte? Erniichtert hakte ich das Thema
Aufsatz ab. %

,Die Haha war mit meinen guten Noten im Januarzeugnis der 8.Klasse zufrieden. Sie
holte aus dem Geldschrank die Axelmappe. Ich nutzte die Gelegenheit, um in meinem
lackroten Sparbuch zu schmokern. Mein Guthaben betrug jetzt 811,51 DM. Nachdem
ich mich ausgiebig an meinem Besitz erfreut hatte, holte ich meine alten Zeugnisse
hervor und blétterte in den Beurteilungen. Auf einmal wurde ich neugierig. Da war
etwas, was ich gerne wissen wollte. Ich fragte die Haha:

‘Warum schreibt Frau Franke nach dem ersten Schuljahr, dass ich sehr leise spriche?’
‘Friiher hast du wirklich sehr leise gesprochen.’

Viele Erlebnisse driangelten sich in mein Bewusstsein. Oft hielten Flederméduse mir
meine schlechte Aussprache vor. Fragen purzelten in mein Bewusstsein. Gab es einen

% Gerland, G., 1998, S.155
" Gerland, G., 1998, S.168
% Brauns, A., 2004, S.204
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Zusammenhang zwischen tauben Lippen und Buntschattenohren? Konnte es etwa sein,
dass die Buntschatten meine Worte anders horten, als ich es tat?

Wie stehen Sie zu Ihrer Diagnose?
Susanne Schifer:

,» Wie sieht Susanne die Diagnose Autismus in Bezug auf sich selbst? (geschrieben
1992).

Nun muB ich iiberlegen. Ich wurde ja erst vor einigen Monaten diagnostiziert, und ich
muf} mich erst an den Gedanken gewohnen, offen von mir selbst als ,,Mensch mit
Autismus‘ zu sprechen. (SchlieBlich ist das ja nicht gerade etwas zum Stozldraufsein.)

Eigentlich ist das komisch: Autismus ist eine ernste Diagnose, und ich sollte
deprimiert oder schockiert deshalb sein, doch dem ist nicht so. Ich war anfangs etwas
schockiert gewesen (oder iiberrascht?), als ich Christophers (Gillberg, A.d.V.) Buch
las, und die Zeit danach war ich einige Male ziemlich verzweifelt, weil mir niemand
mit meinen Fragen weiterhelfen konnte. (...)

Ich bin immer ein kleiner ,Wissenschaftler’ gewesen, und ein solcher sucht nach der
Wahrheit.

Manche Leute verstehen nicht, wieso man auch dann noch nach einer Wahrheit suchen
will, wenn diese ziemlich unbehaglich sein konnte. An dieser Stelle will ich einen
guten Spruch zitieren: Besser ein Ende mit Schrecken als ein Schrecken ohne Ende.’
Ungewissheit ist das Ubelste, was es gibt, finde ich.

Ich habe iiber Eltern gelesen, wie sie reagierten, als sie fiir ihr Kind die Diagnose
,Autismus’ gestellt bekamen: Viele von ihnen reagierten (nach einer mehr oder
weniger kurzen Schockphase) mit einer regelrechten ,Erleichterung’, trotz dieses
ernsten Handicaps mit nicht sehr optimistischer Prognose.

Ich wiirde sagen, bei mir war es dhnlich, und ich kann es kaum erkldren. Vielleicht,
weil diese Diagnose so viele Erkldarungen fiir all das, was immer war und immer noch
besteht, gibt? Weil die lange Suche nach Susannes Identitéit endlich vorbei ist? Nun
weill ich jedenfalls, warum ich immer nur nach einem Zustand der Ruhe und
Monotonie strebte, stattdessen jedoch das Chaos antraf. Es kann manchmal arg geil
sein, mit Autismus zu leben. Ich brauche mir keine Abenteuer- und Actionfilme im
Kino anzusehen; so was hab’ ich selbst genug. Ich wiinschte bloB, ich hitte all dies
viel, viel frither erfahren; es hitte mir eine Menge Schlimmes ersparen konnen.

(...)

Ich muf viele Dinge und Worte neu definieren. Ich habe iiber die Menschen gelernt,
dass sie eine andere Art als ich zu denken, sich zu erinnern und auf Dinge und
Ereignisse zu blicken, haben miissen. Auflerdem muf ich eingestehen, wie abhdngig
ich von Menschen, die es gut mit mir meinen, bin. Ausgerechnet ich, die damals
schrieb: "Ich brauche keinen Menschen!”’

Ich muB3 annehmen, dass fast mein ganzes Leben aus ,Mifverstindnissen’ bestanden
haben muf}. Und was recht hart ist: ich werde wohl niemals eine Moglichkeit haben,
da heraus zu kommen. Ich weil} nicht einmal, ob ich iiberhaupt so wie die anderen sein
will; ich kenne es ja gar nicht anders als so, wie es ist. Ich wiirde allzu gern wissen,
wie es sich anfiihlt, ein richtiges ,theory of mind’, Empathie und echtes Ironie-
Verstindnis zu haben.
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(...)

AuBerdem war es gut zu erfahren, dass es andere Menschen gibt, die mir dhnlich sind,
dass ich nicht der einzige ,Alien’ hier auf der Erde bin. ¢’

Nicole Schuster:

,,Ein Leben ohne Autismus — ist das wiinschenswert? Diese Frage kann ich fiir mich
mit einem eindeutigen ,Nein’ beantworten. Fiir mich ist Autismus keine Krankheit, die
es zu heilen gilt. Mein Autismus ist fiir mich eine besondere Weise zu leben, zu
denken, zu fiithlen und zu handeln.”®

Axel Brauns

,,Es gibt zwei Arten von Kindern. Fiir die einen sind die Anforderungen in der Schule
zu hoch: sie bleiben sitzen. Die anderen meistern alle Aufgabe: sie werden versetzt.
Ich gehorte zu keiner der beiden Arten. Auf seltsame Weise hatte ich es geschafft,
bereits vor der ersten Klasse sitzen zu bleiben, ohne dass es ein Lehrer gemerkt hatte.
Mir wurde vor Augen gefiihrt, was ich nicht wahrhaben wollte: Sabine und die
anderen Jugendlichen spazierten mit Siebenmeilenstiefeln in das Leben hinaus.
Niemals wiirde ich ihnen folgen kénnen.«”!

Herzlichen Dank. Ich hoffe, ich konnte in dem durch die Auswahl sehr beschrinkten Rahmen,
Ihnen dennoch gerecht werden. Ziel war es, Einblicke in Ihre Sicht der Dinge zu erhalten. Ich
denke, das ist gelungen.

% Schifer, S. , 2002, S. 142ff
0 Schuster, N., 2007, S.327
" Brauns, A., 2004, 374
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Daten zu den Autoren der Biographien'

Axel Brauns

geb. am 183. Tag des Jahres 1963 in Hamburg

1984 Jurastudium abgebrochen um Schriftsteller zu werden

2002 Abschluss der Ausbildung zum Steuerfachgehilfen

2002 Veroffentlichung von ,,Buntschatten und Feldermduse — Mein Leben in einer anderen

Welt“

Susanne Schiifer

geb. 18. November 1966 in Diisseldorf

1996 Veroffentlichung der ersten, schwedischen (und kiirzeren) Ausgabe von ,,Sterne, Apfel
und rundes Glas — Mein Leben mit Autismus*

Temple Grandin

lebt in: Fort Collins, Colorado, USA
1986 Veroffentlichung der englischen Originalausgabe von ,,Durch die gliserne Tiir'

Doktorgrad in Animal Science

Nicole Schuster

2007 Veroffentlichung von ,.Ein guter Tag ist ein Tag mit Wirsing*

Gunilla Gerland

geb. 1963 in Schweden; lebt in: Stockholm, Schweden

1996 Verdffentlichung der schwedischen Originalausgabe von ,,Ein richtiger Mensch sein.
Autismus — das Leben von der anderen Seite*

! Alle Angaben sind ausschlieSlich den Biographien entnommen.
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Anhang B

ILK-Ratingbdgen

8

9

1.

N

ILK-Jugendlichenbogen

Wie kommst du mit den schulischen
Anforderungen zurecht ?

Wie ist deine Beziehung zu den anderen
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ?

. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in
der Freizeit aus ?

Wie kannst du dich alleine beschéftigen
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ?

Wie schatzt du deine korperliche Gesundheit
ein?

Wie schitzt du deinen ,nervlichen® und
seelischen Zustand ein (Gefiihle, Nerven,
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder
meistens nicht so gut drauf?

. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst:
Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ?

Zusatzfragen:

. Wie stark fiihist du dich durch die Probleme
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ?

. Wie stark fuhist du dich durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen darlber beantwortest, wie du deine
Situation einschétzt. Denke dabei hauptsachlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Kastchen an.

sehr eher teils eher
gut gut teils schlecht
Q4 U Us 04
sehr eher teils eher
gut gut teils schlecht
a, Q. Qs =,
sehr eher teils eher
gut gut teils schlecht
Q4 . P} Q; X,
sehr eher teils eher
gut gut teils schiecht
Q, | =P O Q.
sehr eher teils eher
gut gut teils schiecht
m Q2 3 Ua
sehr eher teils eher
gut gut teils schght
Q. P} Qs 4
sehr eher teils eher
gut gut teils schlecht
g, O, O 4
Uberhaupt  wenig maBig stark
nicht belastet belastet belastet
belastet
a4 0. [ Y 0.
Gberhaupt  wenig mafig stark
nicht belastet belastet belastet
belastet
Q4 P} X Q,

sehr
scﬂgcm

5

sehr

schiecht
Us

sehr
schlecht
Os

sehr
schlecht

Os

sehr
schlecht
Os

sehr
schlecht
Os

sehr
schlecht
Os

sehr
stark
belastet

A5

sehr
stark
belastet

Qs
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ILK-Jugendlichenbogen

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariiber beantwortest, wie du deine

Situation einschétzt. Denke dabei hauptsichlich an die letzte Woche und kreuze in "
jeder Zeile ein Kistchen an.
1. Wie kommst du mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht ? ﬁ gut teils schiecht schiecht
1 Q. Qs Q. Qs
2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen sehr eher teils sher sehr
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ? % gut teils schlecht schiecht
1 Q. Qs Q. Qs
3. Wie kommst du mit anderen Jugendiichen in sehr eher teils eher °  sehr
der Freizeit aus ? gut gut teils schlecht schlecht
0, Q. Qs P Us
4. Wie kannst du dich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivititen) ? gut gut teils schlecht . schiecht
N (=) O, Q. Qs
5. Wie schéitzt du deine kérperiiche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
ein? gut ut teils schlecht schlecht
&4 qﬁz U, Oy Os
6. Wie schatzt du deinen ,nerviichen“ und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand ein (Gefilhle, Nerven, gut gut teils schlecht schlecht
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder Q iz 0, O Os
meistens nicht so gut drauf?
7. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst: sehr eher teils eher sehr
Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ? gut gut teils schlecht schlecht

& U, s U Us

Zusatzfragen:

8. Wie stark filhist du dich durch die Probleme Uberhaupt  wenig méBig stark sehr
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns . nicht belastet belastet belastet stark
gekommen bist, beeintréchtigt ader belastet ? belastet belastet

=R X Qs Q. Qs

9. Wie stark fihist du dich durch die

Untersuchung oder Behandlung bei uns tiberhaupt  wenig maRig stark sehr
belastet oder besintriichtigt? (Beispiele: nicht belastet belastet belastet stark
Belastungen durch Termin(e) in unserer bet beiastet
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren 31 2, O, Qs Qs

Aufenthalt, Medikamente usw.)
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r

ILK-Jugendlichenbogen

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariiber beantwortest, wie du deine
Situation einschétzt. Denke dabei hauptsédchlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Kéastchen an.

1. Wie kommst du mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht ? gut gut teils schlecht schlecht

D1 ﬂz Da D4 D5

2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen sehr eher teils eher sehr
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ? gut gut teils schlecht schlecht

Q, Q. X, Q. Qs

3. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus ? gut gut teils schlecht schlecht
=F Q: & Q. Qs

4. Wie kannst du dich alleine beschaftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ? gut gut teils schlecht schlecht

mp O, Qs = Qs

5. Wie schatzt du deine kérperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
ein ? gut gut teils schlecht  schlecht
m ‘Dz Ds D4 DS

6. Wie schatzt du deinen ,nervlichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand ein (Gefiihle, Nerven, gut gut teils schlecht schlecht
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder Q; = Qs Q4 Qs

meistens nicht so gut drauf?

7. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst: sehr eher teils eher sehr

Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ? gut gut teils schlecht  schlecht
a, o, Qs Q. Qs

Zusatzfragen:

8. Wie stark filhist du dich durch die Probleme Uberhaupt  wenig méfig stark sehr
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gekommen bist, beeintréchtigt oder belastet ? belﬁtet belastet

1 Dz Ds D4 Ds

9. Wie stark fuhist du dich durch die

Untersuchung oder Behandlung bei uns Gberhaupt  wenig maRig stark sehr
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: nicht belastet belastet belastet stark
Belastungen durch Termin(e) in unserer belastet belastet
Praxis bzw. Kilinik, durch stationéren Q4 [ Y % Q4 Qs

Aufenthalt, Medikamente usw.)
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ILK-Jugendlichenbogen

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariiber beantwortest, wie du deine
Situation einschéatzt. Denke dabei hauptsdchlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Késtchen an.

Heutiges Datum:  30. (06 ()5

Aufenthalt, Medikamente usw.)

1. Wie kommst du mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht ? gut gut teils schiecht  schiecht
D1 Dz 'Be/ |:|4 D5

2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen sehr eher teils eher sehr

Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ? gut gut teils schlecht schiecht
D1 Dz ,&'3 D4 Ds

3. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in sehr eher teils eher sehr

der Freizeit aus ? gut gut teils schlecht  schlecht
a4 X, Qs Q, e

4. Wie kannst du dich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ? gut gut teils schlecht  schlecht

|, 4, O, m Qs

5. Wie schétzt du deine korperiiche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
ein ? gut gut teils schlecht  schlecht

Oy O, K3 Uy Qs

6. Wie schatzt du deinen ,nerviichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand ein (Gefiihle, Nerven, gut gut teils schlecht  schlecht
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder Q, Q. s Qs Qs
meistens nicht so gut drauf?

7. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst: sehr eher teils eher sehr
Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ? gut gut teils schlecht  schiecht

mp ) ®; Qs Qs

Zusatzfragen:

8. Wie stark filhist du dich durch die Probleme Gberhaupt  wenig maRig stark sehr
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ? belastet belastet

0, &, Os =) Os

9. Wie stark fihilst du dich durch die

Untersuchung oder Behandlung bei uns Uberhaupt  wenig maRig stark sehr
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: nicht belastet belastet belastet stark
Belastungen durch Termin(e) in unserer belastet belastet
Praxis bzw. Kilinik, durch stationdren a; o, O3 0, Qs
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ILK-Ratingbdgen

8

1.

9.

ILK-Jugendlichenbogen

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariber beantwortest, wie du deine
Situation einschatzt. Denke dabei hauptséchlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Kastchen an.

Wie kommst du mit den schulischen
Anforderungen zurecht ?

. Wie ist deine Beziehung zu den anderen
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ?

. Wie kommst du mit anderen Jugendiichen in
der Freizeit aus ?

Wie kannst du dich alleine beschéftigen
(Spielen, interessen, Aktivitaten) ?

Wie schatzt du deine korperliche Gesundheit
ein ?

Wie schatzt du deinen ,nerviichen® und
seelischen Zustand ein (Gefihle, Nerven,
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder
meistens nicht so gut drauf?

. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst:
Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ?

Zusatzfragen:

. Wie stark fuhlst du dich durch die Probleme
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ?

Wie stark fihlst du dich durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kilinik, durch stationaren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Heutiges Datum:

sehr

]

sehr
gut
g,

sehr
gut
a,

sehr
X
1
sehr
gut

sehr
gut

sehr

X
1

Uberhaupt

nicht

belastet

uberhaupt
nicht

beﬁet
1

eher teils eher
gut teils schiecht
XZ D3 D4
eher teils eher
u teils schiecht
ﬁg Qs (A
eher teils eher
gut teilz schlecht
DZ D4
eher teils eher
gut teils schlecht
U, Qs Q.
eher teils eher
% teils schlecht
2 Us; Oy
eher teils eher
%t teils schlecht
2 Qs U,
eher teils eher
gut teils schlecht
Oy Qs Qa4
wenig magig stark
belastet belastet  belastet
(m Us [
wenig maBig stark
belastet belastet belastet
O, O3 Qs

sehr
schiecht

Us

sehr
schiecht
Us

sehr
schlecht
Os

sehr
schiecht

Us

sehr
schlecht
s

sehr
schlecht
Qs

sehr
schlecht
Os

sehr

stark
belastet

Us

sehr
stark
belastet

Os




Anhang B ILK-Ratingbdgen

ILK-Jugendlichenbogen

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariber beantwortest, wie du deine
Situation einschatzt. Denke dabei hauptsdchlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommst du mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht ? gut gut teil schlecht  schlecht
Q, Q, )i Q4 Qs

2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen sehr eher teils eher sehr

Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ? gut gut teils schlecht  schlecht
D dx v &, U, Us 4, Us
3. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus ? gut gut teils schlecht  schlecht
4, P s Q, Qs
4. Wie kannst du dich alleine beschaftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ? gut gut teils schlecht  schlecht
4 A, Q3 Oy Qs

5. Wie schatzt du deine korperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr

ein? gut gut teils schlecht  schlecht
(i . P U, Q. Os

6. Wie schatzt du deinen ,nervlichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand ein (Gefuhle, Nerven, gut gut teils schlecht schlecht
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder mp a, N Q. Qs
meistens nicht so gut drauf? - b
Scluole ug wre e w T

Lo heTe

7. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst: sehr eher teils eher sehr

Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ? . gut gut teils schlecht  schlecht
Yo N . PR g} REPERYE mp 1 P s &4 Os

Zusatzfragen:

8. Wie stark fuhlst du dich durch die Probleme Uberhaupt  wenig magig stark sehr
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ? belastet belastet

mp a: s s Qs

9. Wie stark fuhilst du dich durch die

Untersuchung oder Behandlung bei uns Uberhaupt  wenig maRig stark sehr
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: nicht belastet belastet belastet stark
Belastungen durch Termin(e) in unserer belastet belastet
Praxis bzw. Klinik, durch stationaren a, Q. @, a. Qs

Aufenthalt, Medikamente usw.)
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Anhang B ILK-Ratingbdgen

ILK-Jugendlichenbogen

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariber beantwortest, wie du deine
Situation einschétzt. Denke dabei hauptséchlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommst du mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht ? gut gut teils schlecht schlecht

Q4 Q. b Y Qs Os

2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen sehr eher teils eher sehr
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ? gut gut teils schlecht schlecht

a, M, O, Q. Qs

3. Wie kommst du mit anderen @gendlicherﬂin sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus ? gut gut teils schlecht schlecht
a1 EZ D3 D4 Ds

4. Wie kannst du dich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitéten) ? gut gut teils schlecht schlecht

Q, Q. U, g, Os

5. Wie schétzt du deine korperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
ein ? gut gut teils schlecht schlecht

O, Q. = Qq Qs

6. Wie schatzt du deinen ,nerviichen* und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand ein (Gefiihle, Nerven, gut gut teils schlecht schlecht
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder mp A, Qs Q. Qs

meistens nicht so gut drauf?

7. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst: sehr eher teils eher sehr

Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ? gut gut teils schlecht schlecht
D1 Dz Ea D4 DS

Zusatzfragen:

8. Wie stark fiihist du dich durch die Probleme Uberhaupt  wenig maRig stark sehr
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ? belastet belastet

&, O, Os; Q4 Qs

9. Wie stark filhist du dich durch die

Untersuchung oder Behandlung bei uns uberhaupt  wenig maig stark sehr
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: nicht belastet belastet belastet stark
Belastungen durch Termin(e) in unserer belastet belastet
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren (m P . Qs Q. Os

Aufenthalt, Medikamente usw.)
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Anhang B

ILK-Ratingbdgen

8

9

1.

N

ILK-Jugendlichenbogen

Dein Name:

Heutiges Datum: L2 74 0%

jeder Zeile ein Kastchen an.

Wie kommst du mit den schulischen
Anforderungen zurecht ?

Wie ist deine Beziehung zu den anderen
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ?

. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in
der Freizeit aus ?

Wie kannst du dich alleine beschéftigen
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ?

Wie schétzt du deine kérperliche Gesundheit
ein ?

Wie schatzt du deinen ,nervlichen* und
seelischen Zustand ein (Gefihle, Nerven,
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder
meistens nicht so gut drauf?

. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst:
Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ?

Zusatzfragen:

. Wie stark fiihist du dich durch die Probleme
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ?

. Wie stark flhist du dich durch die
Untersuchung oder Behandiung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

sehr
gut
@,

sehr
gut
a4

sehr
gut
a,

sehr
gut

1

sehr
gut
Q.

sehr
gut
Oy

sehr
gut
Q.

uberhaupt
nicht
belastet

1

berhaupt
nicht
belastet

Q,

eher
gut
Q2

eher
gut

[ A
eher
gut
2
eher

gut
U,

eher
gut

2

eher
gut

[

eher
gut

wenig
belastet

Q2

wenig
belastet

@,

teils
teils

O3

teils
teils
Qs

teils
teils

O3

teils
teils

O3

teils
teils

U3

teils
teils
Qs

teils
teils

manig
belastet

Os
magig
belastet

Qs

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariber beantwortest, wie du deine
Situation einschétzt. Denke dabei hauptsachlich an die letzte Woche und kreuze in

me W.,W .h

eher
schlecht
.

eher
schiecht
Q,

eher
schlecht
Q4

eher
schlecht

U

eher
schlecht

Uy

eher
schlecht
Q4

eher
schlecht

Qs

stark
belastet

(H P

stark
belastet

Qs

sehr
schlecht
Os

sehr
schlecht
Os

sehr
schlecht
Qs

sehr
schlecht
Us

sehr
schlecht
Os

sehr
schlecht

Us

sehr
schlecht
Qs

sehr
stark
belastet

Qs

sehr
stark
belastet

Os
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Anhang B ILK-Ratingbdgen

ILK-Jugendlichenbogen

Dein Name: Heutiges Datum: 2 /.04

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariiber beantwortest, wie du deine
Situation einschéatzt. Denke dabei hauptséchlich an die letzte Woche und kreuze in

jeder Zeile ein Kastchen an. 3 (.
1. Wie kommst du mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht ? gut gut teils schlecht schlecht
m Dg Ds D4 Ds
2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen sehr eher teils eher sehr
Familienmitgliedern (Eltern, Gesshwister) ? gut gut teils schlecht schlecht
My Q, Qs Q. Qs
3. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus ? gut gut teils schlecht schlecht
0, P-4 X Q. Qs
4. Wie kannst du dich alleine beschaftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ? gut gut teils schlecht schlecht
XG 0. Qs . s
5. Wie schitzt du deine korperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
ein ? gut %5 teils schlecht  schlecht
[m A 2 [ Y Q. Qs
6. Wie schatzt du deinen ,nerviichen* und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand ein (Gefiihie, Nerven, gut gut teils schlecht schlecht
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder Q, ,ﬁz O, Q. Qs

meistens nicht so gut drauf?

7. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst: sehr eher teils eher sehr

Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ? gut % teils schlecht schlecht
(m] (m Q4 Qs

Zusatzfragen:

8. Wie stark fuhlst du dich durch die Probleme iberhaupt  wenig maRig stark sehr
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ? belastet belastet

Oy O Us X Us

9. Wie stark fuhlst du dich durch die

Untersuchung oder Behandlung bei uns tiberhaupt  wenig maRig stark sehr
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: nicht belastet belastet belastet stark
Belastungen durch Termin(e) in unserer belastet belastet
Praxis bzw. Klinik, durch stationsren Oy X 0, O, Os

Aufenthalt, Medikamente usw.)
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Anhang B ILK-Ratingbdgen

ILK-Jugendlichenbogen

Dein Name: Heutiges Datum: 23, (G 7445

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariiber beantwortest, wie du deine
Situation einschatzt. Denke dabei hauptséchlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Késtchen an.

1. Wie kommst du mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht ? g gut teils schlecht schlecht
1 0. Qs Q. Qs

2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen sehr eher teils eher sehr

Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ? gut gut teils schiecht schlecht
D1 EZ DS El4 Ds
3. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus ? gut gut teils schlecht schlecht
X, mp 4 O, s
4. Wie kannst du dich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ? gut gut teils schlecht  schiecht
M, P Us Qs Us
5. Wie schétzt du deine korperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
ein ? gut gut teils schlecht  schlecht
p§ Q. O, Q Qs
6. Wie schatzt du deinen ,nervlichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand ein (Gefihle, Nerven, gu gut teils schiecht schiecht
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder 1 mz s Qg Qs
meistens nicht so gut drauf?

7. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst: sehr eher teils eher sehr

Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ? gut gut teils schlecht  schilecht
E1 DZ DS D4 Ds

Zusatzfragen:

8. Wie stark fuhlst du dich durch die Probleme Uberhaupt  wenig méRig stark sehr
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ? belastet belastet

X Q. Qs Qs Os

9. Wie stark fohlst du dich durch die

Untersuchung oder Behandlung bei uns tiberhaupt  wenig maig stark sehr
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: nicht belastet belastet belastet stark
Belastungen durch Termin(e) in unserer belastet belastet
Praxis bzw. Klinik, durch stationaren mp Mz O; Oy Qs

Aufenthalt, Medikamente usw.)




Anhang B ILK-Ratingbdgen

ILK-Jugendlichenbogen

Mﬂ_ Heutiges Datum: 5 6 2005

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariber beantwortest, wie du deine
Situation einschétzt. Denke dabei hauptséchlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommst du mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht ? gut gut teils schiecht schlecht

Q, Q; ﬁ3 Oy Qs

2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen sehr eher teils eher sehr
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ? gut gut teils schlecht schlecht
X P O3 Q. Qs

3. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus ? gut gut teils schlecht  schlecht
D1 Dz N3 DA DS

4. Wie kannst du dich alleine beschaftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ? gut gut teils schlecht schlecht
N1 O, s Qs DS

5. Wie schatzt du deine korperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
ein ? gut gut teils schlecht  schlecht

mp X, O Q. Os

6. Wie schitzt du deinen ,nervlichen“ und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand ein (Gefihle, Nerven, gut gut teils schlecht schlecht
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder Q4 Nz Os Qs Qs

meistens nicht so gut drauf?

7. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst: sehr eher teils eher sehr

Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ? gut gut teils schlecht  schlecht
Q. R, Os; Qs Os

Zusatzfragen:

8. Wie stark fihist du dich durch die Probleme Uberhaupt  wenig maBig stark sehr
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ? belastet belastet

P 0, X U4 Us

9. Wie stark fuhlst du dich durch die

Untersuchung oder Behandlung bei uns Gberhaupt  wenig méRig stark sehr
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: nicht belastet belastet belastet stark
Belastungen durch Termin(e) in unserer belastet belastet
Praxis bzw. Klinik, durch stationaren E1 Q. Qs Oy s

Aufenthalt, Medikamente usw.)
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Anhang B

ILK-Ratingbdgen

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen darliber beantwortest, wie du deine
Situation einschatzt. Denke dabei hauptsédchlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Kastchen an.

1.

2.

8.

9.

ILK-Jugendlichenbogen

Heutiges Datum:. (3 ../, 20 (JG

Wie kommst du mit den schulischen
Anforderungen zurecht ?

Wie ist deine Beziehung zu den anderen
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ?

. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in

der Freizeit aus ?

Wie kannst du dich alleine beschaftigen
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ?

Wie schatzt du deine koérperliche Gesundheit
ein?

Wie schatzt du deinen ,nervlichen® und
seelischen Zustand ein (Geflhle, Nerven,
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder
meistens nicht so gut drauf?

Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst:
Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ?

Zusatzfragen:

Wie stark fithist du dich durch die Probleme
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ?

Wie stark fihilst du dich durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationaren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

sehr
gut

sehr
gut

sehr
gut

sehr
gut

sehr
gut
a4

sehr
gut
Oy

sehr
gut
a

Uberhaupt
nicht
belastet
Y

Uberhaupt
nicht
belastet

up

eher
gut

eher
gut
[ P

eher
gut

eher
gut
a;

eher

gut

eher
gut

eher
gut

wenig
belastet

. P)

wenig
belastet

teils
teils

3
teils
teilz
teils

teils

s

teils
teils
Qs

teils
teils

teils
teils

teils
teils

magig
belastet

Q,

manig
belastet

Qs

eher
schlecht

Qs

eher
schlecht

Oy

eher
schlecht

eher
schlecht
Qs

eher
schlecht

.

eher
schlecht

-4

eher
schlecht

U

stark
belastet

Q.

stark
belastet

W,

sehr
schlecht

Us

sehr
schlecht
Qs

sehr
schlecht

Qs

sehr
schlecht
Qs

sehr
schlecht
Qs

sehr
schlecht
Qs

sehr
schlecht
Us

sehr
stark
belastet

Qs

sehr
stark
belastet

Us
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Anhang B ILK-Ratingbdgen

ILK-Jugendlichenbogen

Dein Name: Heutiges Datum: [)C g/;l" 2”\3" “

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariiber beantwortest, wie du deine
Situation einschatzt. Denke dabei hauptsdchlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Késtchen an.

1. Wie kommst du mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht ? gut gut teils schlecht schlecht

Q, &, Us O, Qs

2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen sehr eher teils eher sehr
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ? gut gut teils schlecht schlecht
&, Q. Qs Q. Qs

3. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus ? gut gut teils schlecht  schiecht
D1 NZ Da El4 Ds

4. Wie kannst du dich alleine beschaftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ? gut gut teils schlecht schlecht

D1 wz D3 D4 DS

5. Wie schéatzt du deine korperiiche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
ein ? gut gut teils schiecht schlecht
oy Q. U, Q. Us

6. Wie schatzt du deinen ,nervlichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand ein (Gefiihle, Nerven, gut gut teils schlecht schlecht
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder =P A, Qs Q, Qs

meistens nicht so gut drauf?

7. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst: sehr eher teils eher sehr

Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ? gut gut teils schlecht schlecht
N1 D2 DS D4 Ds

Zusatzfragen:

8. Wie stark fuhist du dich durch die Probleme uberhaupt  wenig maBig stark sehr
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns nicht belastet belastet beiastet stark
gekommen bist, beeintréchtigt oder belastet ? belastet belastet

®, [ Qs =P Qs

9. Wie stark fuhist du dich durch die

Untersuchung oder Behandlung bei uns Uberhaupt  wenig maRig stark sehr
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: nicht belastet belastet belastet stark
Belastungen durch Termin(e) in unserer belastet beiastet
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren 1 O, ;3 [ Os
Aufenthalt, Medikamente usw.) dd g o itep
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Anhang B ILK-Ratingbdgen

ILK-Jugendlichenbogen

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariiber beantwortest, wie du deine
Situation einschatzt. Denke dabei hauptséchiich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommst du mit den schluliséh'en sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht ? 4 gut gut teils schlecht schiecht

T Th E o =, Q. Qs Q. Os

2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen sehr eher teils eher sehr
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ? ut gut teils schlecht  schlecht
Ot 331 w7} O3 Uy Os

3. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in sehr eher teils eher sehr L e

der Freizeit aus ? gut gut teils schlecht schlecht
D1 Dz D3 ,EJ4 D5

4. Wie kannst du dich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ? gut gut teils schlecht schlecht
u\ R N A A e 24 [ PY (Y Q4 Qs

5. Wie schatzt du deine korperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
ein ? gut gut teils schlecht schlecht

=Y H, U, O Us

6. Wie schatzt du deinen ,nervlichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand ein (Gefihle, Nerven, gut gut teils schlecht  schiecht
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder (m P 2 (m Q. Qs

meistens nicht so gut drauf?

7. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst: sehr eher teils eher sehr .

Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ? gut gut teils schlecht  schlecht
D1 ,Dz Da D4 Ds

Zusatzfragen:

8. Wie stark fiihist du dich durch die Probleme {iberhaupt  wenig méRig stark sehr
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ? belastet . belastet

D1 X Dz Ds D4 Ds

9. Wie stark fuhlst du dich durch die

Untersuchung oder Behandiung bei uns tiberhaupt  wenig mahig stark sehr
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: nicht belastet belastet Dbelastet stark
Belastungen durch Termin(e) in unserer belastet ‘ belastet
Praxis bzw. Klinik, durch stationéren 4 @, Os Q4 Os

Aufenthalt, Medikamente usw.)
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Anhang B

ILK-Ratingbdgen

ILK-Jugendlichenbogen

Dein Name:

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariber beantwortest, wie du deine
Situation einschatzt. Denke dabei hauptséchlich an die letzte Woche und kreuze in

jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommst du mit den schulischen

Anforderungen zurecht ?

2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ?

3. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in
der Freizeit aus ?

4. Wie kannst du dich alieine beschéftigen
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ?

5. Wie schatzt du deine kérperliche Gesundheit
ein ?

6. Wie schatzt du deinen ,nervlichen“ und
seelischen Zustand ein (Gefuhle, Nerven,
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder
meistens nicht so gut drauf?

7. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst:
Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ?

Zusatzfragen:

8. Wie stark fiihlst du dich durch die Probleme
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ?

9. Wie stark fihist du dich durch die
Untersuchung oder Behandiung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Heutiges Datum:,za . /f ' 2 0()6

sehr eher teils eher
gut qu teils schlecht
mp U, Q,
sehr eher teils eher
gut gut teils schlecht
(mp [ 7 O,
sehr eher teils eher
gut gut teils schlecht
04 U, Q4
sehr eher teils eher
ut gut teils schlecht
& U, O3 Qs
sehr eher teils eher
gut gut teils schiecht
. X, Uy
sehr eher teils eher
gut gut teil schlecht
Oy Q. )aé Q.
sehr eher teils eher
gut gut teils schlecht
D1 DZ D4
Uberhaupt  wenig méRig stark
nicht belastet belastet belastet
belastet
Q4 P p: 8 Q.
iiberhaupt ~ wenig maRig stark
nicht belastet belastet belastet
belastet
Oy 03 O,

sehr
schiecht

Us

sehr
schlecht

Us

sehr
schlecht
Qs

sehr
schlecht

Us

sehr
schiecht

Os

sehr
schlecht

Us

sehr
schlecht

Us

sehr
stark
belastet

Qs

sehr
stark
belastet

s
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Anhang B ILK-Ratingbdgen

ILK-Jugendlichenbogen

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariiber beantwortest, wie du deine
Situation einschétzt. Denke dabei hauptsdchlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommst du mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht ? gut gut teils schlecht  schlecht

O N, Os s Os

2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen sehr eher teils eher sehr
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ? gut gut teils schlecht  schlecht
Dg D3 D4 DS

3. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus ? gut gut teils schlecht  schlecht
D1 Dz D3 84 DS

4. Wie kannst du dich alleine beschaftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ? gut gut teils schlecht  schiecht

[y 0, Qs Q. ’

5. Wie schatzt du deine korperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
ein ? gut gut teils schlecht schlecht

D‘l gi DB D4 D5

6. Wie schatzt du deinen ,nerviichen“ und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand ein (Gefuhle, Nerven, gut gut teils schlecht  schlecht
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder mp Qs ?3 Q. Qs

meistens nicht so gut drauf?

7. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst: sehr eher teils eher sehr
Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ? gut gut teils schlecht schlecht
31 DZ D3 Q. Ds
Zusatzfragen:
8. Wie stark fuhlst du dich durch die Probleme Uberhaupt  wenig maRig stark sehr
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ? belastet i belastet

Oy Q. *3 ;A Qs

9. Wie stark fuhlst du dich durch die

Untersuchung oder Behandlung bei uns Gberhaupt  wenig manig stark sehr
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: nicht belastet belastet belastet stark
Belastungen durch Termin(e) in unserer belastet belastet
Praxis bzw. Kiinik, durch stationaren (mP (P -3 Q. Qs

Aufenthalt, Medikamente usw.)
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ILK-Ratingbdgen

1.

9.

ILK-Jugendlichenbogen

M—

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariiber beantwortest, wie du deine
Situation einschétzt. Denke dabei hauptséchlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Kastchen an.

Wie kommst du mit den schulischen
Anforderungen zurecht ?

. Wie ist deine Beziehung zu den anderen
Familienmitgliedern (Eltern, Geschwister) ?

. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in
der Freizeit aus ?

Wie kannst du dich alleine beschaftigen
(Spielen, Interessen, Aktivitaten) ?

Wie schatzt du deine kérperliche Gesundheit
ein ?

Wie schétzt du deinen ,nerviichen* und
seelischen Zustand ein (Geflhle, Nerven,
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder
meistens nicht so gut drauf?

. Wenn du alle diese Fragen zusammenfasst:
Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ?

Zusatzfragen:

8. Wie stark fiihlst du dich durch die Probleme

(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns
gekommen bist, beeintrachtigt oder belastet ?

Wie stark fuhist du dich durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Heutiges Datum:

sehr eher teils eher
gut gut teils schiecht
D1 Ds D4
sehr eher teils eher
agt gut teils schlecht
1 w7} Qs Q.
sehr eher teils eher
gut gut teils schlecht
mp %2 4, 4,
sehr eher teils eher
gut gut teils schlecht
K1 Dz Ds D4
sehr eher teils eher
gut gut teils schlecht
X Q. Us; Q4
sehr eher teils eher
gut gut teils schlecht
a4 Q. Qs Q.
sehr eher teils eher
gf gut teils schlecht
1 P} s Qs
uberhaupt  weni maRig stark
nicht belastet belastet  belastet
belastet
U X O3 Qq
Uberhaupt  wenig maRig stark
nicht k I tat hal +oat b 1 ot
belastet
a, /Wz O, Qs

sehr
schlecht
Qs

sehr
schlecht
Us

sehr
schlecht
Os

sehr
schlecht

Us

sehr
schiecht
Os

sehr
schlecht
Us

sehr
schlecht

Qs

sehr

stark
belastet

Os

sehr
stark
belastet

s
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ILK-Ratingbdgen

ILK-Elternbogen

Name des Kindes:

Der Bogen wurde ausgefullt von:
Sonstige*®

Heutiges Datum: QC" !4(,’1 C’Y

U vater

ﬂ Mutter

a

Name des/der Ausfillenden:

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen darUber beantworten, wie Sie die
Situation lhres Kindes einschatzen. Bei der Einschatzung ist das Alter lhres Kindes zu
berticksichtigen: Wie geht es lhrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptséchlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an.

©

Wie kommt |hr Kind mit den schulischen sehr
Anforderungen zurecht? gut
4
Wie ist die Beziehung lhres Kindes zu [hnen sehr
und zu den anderen Familienmitgliedern gut
(Erwachsene und Kinder)? Q,
Wie kommt Ihr Kind mit anderen Kindern in sehr
der Freizeit aus? gut
Uy
Wie kann lhr Kind sich alleine beschéftigen sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten)? gut
i
Wie schéatzen Sie die kérperliche Gesundheit sehr
|hres Kindes ein? gut
mp
Wie schatzen Sie den ,nervlichen® und sehr
seelischen Zustand lhres Kindes ein? Ist |hr gut
Kind meistens gut drauf oder meistens nicht P
so gut drauf?
Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut
insgesamt? .
©6H o

F. Mattejat & H. Remschmidt, Universitat Marburg

eher
gut

eher
gut

eher
gut

e

eher
gut

eher
qut

X

eher
gut

eher
gut

sind z.B. Betreuer oder Erzieher

teils
teils

teils
teils

teils
teils

teils
teils

A

teils
teils

teils
teils

teils
teils

eher
schlecht

g

eher
schlecht

U4

eher
schlecht
Oy

eher
schlecht

U

eher
schlecht

s

eher
schlecht

7

eher
schlecht

U4

Seite 2 von 12

sehr
schlecht
Os

sehr
schlecht
Us

sehr
schlecht
s

sehr
schlecht

s

sehr
schlecht

Qs

sehr
schlecht

Us

sehr
schlecht

s
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ILK-Ratingbdgen

8.

1%

10.

Wie stark ist lhr Kind durch die Probleme
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns
gefuhrt haben, beeintrachtigt oder belastet?

Wie stark ist Ihr Kind durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns

belastet oder beeintréchtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren

Aufenthalt, Medikamente usw.)

Wie stark fuhlen Sie sich selbst durch die
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes
innerlich (seelisch) und/oder &aufRerlich (z.B.
organisatorisch) belastet oder beeintrachtigt?

Wie stark fuhlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder auferlich (z.B.
organisatorisch) durch die Untersuchung
oder Behandlung lhres Kindes bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationaren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Uberhaupt

nicht

belastet
a4

Uberhaupt
nicht
belastet

mp

Uberhaupt
nicht
belastet

up

Uberhaupt
nicht
belastet
mp

wenig

belastet

P

wenig

belastet

P

wenig
belastet

mp

wenig
belastet

mafig
belastet

s
manig
belastet

Us

maRig
belastet

Qs
maRig
belastet

Us

stark
belastet

.

stark
belastet

M4

stark
belastet

o

stark
belastet

Q,

sehr
stark
belastet

Us

sehr
stark
belastet

Qs

Damit wir lhrem Kind helfen konnen, ist es fur uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung Ihres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandlung(en) fur Sie
selbst eine Belastung darstellen. Deshalb die folgenden Fragen:

sehr
stark
belastet

s

sehr
stark
belastet

Us
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ILK-Elternbogen

Name des Kindes: _ Heutiges Datum: 30. 05,(25“
Der Bogen wurde ausgeflit von: U vater R’Mutter u
Sonstige*

* Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

Name des/der Ausfiillenden: ;

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen darUber beantworten, wie Sie die
Situation Ihres Kindes einschatzen. Bei der Einschatzung ist das Alter Ihres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es lhrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptsichlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommt Ihr Kind mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht? gut gut teils schiecht schiecht

Qq [ P «%ﬁ Q, Os

2. Wie ist die Beziehung lhres Kindes zu lhnen sehr eher teils eher sehr
und zu. den anderen Familienmitgliedern gut gut teil schlecht schiecht

(Erwachsene und Kinder)? (mp [Py \,i Q. Qs

3. Wie kommt lhr Kind mit anderen Kindern in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus? gut gut teils schlecht schlecht

' 0y X, m Q. Os

4. Wie kann Ihr Kind sich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten)? gut % teils schlecht schlecht

D1 ' Ug D4 Ds

5. Wie schatzen Sie die kérperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
lhres Kindes ein? gut gut teil schlecht  schlecht

Oy Q. Ei Q4 Qs

6. Wie schatzen Sie den ,nerviichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand Ihres Kindes ein? Ist lhr gut gut teil schlecht schlecht

Kind meistens gut drauf oder meistens nicht mp Py ﬁ 0y Os

so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut gut teils schlecht schiecht
insgesamt? o, Q. QQ Q. Qs

2hH o
© : F. Mattejat & H. Remschmidt, Universitat Marburg. Seite 2 von 12
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8.

10.

11.

Wie stark ist fhr Kind durch die Probleme
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns
gefiihrt haben, beeintrachtigt oder belastet?

Wie stark ist |hr Kind durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationéren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Wie stark filhlen Sie sich selbst durch die
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes
innerlich (seelisch) und/oder &uferlich (z.B.
organisatorisch) belastet oder beeintréchtigt?

Wie stark fiihlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder dufderlich (z.B.
organisatorisch) durch die Untersuchung
oder Behandlung lhres Kindes bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kiinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Gberhaupt wenig
nicht belastet
belastet

Q, O,
Uberhaupt wenig
nicht belastet
belastet

D1 Dg

Uberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet
o4 O,
tberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet
mh Q.

maRig
belastet

X4

mabig
belastet

Os

maRig
belastet

4

maRig
belastet

#

stark
belastet

Qs

stark
belastet

=

Damit wir lhrem Kind helfen kénnen, ist es fiir uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung lhres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandiung(en) fiir Sie
selbst eine Belastung darstellen. Deshalb die folgenden Fragen:

stark
belastet

s

stark
belastet

Qs

sehr

stark
belastet
Os

sehr
stark
belastet

Us

sehr
stark
belastet

Us

sehr

stark
belastet

Qs
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ILK-Elternbogen

Name des Kindes Heutiges Datum: :Lé .01.05
Der Bogen wurde ausgefiillt von: O vater X Mutter a
Sonstige*

* Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

Name des/der Ausflillenden:

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen dariiber beantworten, wie Sie die
Situation lhres Kindes einschitzen. Bei der Einschatzung ist das Alter lhres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es lhrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptsichlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommt Ihr Kind mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht? gut gut teils schlecht schiecht

[P m mES Q. Os

2. Wie ist die Beziehung thres Kindes zu lhnen sehr eher teils eher sehr
und zu. den anderen Familienmitgliedern gut gut teils schiecht schiecht

(Erwachsene und Kinder)? a, Q. KS Q. Qs

3. Wie kommt lhr Kind mit anderen Kindemn in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus? gut gut teils schlecht schlecht

(P [ P ﬂs O, Os

4. Wie kann |hr Kind sich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten)? gut gut teils schiecht schlecht

m a. Us X Qs

5. Wie schitzen Sie die korperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
Ihres Kindes ein? gut gut teils schiecht schlecht

Oy ﬂz Os 0, Qs

6. Wie schatzen Sie den ,nerviichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand lhres Kindes ein? Ist Ihr gut gut teils schiecht schiecht

Kind meistens gut drauf oder meistens nicht P O, ﬂs [ Qs

so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut gut teils schlecht  schlecht
insgesamt? O O, Os /&4 Us

o6 o
© : F. Mattejat & H. Remschmidt, Universitat Marburg. Seite 2 von 12
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ILK-Ratingbdgen

8.

10.

Wie stark ist Ihr Kind durch die Probleme
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns
gefiihrt haben, beeintrachtigt oder belastet?

Wie stark ist Ihr Kind durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationédren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Wie stark fithien Sie sich selbst durch die
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes
innerlich (seelisch) und/oder &uferiich (z.B.
organisatorisch) belastet oder beeintrachtigt?

. Wie stark fuhlen Sie sich selbst innerlich

(seelisch) und/oder auBerlich (z.B.
organisatorisch) durch die Untersuchung
oder Behandiung lhres Kindes bei uns

belastet oder beeintrichtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kiinik, durch stationaren

Aufenthalt, Medikamente usw.)

Uberhaupt wenig
nicht belastet
belastet

D1 a 2
Uberhaupt wenig
nicht belastet
belastet

X o

Uberhaupt ~ wenig
nicht belastet
belastet
i P}
iiberhaupt ~ wenig
nicht belastet
belastet

O

maRig
belastet

Os
maRig
belastet

s

mafig
belastet

Us
maRig
belastet

[ ES

stark
belastet

ya

stark
belastet

Uy

stark
belastet

s

stark
belastet

P

sehr
stark
belastet

Us

sehr
stark
belastet

s

Damit wir lhrem Kind helfen kénnen, ist es fiir uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung Ihres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandiung(en) fir Sie
selbst eine Belastung darstellen. Deshalb die folgenden Fragen:

sehr
stark

belastet
5

sehr

stark
belastet

Qs
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'7 LK-Elternbogen
e des s [ o= oo 2. <0225
Yer Bogen wurde ausgefiilit von: Q vater 2 Mutter Q
Sonstige*

* Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

\ame des/der Ausfi]llende-

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen darlber beantworten, wie Sie die
Situation Ihres Kindes einschatzen. Bei der Einschatzung ist das Alter lhres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es Ihrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptséchlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommt thr Kind mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht? gut gut teils schlecht  schlecht

X P Us Q. Os

2. Wie ist die Beziehung thres Kindes zu lhnen sehr eher teils eher sehr
und zu. den anderen Familienmitgliedern gut gut teils schlecht schlecht

(Erwachsene und Kinder)? (m ] J B n Q. Qs

3. Wie kommt Ihr Kind mit anderen Kindern in sehr eher teils eher sehr
der, Freizeit aus? gut gut teils schlecht  schlecht

Al locbian.? BewrhaT, lezield 1. 0, S 0O, O Os

@uf ola weiff THesen S ¢ e

4. Wie kann lhr Kind sich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, interessen, Aktivitaten)? gut gut teils schiecht schiecht

ﬂ? DZ D3 D4 Ds

5. Wie schatzen Sie die kérperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
lhres Kindes ein? gut gut teils schlecht  schlecht

D1 KZ D3 D4 D5

6. Wie schatzen Sie den _nerviichen“ und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand lhres Kindes ein? Ist Ihr gut gut teils schlecht  schlecht

Kind meistens gut drauf oder meistens nicht a4 Q, Eg Q. Qs

so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut gut teils schlecht  schlecht
insgesamt? Q. X6 Qs = Qs

o ho
© : F. Mattejat & H. Remschmidt, Universitat Marburg. Seite 2 von 12
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8. Wie stark ist Ihr Kind durch die Probleme
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns
gefiihrt haben, beeintréchtigt oder belastet?

9. Wie stark ist Ihr Kind durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kilinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Damit wir lhrem Kind helfen konnen, ist es fur uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung Ihres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandlung(en) fur Sie

iberhaupt  wenig maRig
nicht belastet  belastet
belastet

X P Qs
Uiberhaupt  wenig mafig
nicht belastet belastet
belastet

a4 Q2 X

selbst eine Belastung darstellen. Deshalb die folgenden Fragen:

10. Wie stark filhlen Sie sich selbst durch die
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes
innerlich (seelisch) und/oder &uRerlich (z.B.
organisatorisch) belastet oder beeintrachtigt?

11. Wie stark fiihlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder auBerlich (z.B.
organisatorisch) durch die Untersuchung
oder Behandlung lhres Kindes bei uns
belastet oder beeintréchtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationéren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

¥
iiberhaupt ~ wenig maRig
nicht belastet belastet
belastet

[P 8N, Qs

iiberhaupt ~ wenig manig
nicht belastet belastet
belastet
)= O Us

stark

belastet

Q.

stark
belastet

Oy

stark
belastet

)

stark
belastet

Uy

belastet

sehr
stark
belastet

sehr
stark

Qs

Qs

sehr
stark
belastet

Os

sehr
stark
belastet

Qs
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ILK-Elternbogen

Name des Kindes:

Der Bogen wurde ausgefiillt von:
Sonstige*

Heutiges Datum: 02 AL 0t

4 vater

El Mutter

Q

Name des/der Ausfiillenden:

1. Wie kommt thr Kind mit den schulischen
Anforderungen zurecht?

2. Wie ist die Beziehung lhres Kindes zu lhnen
und zu. den anderen Familienmitgliedern
(Erwachsene und Kinder)?

3. Wie kommt lhr Kind mit anderen Kindern in
der Freizeit aus?

4. Wie kann lhr Kind sich alleine beschéftigen
(Spielen, Interessen, Aktivitaten)?

© : F. Mattejat & H. Remschmidt, Universitat Marburg.

sehr
gut
¥

sehr
gut

sehr
gut
a4

sehr
gut

5. Wie schatzen Sie die kérperliche Gesundheit sehr

lhres Kindes ein? gut
Qy

6. Wie schatzen Sie den ,nerviichen* und sehr
seelischen Zustand lhres Kindes ein? Ist Ihr gut
Kind meistens gut drauf oder meistens nicht Oy
so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut
insgesamt? Q4

o f o

* Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

eher
gut
Q2

eher
cj;ut

eher
gut

eher
gut
Q;

eher
gut

eher
gut
(M}

eher
gut
m P

teils
teils

teils
teils

O3

teils
teils

teils
teils

O3

teils
teils

teils
Leils

teils

teils.

eher
schlecht

04

eher
schiecht

Q4

eher
schiecht

Q4

eher
schlecht

N )

eher
schlecht

Q4

eher
schlecht

a.

eher
schiecht

=

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen dariiber beantworten, wie Sie die
Situation |hres Kindes einschétzen. Bei der Einschatzung ist das Alter Ihres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es Ihrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptséchlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an.

sehr
schlecht

Os

sehr
schlecht

Us

sehr
schiecht

Os

sehr
schlecht

Os

sehr
schlecht

Os

sehr
schlecht

Us

sehr
schlecht

Us
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ILK-Ratingbdgen

8.

10.

1.

Wie stark ist lhr Kind durch die Probleme
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns
gefiihrt haben, beeintrachtigt oder belastet?

Wie stark ist Ihr Kind durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns

belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kiinik, durch stationdren

Aufenthalt, Medikamente usw.)

Wie stark fiihlen Sie sich selbst durch die
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes
innerlich (seelisch) und/oder &uBerlich (z.B.
organisatorisch) belastet oder beeintrachtigt?

Wie stark filhien Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder auBerfich (z.B.
organisatorisch) durch die Untersuchung
oder Behandlung l|hres Kindes bei uns

belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren

Aufenthalt, Medikamente usw.)

Uberhaupt ~ wenig
nicht belastet
belastet

a4 Q.
tberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet

D1 Dz

uberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet
up 0.
Uberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet
a4 Q.

mafig
belastet

Qs

maRig
belastet

4

maRig
belastet

Qs
maRig
belastet

Us

stark
belastet

[

stark
belastet

U,

stark
belastet

Qs

stark
belastet

b1

sehr
stark

-4

sehr
stark
belastet

Qs

Damit wir lhrem Kind helfen kénnen, ist es fiir uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung Ihres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandlung(en) fiir Sie
selbst eine Belastung darstellen. Deshalb die folgenden Fragen:

sehr
stark

sehr
stark
belastet

Qs
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ILK-Ratingbdgen

ILK-Elternbogen

Heutiges Datum: ZS ,O g-, OS_

Der Bogen wurde ausgefiillt von: Q vater & Mutter G
Sonstige*

Name des Kindes:

* Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

Name des/der Ausfllienden:

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen darlber beantworten, wie Sie die
Situation Ihres Kindes einschatzen. Bei der Einschatzung ist das Alter Ihres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es Ihrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptséchlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommt lhr Kind mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht? gut gut teils schiecht schlecht

=¥ &, O, O, Qs

2. Wie ist die Beziehung lhres Kindes zu lhnen sehr eher teils eher sehr
und zu. den anderen Familienmitgliedern gut gut teils schlecht schiecht

(Erwachsene und Kinder)? mP i O, Q. Os

3. Wie kommt lhr Kind mit anderen Kindern in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus? gut gut teils schlecht schiecht

m > Os; =7 Os

4. Wie kann Ihr Kind sich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten)? gg gut teils schlecht schiecht

1 O, Qs O, Qs

5. Wie schatzen Sie die kérpertiche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
Inres Kindes ein? gut gut teils schlecht schiecht

X, 0, O Q. Os

6. Wie schatzen Sie den ,nerviichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand lhres Kindes ein? ist lhr gut gut teils schiecht schiecht

Kind meistens gut drauf oder meistens nicht Q4 a, 3 Qs Os

so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gu gut teils schlecht schiecht
insgesamt? 1 [ A Os (A Os

oH o
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ILK-Ratingbdgen

8.

10.

1.

Wie stark ist Ihr Kind durch die Probleme .

(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns
gefithrt haben, beeintrachtigt oder belastet?

Wie stark ist Ilhr Kind durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns

belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kilinik, durch stationdren

Aufenthalt, Medikamente usw.)

Wie stark fuhien Sie sich selbst durch die
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes
innerlich (seelisch) und/oder auBerlich (z.B.
organisatorisch) belastet oder beeintréchtigt?

Wie stark fiuhlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder  &uferfich  (z.B.
organisatorisch) durch die Untersuchung
oder Behandlung lhres Kindes bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Uberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet

a4 O,
Uberhaupt  wenig
nicht belastet

bela%;l
Al mP

tberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet
04 (WP}
tiberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet

0, ).

mafig
belastet

X5

mafig
belastet

Os

mafig
belastet

X0

maRig
belastet

Us

stark
belastet

O

stark
belastet

-

stark
belastet

s

stark
belastet

U,

sehr
stark
belastet

Os

sehr
stark
belastet

Os

Damit wir lhrem Kind helfen konnen, ist es fur uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung lhres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandlung(en) fir Sie
selbst eine Belastung darstellen. Deshalb die foigenden Fragen:

sehr
stark
belastet

Us

sehr

stark
belastet

Os

XXIX




Anhang B ILK-Ratingbdgen

ILK-Elternbogen

Name des Kindes: _ Heutiges Datum: ¢ (. 0§
Der Bogen wurde ausgefillt von: U vater M Mutter a
Sonstige*

* Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

Name des/der Ausflllenden: _

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen dariber beantworten, wie Sie die
Situation Ihres Kindes einschatzen. Bei der Einschatzung ist das Alter lhres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es Ihrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptséchlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommt |hr Kind mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht? gut gut teils schlecht schiecht

Q. o, % O, Qs

2. Wie ist die Beziehung thres Kindes zu lhnen sehr eher teils eher sehr
und zu. den anderen Familienmitgliedern gut ut teils schlecht schlecht

(Erwachsene und Kinder)? np &2 Qs m Os

3. Wie kommt Ihr Kind mit anderen Kindern in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus? gut gut teils scrgcht schiecht

D1 Dz Dg 4 Ds

4. Wie kann lhr Kind sich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivititen)? gut %%t teils schiecht schiecht

O 2 Qs Q4 Qs

5. Wie schétzen Sie die kérperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
Ihres Kindes ein? gut ut teils schlecht schiecht

U %z s Q. Os

6. Wie schétzen Sie den ,nerviichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand lhres Kindes ein? Ist thr gut gut teils schlecht schiecht

Kind meistens gut drauf oder meistens nicht O Q. Ns Oy Os

so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut ut teils schiecht  schiecht
insgesamt? (P gﬁz Qs Qs Os

26 O
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8.

10.

1.

Wie stark ist |hr Kind durch die Probleme
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns
gefiihrt haben, beeintrachtigt oder belastet?

Wie stark ist Jhr Kind durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns

belastet oder beeintréchtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren

Aufenthalt, Medikamente usw.)

Wie stark fithien Sie sich selbst durch die
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes
innerlich (seelisch) und/oder duBeriich (z.B.
organisatorisch) belastet oder beeintréchtigt?

Wie stark fihlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder aufBerlich (z.B.
organisatorisch) durch die Untersuchung
oder Behandlung fhres Kindes bei uns

belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kiinik, durch stationdren

Aufenthalt, Medikamente usw.)

iberhaupt wenig
nicht belastet
belastet

Oy (P
Uberhaupt wenig
nicht belastet
belastet

)¢ P}

Uberhaupt ~ wenig
nicht belastet
belastet
U4 a,
Uberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet

N4 d

maRig
belastet

s
maRig
belastet

Os

manig
belastet

Qs
mafig
belastet

[mES

stark
belastet

&

stark
belastet

U,

stark
belastet

4

stark
belastet

Uy

sehr
stark
belastet

Us

sehr

stark

belastet
Us

Damit wir lhrem Kind helfen koénnen, ist es fir uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung Ihres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandlung(en) fur Sie
selbst eine Belastung darstellen. Deshalb die folgenden Fragen:

sehr
stark
belastet

Us

sehr
stark
belastet

Us
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ILK-Elternbogen

Name des Kindes: _ Heutiges Datum: A43. /11.0S
Der Bogen wurde ausgefiillt von: O Vvater & Mutter Q
Sonstige*

* Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

Name des/der Ausfillenden: -

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen dariiber beantworten, wie Sie die
Situation lhres Kindes einschatzen. Bei der Einschatzung ist das Alter lhres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es |hrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptséchlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommt lhr Kind mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht? gut gut teils schlecht  schlecht

O, O, S &, Qs

2. Wie ist die Beziehung Ihres Kindes zu lhnen sehr eher teils eher sehr
und zu den anderen Familienmitgliedern gut gut teils schiecht  schlecht

(Erwachsene und Kinder)? Q, O, i 8 Qg Qs

3. Wie kommt thr Kind mit anderen Kindern in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus? gut gut teils schlecht schlecht

D1 Dz D3 IXL; Ds

4. Wie kann lhr Kind sich alleine beschaftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten)? gut gut teils schlecht  schlecht

D1 Dz D3 D4 Ejs

5. Wie schatzen Sie die kérperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
lhres Kindes ein? gut gut teils schlecht  schlecht

Q fa s Q4 s

6. Wie schatzen Sie den ,nervlichen“ und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand |hres Kindes ein? Ist Ihr gut gut teils schlecht schlecht

Kind meistens gut drauf oder meistens nicht 4 4, Qs A 5

so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut gut teils schlecht  schlecht
insgesamt? mp Q, Os ™ Qs

o4 o
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L
8. Wie stark ist lhr Kind durch die Probleme Uberhaupt wenig maRig stark sehr
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gefuhrt haben, beeintrachtigt oder belastet? belastet belastet
D1 Dz D3 D4 Ds
9. Wie stark ist lhr Kind durch die uberhaupt wenig magig  stark sehr
Untersuchung oder Behandlung bei uns nicht belastet belastet belastet stark
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: belastet _ belastet
Belastungen durch Termin(e) in unserer a; Q. [ Q4 Qs
Praxis bzw. Kiinik, durch stationaren

1.

Aufenthalt, Medikamente usw.)

10. Wie stark fuhlen Sie sich selbst durch die

Probleme (bzw. Erkrankung) thres Kindes
innerlich (seelisch) und/oder &uRerlich (z.B.
organisatorisch) belastet oder beeintrachtigt?

Wie stark fihlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder aulerlich (z.B.
organisatorisch) durch die Untersuchung
oder Behandlung lhres Kindes bei uns

belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationaren

Aufenthalt, Medikamente usw.)

Uberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet
D1 Dz
Oberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet
ay O,

manig
belastet

s

méaRig
belastet

o,

stark
belastet

8,

stark
belastet

Q.

Damit wir lhrem Kind helfen koénnen, ist es fir uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung lhres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandlung(en) fur Sie
selbst eine Belastung darstellen. Deshalb die folgenden Fragen:

sehr
stark
belastet

Us

sehr
stark
belastet

Us
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ILK-Elternbogen

A 74/
Der Bogen wurde ausgefillt von: O vater & Mutter a
Sonstige*

* Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

Name des/der Ausﬂ]llendenz-

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen dariiber beantworten, wie Sie die
Situation lhres Kindes einschatzen. Bei der Einschatzung ist das Alter lhres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es Ihrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaitrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptséchlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Késtchen an.

1. Wie kommt lhr Kind mit den schuiischen sehr eher teils eher sehr

Anforderungen zurecht? gut gut teils schlecht  schlecht
ﬁ‘t DZ Dg D4 D5

2. Wie ist die Beziehung lhres Kindes zu thnen sehr eher teils eher sehr
und zu. den anderen Familienmitgliedern gut U, teits schlecht schiecht
(Erwachsene und Kinder)? 04 2 Q; Qs Qs

3. Wie kommt Ihr Kind mit anderen Kindern in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus? gut gut teils schlecht schiecht

O T, Us Oy s

4. Wie kann Ihr Kind sich alieine beschéaftigen sehr eher teils eher sehr

(Spielen, Interessen, Aktivitédten)? gut gut teils schiecht schiecht
b W s U4 Us

5. Wie schatzen Sie die korperiiche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
Ihres Kindes ein? gut gut teils schlecht schlecht

a4 W, O [ Os

6. Wie schitzen Sie den ,nerviichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand Ihres Kindes ein? Ist Ihr gut gut teils schlecht schiecht
Kind meistens gut drauf oder meistens nicht [mp 0, ‘& Qs Us
so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut gut teils schiecht schiecht
insgesamt? 04 ‘&2 Os = Os

oho
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8.

10.

11.

Wie stark ist |hr Kind durch die Probieme
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns
gefuhrt haben, beeintréachtigt oder belastet?

Wie stark ist Ilhr Kind durch die
Untersuchung oder Behandiung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Wie stark fithlen Sie sich selbst durch die
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes
innerlich (seelisch) und/oder duferiich (z.B.
organisatorisch) belastet oder beeintrachtigt?

Wie stark filhien Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder  &uflerlich  (z.B.
organisatorisch) durch die Untersuchung
oder Behandlung lhres Kindes bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kiinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Uberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet

04 4,
Uberhaupt wenig
nicht belastet
beiastet

4, %o

iiberhaupt  wenig
nicht beiastet
belastet
0, [ PS
iberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet
[mP Q.

maRig
belastet

8

maRig
belastet

O3

manig
belastet

‘?13

maRig
belastet

P

stark
belastet

Qs

stark
belastet

-

Damit wir lhrem Kind helfen kénnen, ist es fiir uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung lhres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandlung(en) fir Sie
selbst eine Belastung darstelien. Deshalb die folgenden Fragen:

stark
belastet

s

stark
belastet

U

sehr
stark
belastet

Os

sehr
stark
belastet

Qs

sehr
stark
belastet

Us

sehr
stark
belastet

Us
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ILK-Elternbogen

Name des Kindes: Heutiges Datum: 7§, 10 . 0%
Der Bogen wurde ausgefillt von: U vater )&/ Mutter (]
Sonstige*

* Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

Name des/der Ausfiilienden:

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen darlber beantworten, wie Sie die
Situation Ihres Kindes einschétzen. Bei der Einschatzung ist das Alter lhres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es lhrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptsidchlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Késtchen an.

1. Wie kommt lhr Kind mit den schulischen sehr eher teils eher sehr

Anforderungen zurecht? gut gut teils schlecht schlecht
g, Q2 &3 Q. Qs

2. Wie ist die Beziehung lhres Kindes zu ihnen sehr eher teils eher sehr
und zu. den anderen Familienmitgliedern gut ul teils schlecht schlecht
(Erwachsene und Kinder)? (P 2 Qs Q. Qs

3. Wie kommt Ihr Kind mit anderen Kindern in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus? gut gut teil schlecht schlecht

Q O, /& Q. Os

4. Wie kann Ihr Kind sich alieine beschéaftigen sehr eher teils eher sehr

(Spielen, Interessen, Aktivitaten)? gut gut teils schiecht schlecht
o, D) Ks Qs Qs

5. Wie schitzen Sie die kérperiiche Gesundheit sehr eher teils eher sehr

Ihres Kindes ein? gut gut teils schlecht schlecht
4 Q2 Xs Q, Qs

6. Wie schatzen Sie den ,nerviichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand lhres Kindes ein? Ist lhr gut gut teil schlecht  schlecht
Kind meistens gut drauf oder meistens nicht Y Q. ﬁ; Q, Qs
so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut gut teils schlecht  schiecht
insgesamt? Q4 Q. /m Qs Os

© 6 o
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8. Wie stark ist Ihr Kind durch die Probleme Uberhaupt wenig maRig  stark sehr
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns nicht belastet belastet belastet stark
geflihrt haben, beeintréchtigt oder belastet? belastet belastet

u} o, 0, B4 Os

9. Wie stark ist Ihr Kind durch die Uberhaupt  wenig maRig  stark sehr
Untersuchung oder Behandlung bei uns nicht belastet belastet belastet stark
belastet oder beeintrdchtigt? (Beispiele: belastet X belastet
Belastungen durch Termin(e) in unserer 4 , ,8(3 Q, Qs

Praxis bzw. Klinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Damit wir lhrem Kind helfen konnen, ist es fiir uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung lhres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandlung(en) fiir Sie
selbst eine Belastung darstellen. Deshalb die folgenden Fragen:

10. Wie stark fithlen Sie sich selbst durch die Uberhaupt  wenig méRig stark sehr
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes nicht belastet belastet belastet stark
innerlich (seelisch) und/oder &ulerlich (z.B. belastet belastet
organisatorisch) belastet oder beeintréchtigt? (m P d, Qs % Qs

11. Wie stark filhlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder &uferlich (z.B. tberhaupt  wenig mafig stark sehr
organisatorisch) durch die Untersuchung nicht belastet belastet belastet stark
oder Behandlung I|hres Kindes bei. uns belastet belastet
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: a, [Py Qs m Qs

Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kiinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)
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ILK-Elternbogen

Name des Kindes:

Der Bogen wurde ausgefilllt von: O vater ™ Mutter a
Sonstige*

hd Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

Name des/der Ausfillenden:

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen darlber beantworten, wie Sie die
Situation Ihres Kindes einschéatzen. Bei der Einschatzung ist das Alter lhres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es lhrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptsédchlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Késtchen an.

1. Wie kommt thr Kind mit den schulischen sehr eher teils eher sehr

Anforderungen zurecht? gut gut t%’l; schiecht  schiecht
D1 Dz 3 D4 DS

2. Wie ist die Beziehung thres Kindes zu lhnen sehr eher teils eher sehr
und zu. den anderen Familienmitgliedern gut ut teils schlecht schiecht
(Erwachsene und Kinder)? O, % Q; Q4 s

3. Wie kommt lhr Kind mit anderen Kindemn in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus? gut gut %}s schiecht schlecht

m a2 3 A Us

4. Wie kann lhr Kind sich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr

(Spielen, Interessen, Aktivitaten)? ut gut teils schiecht schlecht
ﬁ% 0, Qs Qs Qs

5. Wie schétzen Sie die korperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr

Ihres Kindes ein? gut gut teils schlecht schiecht
% . ds Q. Os

6. Wie schatzen Sie den ,nerviichen* und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand lhres Kindes ein? Ist |hr gut ut teils schlecht schiecht
Kind meistens gut drauf oder meistens nicht mp %’2 Os Q. Us
so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut ut teils schiecht  schlecht
insgesamt? 04 .ng Q3 Q. Qs

(S N
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Anhang B

ILK-Ratingbdgen

8.

10.

1.

Wie stark ist Ihr Kind durch die Probleme
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns
gefiihrt haben, beeintrachtigt oder belastet?

Wie stark ist Ihr Kind durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kiinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Wie stark fuhlen Sie sich selbst durch die
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes
innerlich (seelisch) und/oder duBerfich (z.B.
organisatorisch) belastet oder beeintréchtigt?

Wie stark filhlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder auferlich  (z.B.
organisatorisch) durch die Untersuchung
oder Behandiung lhres Kindes bei uns

belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren

Aufenthalt, Medikamente usw.)

Uberhaupt wenig
nicht belastet
belastet

a; Q.
iberhaupt wenig
nicht belastet
belastet

) e

Uberhaupt ~ wenig
nicht belastet
belastet
04 0,
Uberhaupt  wenig
nicht belastet

belastet
o, \;{;

mahig
belastet

O3
mafig
belastet

Os

mafig
belastet

Os

makig
belastet

Qs

stark sehr
belastet  stark
B belastet
4, Os
stark sehr
belastet stark
belastet
Q. Os

Damit wir lhrem Kind heifen konnen, ist es fir uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung lhres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandiung(en) fir Sie
seibst eine Belastung darstellen. Deshalb die folgenden Fragen:

stark sehr

belastet stark

belast,

a, 5

stark sehr

belastet stark
belastet

[ Qs
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Anhang B

ILK-Ratingbdgen

ILK-Elternbogen

Name des Kindes: Heutiges Datum: .~ (-

Der Bogen wurde ausgeflit von: w Vater M Mutter a
Sonstige*

* Sonstige sind z.B. Betrever oder Erzieher

Name des/der Ausflllenden:

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen darUber beantworten, wie Sie die
Situation lhres Kindes einschatzen. Bei der Einschatzung ist das Alter lhres Kindes zu
berlicksichtigen: Wie geht es Ihrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptséchlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommt lhr Kind mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht? gut gut teils schlecht schlecht

Q, Q, Qs p A Qs

2. Wie ist die Beziehung lhres Kindes zu lhnen sehr eher teils eher sehr
und zu den anderen Familienmitgliedern gut ut teils schlecht  schlecht

(Erwachsene und Kinder)? Q, QNZ Q, 0, s

3. Wie kommt lhr Kind mit anderen Kindern in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus? gut gut teils schlecht schlecht

m a2 s %4 Qs

4. Wie kann Ihr Kind sich alleine beschaftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten)? gut gut 1%5 schlecht schlecht

a4 Q2 3 Q. Qs

5. Wie schatzen Sie die kérperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
Ihres Kindes ein? gut qut teils schlecht schlecht

a, %z Qs Q. Qs

6. Wie schatzen Sie den ,nervlichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand lhres Kindes ein? Ist lhr gut gut eil schlecht  schlecht

Kind meistens gut drauf oder meistens nicht mp Q, 3 a, Qs

so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es Ihrem Kind zur Zeit gut gut R schlecht  schlecht
insgesamt? O, s, 3 Q. Qs

Q6 O
© : F. Mattejat & H. Remschmidt, Universitat Marburg Seite 2 von 12

XL



Anhang B ILK-Ratingbdgen

8. Wie stark ist lhr Kind durch die Probleme Uberhaupt wenig maRig stark sehr
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gefuhrt haben, beeintrachtigt oder belastet? belastet belastet

D1 ;ﬁ D3 Uy Ds

9. Wie stark ist I|hr Kind durch die Uberhaupt wenig maRig stark sehr
Untersuchung oder Behandlung bei uns nicht belastet belastet belastet stark
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: belastet belastet
Belastungen durch Termin(e) in unserer mp Q. Q; - M Qs

Praxis bzw. Kilinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.) .
o
Damit wir lhrem Kind helfen kénnen, ist es fur uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die

Probleme/Erkrankung lhres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandlung(en) fir Sie
selbst eine Belastung darstellen. Deshalb die folgenden Fragen:

10. Wie stark fuhlen Sie sich selbst durch die Uberhaupt  wenig manig stark sehr
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes nicht belastet belastet belastet stark
innerlich (seelisch) und/oder auBerlich (z.B. belastet » belastet
organisatorisch) belastet oder beeintrachtigt? mp Q, /ﬂa Eﬁ Os

11. Wie stark fuhlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder auBerlich (z.B. Uberhaupt  wenig manig stark sehr
organisatorisch) durch die Untersuchung nicht belastet belastet belastet stark
oder Behandlung lhres Kindes bei uns belastet , belastet
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: P Q. s Qs Qs

Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationaren
Aufenthalt, Medikamente usw.)
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ILK-Elternbogen

Name des Kindes: _ Heutiges Datum:

Der Bogen wurde ausgefulit von: Q vater X{ Mutter a
Sonstige*

* Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

Name des/der Ausfiillenden:

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen daruber beantworten, wie Sie die
Situation lhres Kindes einschéatzen. Bei der Einschatzung ist das Alter lhres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es lhrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptséchlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommt lhr Kind mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht? gut gut teils schlecht  schiecht

Q, 0, ¥ Q. Qs

2. Wie ist die Beziehung lhres Kindes zu lhnen sehr eher teils eher sehr
und zu. den anderen Familienmitgliedern gut gut teils schlecht  schlecht

(Erwachsene und Kinder)? [m P o Qs Q. Os

3. Wie kommt lhr Kind mit anderen Kindern in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus? gut gut teils schlecht schlecht

(mP [ Y a; Oy Os

4. Wie kann Ihr Kind sich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitdten)? gut gut teils schlecht schlecht

mp 0. X Q. Os

5. Wie schatzen Sie die kérperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
lhres Kindes ein? gut ut teils schlecht schlecht

D1 h Da D4 Ds

6. Wie schatzen Sie den ,nerviichen“ und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand lhres Kindes ein? Ist lhr gut gut teils schiecht schiecht

Kind meistens gut drauf oder meistens nicht 0y ﬁz Qs Q. Os

so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut gut teils schlecht schilecht
insgesamt? (mp RE [ Y Q. Os

oho
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ILK-Ratingbdgen

8.

9.

10.

11.

Wie stark ist lhr Kind durch die Probieme
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns
gefiihrt haben, beeintrachtigt oder belastet?

Wie stark ist |hr Kind durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Wie stark fiihlen Sie sich selbst durch die
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes
innerlich (seelisch) und/oder &uferiich (z.B.
organisatorisch) belastet oder beeintréchtigt?

Wie stark filhlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder duleriich (z.B.
organisatorisch) durch die Untersuchung
oder Behandlung lhres Kindes bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kilinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

berhaupt wenig
nicht belastet
belastet

a4 [P}
iberhaupt wenig
nicht belastet
belastet

4, >4

tiberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet
a4 mP
Uberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet
0y [ D)

maRig
belastet

X

maRig
belastet

U,

maRid
belastet

5

maRig
belastet

s

stark sehr
belastet  stark
belastet
Qs Qs
stark sehr
belastet stark
belastet
Q, Us

Damit wir lhrem Kind helfen kénnen, ist es fiir uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung lhres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandlung(en) fiir Sie
selbst eine Belastung darstelien. Deshalb die foigenden Fragen:

stark sehr

belastet stark
belastet

[ Os

stark sehr

belastet stark
belastet

D4 Ds

XLIII
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ILK-Elternbogen

Heutiges Datum: zg . O 7 O S_

Der Bogen wurde ausgefullt von: Q vater &-Mutter a
Sonstige*

Name des Kindes:

* Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

Name des/der Ausfillenden:

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen dariiber beantworten, wie Sie die
Situation lhres Kindes einschétzen. Bei der Einschatzung ist das Alter lhres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es lhrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptsichlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommt lhr Kind mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht? gut gut teils schlecht sc?!echt
D1 DZ D3 D4
2. Wie ist die Beziehung lhres Kindes zu lhnen sehr eher teils eher sehr
und zu. den anderen Familienmitgliedern gut gut teils schlecht schiecht
(Erwachsene und Kinder)? Oy Q. B 0O,
3. Wie kommt {hr Kind mit anderen Kindern in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus? gut gut teils schiecht  schlecht
mp =7 [ Q, Os
4. Wie kann lhr Kind sich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivitaten)? gut ut teils schlecht schiecht
O, Ea Os Qs Os
5. Wie schatzen Sie die kérperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
Ihres Kindes ein? gut gut teils schlecht schlecht
Oy Q, N5 . Us
6. Wie schatzen Sie den ,nerviichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand lhres Kindes ein? lIst ihr guf gut teils schiecht schjecht
Kind meistens gut drauf oder meistens nicht 04 () [P Oy

so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut gut teils schlecht  schiecht
insgesamt? o4 . [ Oy

o6 o
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8.

10.

1.

Wie stark ist |hr Kind durch die Probleme
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns
gefiihrt haben, beeintrachtigt oder belastet?

Wie stark ist Ilhr Kind durch die
Untersuchung oder Behandlung bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Betastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kiinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Wie stark fiihlen Sie sich selbst durch die
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes
innerlich (seelisch) und/oder duferiich (z.B.
organisatorisch) belastet oder beeintrachtigt?

Wie stark fiihlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder &ulBeriich (z.B.
organisatorisch) durch die Untersuchung
oder Behandlung lhres Kindes bei uns
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele:
Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kiinik, durch stationéren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Uberhaupt wenig
nicht belastet
belastet

a 1 Dz
Uberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet

D1 Dg

Uberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet
o, 0,
Gberhaupt  wenig
nicht belastet
belastet

&

mahig
belastet

Os

maiig
belastet

X

mafig
belastet

Os

maRig
belastet

Qs

stark
belastet

U

stark
belastet

U,

stark
belastet

Qy

stark
belastet

[y

sehr
stark
belastet

sehr

stark

belastet
Qs

Damit wir lhrem Kind helfen kénnen, ist es fiir uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probieme/Erkrankung lhres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandlung(en) fir Sie
selbst eine Belastung darstellen. Deshalb die folgenden Fragen:

sehr
stark

beiet

sehr

stark
belastet

Us
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ILK-Elternbogen

Name des Kindes: _ Heutiges Datum: —7¢ ¢.€%
Der Bogen wurde ausgefiilit von: & vater & Mutter a
Sonstige* '

* Sonstige sind z.B. Betreuer oder Erzieher

Name des/der Ausfiillenden:

Wir haben die Bitte, dass Sie uns einige Fragen darliber beantworten, wie Sie die
Situation lhres Kindes einschétzen. Bei der Einschétzung ist das Alter Ihres Kindes zu
beriicksichtigen: Wie geht es lhrem Kind in den verschiedenen Bereichen im
Vergleich zu Gleichaltrigen? Denken Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen
hauptsichlich an die letzte Woche. Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommt lhr Kind mit den schulischen sehr eher teils eher sehr

Anforderungen zurecht? gut gut teils schiecht  schlecht
D1 Dz D3 04

2. Wie ist die Beziehung lhres Kindes zu lhnen sehr eher teils eher sehr
und zu. den anderen Familienmitgliedern gut teils schiecht schiecht
(Erwachsene und Kinder)? 1 Q. Qs (=) Qs

3." Wie kommt lhr Kind mit anderen Kindemn in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus? gut gut teils schiecht schiecht

Q;, Q; Qs X, Os

4. Wie kann lhr Kind sich alleine beschaftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, Interessen, Aktivltaten)? -gut § teils schiecht  schiecht

a, 2 Qs Q. Os

5. Wie schitzen Sie die kérperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
thres Kindes ein? gut gut teils ~ schlecht schiecht

- f 0, 05 QO O

6. Wie schétzen Sie den ,nerviichen® und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand lhres Kindes ein? lIst Ihr gut gut teils t schlecht
Kind meistens gut drauf oder meistens nicht (m P [m P} 0s; Qs
so gut drauf?

7. Wenn Sie nun diese Fragen 2zusammen- sehr eher teils eher sehr
fassen: Wie geht es lhrem Kind zur Zeit gut gut teils schiecht schiecht
insgesamt? Q. Q. Qs . Os

oho
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8. Wie stark ist thr Kind durch die Probleme Uberhaupt wenig maRig  stark sehr
(bzw. die Erkrankung), die Sie zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gefiihrt haben, beeintréchtigt oder belastet? belastet belastet

EI1 Dz Da D4 p’s

9. Wie stark ist Ihr Kind durch die Gberhaupt  wenig méaRig  stark sehr
Untersuchung oder Behandlung bei uns nicht belastet belastet belastet stark
belastet oder beeintrichtigt? (Beispiele: belastet belastet
Belastungen durch Termin(e) in unserer 4 A, Q3 (A Qs

Praxis bzw. Klinik, durch stationdren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Damit wir lhrem Kind helfen kénnen, ist es fiir uns wichtig, zu wissen, wie Sie selbst die
Probleme/Erkrankung lhres Kindes verkraften und ob die Untersuchung(en) oder Behandlung(en) fur Sie
selbst eine Belastung darstellen. Deshalb die folgenden Fragen:

10. Wie stark fiihlen Sie sich selbst durch die Uberhaupt  wenig manig stark sehr
Probleme (bzw. Erkrankung) lhres Kindes nicht belastet belastet belastet stark
innerlich (seelisch) und/oder duBerlich (z.B. _belastet belastet
organisatorisch) belastet oder beeintrachtigt? 04 Q. Qs (m ﬂg

' 11. Wie stark fuhlen Sie sich selbst innerlich
(seelisch) und/oder duBerlich (z.B. Uberhaupt  wenig maRig stark sehr
organisatorisch) durch die Untersuchung nicht belastet belastet belastet stark
oder Behandlung lhres Kindes bei uns belastet belastet
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: Q4 2 Qs Qs Qs

Belastungen durch Termin(e) in unserer
Praxis bzw. Kiinik, durch stationéren
Aufenthalt, Medikamente usw.)

Quelle der Ratingbogen: http://www.kjp.uni-marburg.de/lq
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Problemscore PRg_,

Die Berechnung stitzt sich auf die ersten 7 dichotomisierten ltems (Minimum = 0, Maximum = 7);
nur berechnen, wenn die Anzahl gliltiger Werte z 4 ist.
Aufsummierung der dichotomisierten Items und Durchfihrung der Missing-Korrektur:

Rohwerte Dichotomisierte Werte
Beschreibung Wert p Wert Einschiitzung
© sehr gut 1 0 unauffllig
© eher gut 2 0 unauffallig
@ teils tells 3 1 auffallig
& sher schlecht -4 1 auffallig
& sehr schiecht 5 1 auffallig
Kinder/Jugendliche Eltern
PRo =[S 2 /7 1r7=_199 PRos=[S 2 /7 1 7=_199
dichotome tems  Anzahl glltiger Werte dichotome Items  Anzahl glltiger Werte
Auf- oder Abgerundeter PRo.; = ___2 Auf- oder Abgerundeter PRo.; = ___ 2

Lebensqualitdtsscore LQ -2

Die Berechnung stiitzt sich auf die ersten 7 ltems (Minimum = 0, Maximum = 28);
nur berechnen, wenn die Anzahl giiltiger Werte = 4 ist.
Aufsummierung der ltems und Durchfiihrung der Missing-Korrektur:

Kinder/Jugendliche Eltern
PRoss=[S__ 16/ 7  J+7=_1599 PRoss=[S_T15 /7  177=_1499
Rohwerte Items Anzahl giitiger Werte Rohwerte ltems Anzah! glltiger Werte
LQo_ss = ABSOLUT (_ 75,99 _35=_ 19,07 LQo_0s = ABSOLUT (_T$929  _35-=-_20,07
PRp-35 PRo-35
Auf- oder Abgerundeter LQ .5 = __12___ Auf-oder Abg:erundeter LQo.s = __?j?“

Lebensqualitatsscore LO g_100% Optional

LQo-100% ist ein Optimalitatsscore, der rein deskriptiv verwendet werden kann und aussagt, wie viel Prozent
des optimalen LQ-Wertes tatséchlich erreicht werden. Zur Umrechnung von LQq_s in LQo-100% siehe die letzte Seite
des Auswertebogens.

Kinder/Jugendliche Eltern

LQoicon = B8  (sisns Tabelle B=17) [ Qs pan=s 7T (siohs Tabalte B-17)
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Ergebnis-Ubersicht

Bitte Ubertragen Sie die Skalenwerte PR o7, LQ o 25 und den LQ 5009, in das entsprechende Feld der
Ergebnis-Ubersicht.

Kinder/Jugendliche

Skalenwert Tabelle Prozentrang | Interpretation
PRo_; B-2
2 oder 63,6 ille
oder , unanffilliq
LQ 0-28 B'S , , .
79 oder 34,0 durchschiittliche Leéwqualotd}t

B-12

LQo-02 LQo-100%: 68

Verwendete Normen: IC/WWOb& Tabelle: B8-2u. 8-3
Eltern
Skalenwert Tabelle Prozentrang | Interpretation
PRo_7 B-5, B-8
2 oder 758 Waj[(ﬁ
B-14
LQo-2s B-6, B-9 . ] L
20 oder 36,0 Adurchschnittliche Lebwqm&tat
B-15

LQo 28 = LQo-100%: L

Verwendete Normen: IWW ”/wbm/tnqwm Tabelle: B-5Su. 86

Interpretation PR,_;

PRz275 auffallig
PR<75 unauffallig

Interpretation LQ,_2

PR=<15 unterdurchschnittliche Lebensqualitat
15<PR<85 durchschnittliche Lebensqualitat
PR=z85 {iberdurchschnittliche Lebensqualitét

Quelle des Auswertungsbogen: Mattejat, F., Remschmidt, H. (2006). S. 53-54.
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Anhang C Interview mit einem Jugendlichen mit Autismus Transskript

O

Zunichst einmal herzlichen Dank, dass du dich bereit erklirt hast, mit mir dieses
Interview zu machen. Wie du weillt, beschiftige ich mich in meiner Dissertation mit
dem Thema Lebensqualitit bei Jugendlichen mit Autismus. Ich wiirde dir zunédchst
gerne, vor dem eigentlichen Interview einen Fragebogen zur Lebensqualitit zum
Ausfiillen geben, den auch andere Jugendlichen mit Autismus von mir zur
Beantwortung erhalten haben und dich bitten, ebenfalls diesen Bogen auszufiillen.
Dabei wire es gut, wenn du laut kommentieren konntest, was du bei der Beantwortung
der Fragen denkst. Nachdem du den Fragebogen ausgefiillt hast, wiirde ich mich dann
gerne mit dir dariiber unterhalten.

Ist gut

(Bekommt Bogen und beginnt, ihn auszufiillen)

wie komme ich mit den schulischen Anforderungen zurecht, na ja ich gehe hin und
bleibe da, also komme ich wohl sehr gut damit zurecht

meine Beziehung zu meinen Eltern ist sehr gut

andere Jugendliche in der Freizeit, pah, in meiner Freizeit mache ich nichts mit anderen
Jugendlichen, also eher schlecht

alleine kann ich mich am besten beschéftigen

korperlich geht’s mir gut

das weiss ich so nicht so ganz. Ja was meinen die denn jetzt da? Das regt mich auf diese
Fragen

Es geht mir auch um so eine Frage wie Nummer sechs. Wie schitzt du deinen
nervlichen und seelischen Zustand ein, Gefiihle Nerven Laune, bist du meistens gut
drauf oder meistens nicht so gut drauf. -hm- Jetzt ist erst mal ganz stark die Frage — hd?
— also das erste was ich mir jetzt gedacht hab, welche der beiden Fragen soll ich jetzt
wirklich beantworten, da die bei mir bisschen verschieden sind. Ich bin eher der
Mathematiker und dann denk ich auch mal, das hat man mir auch schon mehrmals
gesagt, fiir einen Autisten auch relativ intelligent, und ich kann mir gut vorstellen, dass
einer, der lang nicht so intelligent ist mit Autismus, mit dieser Frage echte Probleme
hat, da frag ich mich dann schon manchmal, was denken sich diese Leute an den Unis,
die so was entwerfen.

Nervlicher und seelischer Zustand, das sind zwei verschiedene Dinge fiir mich und nicht
nur nervlicher und seelischer Zustand, sondern wie ich mich nervlich und seelisch fiihle
hat fiir mich absolut nichts damit zu tun, ob ich meistens gut drauf bin oder meistens
schlecht drauf bin.

Es hingt stark von der Intensitét des gut oder schlecht drauf seins ab. z.B. wenn ich die
allermeiste Zeit leicht schlecht drauf bin aber die Zeit, wo ich gut drauf bin mich voll
toll fiihle, dann kann’s durchaus sein, dass ich meinen nervlichen und seelischen
Zustand trotzdem sehr gut einschitze.

Ja die meiste Zeit war zwar eine gedriicktere Stimmung, eine schlechtere Stimmung bei
mir, aber das hdngt nicht damit zusammen. Gut ich versuch jetzt logisch ein Mittelmal3
aus beidem zu bilden und die Fragen zusammen zu beantworten. Das ist aber eine
enorme Kopfarbeit.

hm. Wenn ich all diese Fragen zusammentfasse ... das machen wir jetzt ganz einfach
mathematisch. Die 3 und 5 fillt raus, die sind mir egal. 1 1 1 ist 3 plus 2 ist 5 durch 4 ist
1,25 also 1.

Hm, Wie stark fiihlst du dich durch die Probleme oder Krankheit wegen denen du zu
uns gekommen bist beeintrachtig oder belastet
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Das ist jetzt schwer. ... also die Neunte kann ich ganz klar, iiberhaupt nicht belastet und
die 8. vielleicht als wenig belastet. Einfach, weil ich nicht nur die Nachteile sondern
auch die enormen Vorteile sehe, Autist zu sein. Enorme Vorteile im normalen sozialen
Leben, da kannst, ich kann, ich spiel auch ab und zu mal Schach und deswegen hab ich
mich mal mit W. getroffen und der hat gemeint, als wir beim Inder dann auch noch ne
Partie Schach gespielt haben, da hat er gemeint, wenn ich mehr iiben wiirde, oder ich
hitte mehr des Zeug zum SchachgroBmeister wie simtliche anderen Schachspieler, die
er kennt, weil ich einfach viel logischer spiele, ich spiele auch Eroffnungen, die von
vielen anderen Schachspielern als Bockmist angesehen werden, also englisch spielt
kaum einer, englisch ist c2c4, die allermeisten Spieler sind erst mal fiir 5 6 Ziige
bewegungsunfihig und bringen nichts mehr zustande und manche gewinnst du dann in
5 6 Ziigen.

Gut kommen wir zuriick. Den Fragebogen hast du fertig?
Ja hab ich ausgefiillt

Wenn du jetzt ohne diese mathematische Vorgehensweise die Frage 7 beantworten
wiirdest, wie wiirdest du sie dann einschitzen?

Das geht echt schwer. Das geht echt schwer ... Vor allem weil ich die Frage 3 und 5 aus
der mathematischen Berechnung rauslasse, weil mir das erst mal relativ egal ist.

Mochtest du es mal niher erzéhlen was bei Frage 3 und 5...

Ja Frage 3 wie kommst du mit anderen Jugendlichen in der Freizeit aus, also ich hab
kein wirkliches Interesse dran, andere Jugendliche in der Freizeit zu treffen und die, die
ich treffe, sind schon fast nicht mehr jugendlich und eigentlich immer schon ziemlich
verniinftig gewesen und 5 wie schétzt du deine korperliche Gesundheit ein, da sag ich
eher gut, aber ganz ehrlich, gut ich hab meine Wehwechen &h ich bin vielleicht nicht
ganz so gut drauf wie die anderen, aber ich halt das aus. Du musst nicht am Reck in der
Hohe turnen konnen, vollig sinnlos, das hab ich noch nie gekonnt, (erzdhlt eine Episode
aus dem Turnunterricht...)

Gut, dann fangen wir jetzt mal mit dem eigentlichen Interview an, das war jetzt erst mal
so zur Einschitzung. Und zwar wiirde mich von dir interessieren, ob du den Begriff
Lebensqualitit eigentlich kennst, also ob du mit dem was anfangen kannst und was er
fiir dich bedeutet.

Ob ich damit das Richtige damit anfange in ihrer oder in der Psychologen Sicht, das
weil} ich nicht, aber das, was ich meine das es ist oder ich zumindest auch so verwende:
Lebensqualitit ist, das ist jetzt eine Formulierung. Das erste, was ich immer baue, ist
eine andere Ausdrucksweise dieses Wortes, also eine Entschliisselung des
zusammengesetzten Wortes in das andere, ist die Qualitit des Lebens.

Und was bedeutet jetzt fiir dich Qualitédt des Lebens?
Qualitét des Lebens ist ja, hm, im Fremdworter erkldren bin ich verdammt schlecht. Ich

kann die zwar benutzen, also Qualitit setzen wir jetzt einfach mal voraus, was das ist.
Ich kann des nicht erkliren, ich weil} es aber, was es ist.

II
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Uberleg ruhig noch mal, wie du es ausdriicken konntest. Was bedeutet fiir dich zum
Beispiel qualitativ gutes Leben.

Ja genau. Das Wort Qualitit, lassen wir es jetzt einfach mal so stehen, ich kann’s
verwenden und ich weil}, was es ist und Lebensqualitét oder ein qualitativ gutes Leben,
eine Qualitit des Lebens ist, wie qualitativ, also wie schon, ich wiirde es logisch als das
Verhiltnis zwischen guten und schlechten Momenten und jeder davon relativ zur
Intensitét gesetzt, das was ich vorher schon mal gesagt hatte zu einer Frage im
Fragebogen, und darum geht’s eigentlich. Ich beschreib glaub ich auch aufgrund des
Autismus Sachen gerne mit Logik und mit Mathematik und es ist wirklich so,
Lebensqualitit ist fiir mich eine Spezialisierung von Qualitéat. Also Qualitét ist erst mal
ein allgemeines abstraktes Wort, das alleine im Prinzip nicht viel bringt. Auch wenn
man sagt, das ist qualitativ da, die Mauer ist Qualitét, sagt man auch der Maurer hat
qualitativ gearbeitet, aber das sagt man halt nicht, aber im Prinzip bedeutet es das.

Bedeutet es dann, er hat gut gearbeitet oder schlecht, oder er hat einfach gearbeitet?

Ah, in dem Fall, wenn man sagt, die Mauer hat Qualitit, der Maurer hat qualitativ
gearbeitet, dann sagt man im allgemeinen Sprachgebrauch, sie hat eine gute Qualitit,
der Mauerer war gut, der Mauerer hat die Mauer gut gemacht, allerdings, Qualitét an
sich, Qualitit eigentlich, wird in der Regel mit gut, schlecht oder normal verbunden,
oder auch mit diversen Abstufungen, um mal das schwarz-weiss Denken wegzulassen.
Man kann auch sehr gut abstufen bei Qualitdt und noch mal auf Lebensqualitét zuriick.
Lebensqualitit ist die Spezialisierung der Qualitit auf das leben. Also wie gut oder
schlecht oder sonst wie lebe ich, lebt irgendjemand

Und wir bleiben bei dir. Also mir geht es heute darum, zu erfassen, wie du..
ja wie gut oder schlecht lebe ich. Lebensqualitit ist das.
Und welche Faktoren beeinflussen denn, wie gut oder schlecht du lebst?

Ja das hab ich vorhin schon mal gesagt. Rein mathematisch wiirde ich das sagen, also
als eine mathematische Beschreibung. Im richtigen Leben ist es sicher ein bisschen
subjektiver aber, also im richtigen Leben bewertet man es stark subjektiver, also mit
einer starken Rechenungenauigkeit im Hirn, aber ich glaube, so dhnlich berechnet man
das Hirn auch, blol mit wesentlich weniger Genauigkeit, praktisch man sagt: die
Lebensqualitit ist der Quotient aus gut und schlecht. Und gut und schlecht sind die
Quotienten aus der Zeit die gut war, oder nicht. Man setzt die Zeit die gut war in
Relation mit der Intensitit des Guten und das selbe macht man mit dem Schlechten,
blof halt mit schlecht und das setzt man in Relation und das, was man dann da
rausbekommt ist die Lebensqualitit. So wiirde ich das beschreiben.

Und was triagt dazu bei, dass du gut lebst und was triagt dazu bei, dass du schlecht lebst?

Schlecht leben sind sicherlich generell Misserfolge aller Art, die mehr oder weniger
storen, und mit der Zeit wird man da dann aber auch nicht mehr genervt. Also so Dinge
wie, ja ich bin fiir 15 Jahre also relativ gut beleibt und das fiihrt gerade am Anfang bei
Mitschiilern zu groeren Hénseleien, mir war das immer schon egal, ich esse halt nun
mal gern und gut und irgendwann hort das dann auf, irgendwann hort es dann ganz auf,
dass die Leute dich wegen deinem Bauch hinseln.

III
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Und wo ist da der Zusammenhang mit Misserfolg?

Ja fiir mich ist das keiner. Aber fiir die anderen vielleicht.

Und inwiefern hat dich das beziiglich deiner Lebensqualitét beeinflusst?

Das mit dem Bauch, also Hénseln ist eigentlich schlecht, aber da mich der Hinselgrund
einfach nicht interessiert, trifft es mich nicht und deswegen beeinflusst es die
Lebensqualitit eigentlich gar nicht, oder nahezu iiberhaupt nicht, weil mich der Grund

nicht beeintrichtigt.

Leidest du denn generell unter Hinseleien, also gibt es andere Hinseleien, die dich
schon beeintrachtigen?

Nicht wirklich mehr

Nicht mehr sagst du, gab es im letzten Jahr Momente, in denen du unter Hinseleien
gelitten hast, von denen du sagen wiirdest, dass sie Einfluss auf deine Lebensqualitét
hatten?

Ja es gibt schon immer wieder Hénseleien die mich beeintrichtigen, wobei man sagen
muss, ich bin jetzt 3 Monate nicht mehr in die Schule gegangen, weil ich ein mehr oder
weniger grofles Problem mit einem anderen Erwachsenen hatte und dann wollten die
mich nicht mehr haben.

Hat das deine Lebensqualitiit beeintrichtigt?

Anfangs schon, mit der Zeit dann nicht mehr

Und in welcher Form hat die dich anfangs beeintrichtigt?

Eher schlecht

Gab es noch etwas, das deine Lebensqualitiit im letzten Jahr negativ beeinflusst hat?
Ganz verschiedene Spille, die ich jetzt mal unter dem Wort drgern zusammenfasse.
Von wem wurdest du geédrgert?

Ja von anderen Mitschiilern. Typisches drgern, das Werfen mit diversen Gegensténden,
von den Papierfliegern, was noch geht, iiber U-Hakerl was auch noch geht, tiber

brennende Zigaretten, iiber Kieselsteine und was da sonst noch so herumliegt.

Gibt es unabhingig von anderen Menschen sonst noch was, das deine Lebensqualitit
negativ beeinflusst?

Unabhingig von anderen Menschen? Geht eigentlich gar nicht. Alles ist abhédngig von
anderen Menschen

Deine korperliche Gesundheit auch?

vV
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In der Regel ja. Der Mensch war an so ziemlich Allem was heute passiert, irgendwann
mal beteiligt. Irgendein Mensch war vor hunderten von Jahren mal krank und ich glaub
auch nicht, dass sich die Bakterien die bei mir mal zu einer Bindehautentziindung
gefiihrt haben, zufillig aus Milchsidurebakterien entstanden sind. Glaub ich nicht

Also du glaubst, alles hingt zusammen mit anderen Menschen

Da wird halt irgendein Mensch der das hatte in sein Auge gefasst und da hin geschmiert
haben, ich bin da auch halt hin und hab auch in mein Auge gefasst und dann hatte ich
das auch. Also ein anderer Mensch ist beteiligt gewesen, daran dass ich eine
Bindehautentziindung bekommen habe, um nicht zu sagen schuld, das ist er vielleicht
nicht, oder zumindest nicht aktiv schuld.

Was hat im letzten Jahr deine Lebensqualitét im positiven Sinne beeinflusst, also was
hat dazu beigetragen, dass es dir gut ging

Erfolge
Welche Erfolge?

So kleine SpéBe wie: Programme finden Anklang, die man selbst programmiert hat
Schulische Erfolge also eher weniger. Die bei mir eigentlich ziemlich oft vorkommen.

Und schulische Misserfolge, beeinflussen die deine Lebensqualitiit negativ?

Das weiB3 ich nicht wirklich. Misserfolg ist immer, also Erfolg oder Misserfolg ist
immer eine Relation von wie stark des ist, und ob es ein Misserfolg ist oder ein Erfolg
ist immer eine Relation dafiir, was man dafiir getan hat und noch ein paar anderer
Faktoren und dem Ergebnis. Ja gut, in Latein war ich nicht besonders gut, ich hab aber
auch nicht so viel dafiir getan also beeinflusst es mich nicht wirklich weil ich das jetzt
nicht als Misserfolg ansehe. Fiir einen Misserfolg miisste ich mich dafiir richtig
abgerackert haben was nicht passiert ist. Deswegen gibt es bei mir auch gar nicht so
viele schulische Erfolge denn, fiir die allermeisten Féacher rackere ich nicht, da setz ich
mich hin, mach einen Halbschlaf auf der Bank und schreib dann irgendwann dann mal
eine Ex oder lass mich ausfragen und hab eine gute Note.

Beeinflusst dich das dann in irgendeiner Art, wie gut oder schlecht du dein Leben
beurteilst?

Na ja fiir schulisch gute Noten, gibt’s vom Opa und von den Eltern Geld, das hei3t von
Geld kann man sich Sachen leisten, die die Lebensqualitit beeintrichtigen

Das heiBt Dinge gehoren auch zur Lebensqualitit dazu?

Ja. Denn, oder bzw. indirekt beeinflussen sie die Lebensqualitiit, da manche Erfolge,
man nur erzielen kann, wenn man ein Ding hat, was sozusagen als Pre-Requisite dazu
Neintig ist. Denn Programmieren ohne Computer geht so schlecht. Das kann man
vielleicht machen, aber da auch nix GrofBeres. So ein Programm ist ja ganz nett, blof
wenn man nichts hat, mit dem man es nutzen kann, bringt’s auch wieder nix, also ist es
kein Erfolg. Ein Erfolg ist ja blof} das, was einem was bringt. Deswegen braucht man
z.B., damit man den Erfolg haben kann, dass ein Programm Anklang findet, ein
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selbstprogrammiertes wie ich schon erwihnt hatte, braucht man einen Computer. Geld
macht nicht direkt gliicklich, aber indirekt schon.

Also hat Lebensqualitéit auch was mit gliicklich sein zu tun?

Ja gliicklich sein, hm. Lebensqualitit kann Synoymes mit gliicklich sein und zwar nur
wenn die Lebensqualitdt im positiven Bereich liegt. Dann hat sie was mit gliicklich sein
zu tun und zwar mit weniger oder mehr gliicklich sein. Liegt sie im negativen Bereich
oder im schlechten Bereich, hat sie was mit Ungliicklichsein zu tun oder ist Synonym
damit. Ich bin da jetzt nicht der gro3e Philosoph. Geld allein macht zwar nicht
gliicklich, aber ohne Geld kann man auch nicht wirklich gliicklich sein, zumindest nicht
in unserer heutigen Welt, weil, wer Hunger hat, ist nicht gliicklich. ... ja gut es gibt
schon die die Hunger haben und gliicklich sind, aber die haben in der Regel auch nicht
ewig Hunger, aber das sind dann die, die versuchen durch Diiten radikal abzunehmen,
was sie dann irgendwie nicht schaffen denn Diét hilft nur kurzfristig. (fiihrt eine Theorie
der erniedrigten Stoffwechselverbrennung bei Mangelerndhrung aus...) Und den
erniedrigten Stoffwechsel kann man messen.

Wie kann man Lebensqualitit messen?

Lebensqualitidt? Kann man erst mal von Auf3en gar nicht messen, deswegen finde ich
die ganzen Versuche, Eltern zu fragen, sich was zu iiberlegen auch absolut oder auch
mit Fragebogen, oder Fragebogen weniger, aber trotzdem finde ich so Spéalie absolut
auch hirnrissig so was in Kliniken zu machen, einfach deswegen, du kannst eine so
komplexe Frage wie Lebensqualitit, auch wenn du es mit einem Zahlenwert anndhern
kannst, du kannst sie damit nicht so beantworten, dass du wirklich damit als Psychologe
oder als Arzt arbeiten kannst, oder verniinftig arbeiten kannst. Also du kannst schon
arbeiten, die Frage ist nur, wie viel es bringt.

Und warum geht das nicht?

Warum das nicht geht. Lebensqualitiit ist ein komplexes und auch wenn man es
komplett erfasst, relativ zwiespaltiges Konstrukt. Also man kann Lebensqualitit, also
Lebensqualitét allgemein zu bestimmen ist gar nicht mal so leicht oder eigentlich fast
unmoglich. Zu sagen meine Lebensqualitét betrdgt 0.045% oder 0.045 je nachdem in
welchem Zahlensystem man das misst, von —5 bis 5 oder wie auch immer, und das geht
glaub ich nicht. Das kann auch gar nicht gehen. Lebensqualitit ist, wenn man es richtig
macht, enorm komplex.

Und von welchen Faktoren ist das abhingig?

Faktoren aufzihlen macht meiner Meinung auch da keinen Sinn, denn, es gibt zwar
diese Faktoren, allerdings ihre Wichtigkeit, ihr Einfluss als auch ihre Prdsenz dndern
sich quasi millisekiindlich. Das heif3t, diese Faktoren und vor allen Dingen, es gibt
Faktoren, die treten bei manchen Leuten enorm auf und bei wieder anderen ist dieser
Faktor noch nie aufgetreten. Sieht man den Unterschied: mich stort meine, ob es jetzt
eine Fettleibigkeit ist, weil} ich nicht, aber meine etwas Beleibtheit iiberhaupt nicht,
wiederum wenn man die ganzen Magersiichtigen anschaut, die stort des offensichtlich
ganz massiv, dass sie Klassenkameraden als fett hinseln konnten.

VI
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Kannst du noch so ein Beispiel benennen, was aus deiner Sicht so gar kein Problem ist,
von dem du aber denkst, dass es die Lebensqualitit der anderen stark beeinflusst, oder
auch umgekehrt, irgendwas das dich stark beeinflusst, anderen demgegeniiber aber mit
Unverstdndnis reagieren?

Ja genau. Was mich z.B. enorm beeinflusst sind Basstone, also Synthisizer Basstone,
sind enorm schlimm fiir mich und die meisten, zumindest in meinem Alter, kaufen sich
extra noch riesige Anlagen, wenn sie geniigend Geld haben, dass die Basstone noch
lauter werden. Und auch da miissen sie jetzt nicht Beispiele sammeln, ich glaub diese
Beispiele kann man auch einfach erfinden, weil man immer einen finden wird, den eine
bestimmte Sache stort und man wird einen anderen finden, der die vollig toll findet und
auch anders rum und auch wenn man zwei Menschen vergleicht, wird man immer
Gegensitze finden, auller man klont, aber auch dann nicht. (...erkldrt Klonen) genetisch
erstmal gleich sein, hat noch nichts mit vorlieben oder verhalten zu tun. (...erkldrt
klonen)

Autismus ist eine sehr weitgeficherte Behinderung, die auch sehr viel Spielraum zulésst
und lang nicht alles, was der eine Autist hat muss der andere Autist haben und
umgekehrt. Und auch Probleme mit ein und demselben Charakteristikum, auch wenn
man es abstrahiert, sind komplett anders. Ich wei3 nicht mehr, wer das beschrieben hat,
ich hab das irgendwo mal gelesen, in einem Buch muss eine Autistin, ich meine Donna
Williams, beschrieben haben, wie sie ein kleines Kind war, hat sie immer Teilchen in
der Luft gesehen also so rumschwirrende sagen und sie hat gemeint, es wére ihr
Schutzvorhang und deswegen konnte sie nicht schlafen, ohne den zu sehen und
deswegen hat sie irgendwann mal gelernt, mit offenen Augen zu schlafen, da sag ich
auch, ich hab diese Teilchen immer schon gesehen und bis zu diesem Zeitpunkt war mir
nicht bewusst, dass das iiberhaupt was Abnormales ist. Ich hab halt gedacht das sehen
die anderen Menschen auch und mich hat das auch nie gestort und ja auch so Sachen
wie, ich hor unglaublich genau, ich hor Wechselstrome, zumindest ziemlich leise, das
wird dann erst, wenn der Wechselstrom groBer wird, richtig nervig, also 50m unter
einer Hochspannungsleitung ist richtig doof, das hab ich auch wieder am Donauradweg
gemerkt, oder am Hochspannungstrafowerk vorbei, die haben ja an der Donau
haufenweise so Kraftwerke da fahrst halt so die von den Umspannungsanlagen raus
kommende Anlagen drunter. Und andere wiederum horen so was nicht, sehen so was
nicht, und deswegen ist es auch in gewisserweise falsch, da Beispiele zu liefern, es hilft
vielleicht schon, aber wenn dann sollte man keine wissenschaftliche Abhandlung
verfassen, sondern ein Beispielbuch. Aber damit man ein Beispielbuch dann serios
verfassen konnte, miisste man 1000,100000 Autisten befragen, was sie stort, wenn man
ein Beispielbuch verfassen mochte, dann ja, wenn man eine wissenschaftliche Arbeit
verfassen will, dann nein. Symptome eines Asperger Syndroms oder eines Autismus
kann man nur sehr begrenzt abstrahieren. Ich sehe es jetzt eben darum auch nicht fiir
notig, jetzt fiir mich Beispiele zu finden. Die Beispiele lassen sich viel leichter erfinden,
wenn man Kernsymptome kennt.

Kommen wir zuriick zum Fragebogen und der Einschitzung...
Mein erster Gedanke zur Absurditit dieses Gedankens war einfach, des hingt nicht nur
davon ab, wie der wirklich denkt, sondern wie er auch grad drauf ist. Das kenne ich ja

bei mir, ich sag dazu immer leicht angetrunken, weil die Symptome dem eines
Alkoholikers dhneln, der, wenn er Alkohol trinkt nicht lustig, sondern aggressiv wird,

VII
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dann liefere ich oft ganz andere Sachen ab wie wenn ich grad voll gut drauf war und
super Erfolg gerade hatte.

Und jetzt lasst mich mal einen Bogen ausfiillen, wenn ich grad super drauf bin,
besonders weil sie immer sagen, so spontan, und dann lasst mich nach einem Monat
wieder einen Bogen ausfiillen, wo ich voll mies drauf bin, dazwischen haben wir nichts
getan, dann vergleicht diese Bogen man und schaut, ob das nichts tun was gebracht hat
oder nicht, und dann macht es noch mal anders rum, so als Gegenprobe, vielleicht auch
bei anderen Menschen und schaut, ob das nichts tun was gebracht hat, und dann werdet
ihr ganz schnell rausfinden, dass das immer davon abhéngt, wie gut dieser Typ, den
man befragt hat, zum Zeitpunkt der Fragebogenbefragung grad drauf war.
Lebensqualitit, diese Fragbogen, wie die beantwortet werden hat auch ganz stark damit
was zu tun, wie der grad drauf ist, den man befragt und deswegen miisste man
theoretisch das auch noch messen und das geht gar nicht. So eine Rechenleistung haben
wir nicht. (...computernetzwerke und leistungsverlust, emulation von hirn auf
computer).

Nochmals zuriick, ich wiirde dich dennoch gern fragen, und diese Frage erscheint mir
durchaus legitim: gibt’s irgendwas, was du dir vorstellen konntest, was du z.B. von der
Gesellschaft oder von deiner Familie brauchen konntest, dass sich dadurch deine
Lebensqualitit steigern also verbessern lassen wiirde.

Klar gibt’s das, aber erstens habe ich all diese Sachen gar nicht parat im Hirn, weil es
zweitens so viele sind, und da sehe ich auch, das ldsst sich nicht aufzihlen, und es
macht keinen Sinn dieses aufzuzihlen, weil es da so viele Sachen gibt, oder zu fragen,
was die Lebensqualitit jetzt alles verbessern konnte, klar gibt’s so was, aber aufzidhlen
macht keinen Sinn, weil es da so viele Sachen gibt, wo ich sage, es mag zwar
theoretisch die Moglichkeit geben, das Leben vorherzusagen in Form von
Elektronenbewegungen, aber es ist praktisch unmoglich, denn es braucht Unmengen
von Rechenkapazitit. (... Vergleich mit Metallatomen eines Loffels).

Wir arbeiten falsch. Wir definieren, gut die Diagnosekriterien die man da hat fiir
Autismus sind eigentlich ganz gut, aber Diagnosekriterien fiir solche Sachen, die mit
Hirnaktivititen zusammenhéngen sind wesentlich besser in semantischen Netzen
aufgehoben, und sind auch wesentlich fehlerfreier definierbar wie in klassischen Texten
mit klassischen Verweisen. Und diese Diagnosekriterien haben ja immer den Anspruch,
moglichst keinen der das eigentlich hat, durchfallen zu lassen und zu sagen der hat es
nicht weil er dem nicht gleichkommt, sollten sie zumindest den Anspruch haben und
wenn man das wirklich mit vertretbarer Rechenzeit machen méchte muss man das
System anpassen, man muss das System mit dem man arbeitet moglichst an das
angleichen das es verursacht. Also das System mit dem man das schreibt, muss man
moglichst stark an das angleichen, was es beschreiben soll. Und die klassischen
Verweise, die klassischen Biicher haben halt nichts damit zu tun, wie es im Hirn lduft.

Damit danke ich dir ganz herzlich fiir das Interview und wiirde dich zum Schluss noch
mal bitten, der Vollstandigkeit halber, den ausfiihrlichen Fragebogen, den auch deine
Eltern erhalten haben, mit dir durchgehen. Darin wurden die Bereiche, die du zu Beginn
als Fragebogen ausgefiillt hast, noch mal aufgegliedert in Unterfragen, die diesen
Bereich abbilden sollen. Dabei gibt es jedoch nur noch die zwei Antwortmdglichkeiten
stimmt/stimmt nicht. Dieser Fragebogen soll fiir alle psychisch-psychiatrische
Storungsbilder, zu denen auch der Autismus zédhlt geeignet sein. Dazu miissen wir bei
dir gleich zu Beginn relativieren, da sich die fragen auf die letzte Woche beziehen, den
Bereich Schule, da du ja seit einiger Zeit nicht mehr hingehst.
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Anhang C Interview mit einem Jugendlichen mit Autismus Transskript

Dann verallgemeinere ich des jetzt einfach mal auf eine typische Schulwoche

Da zu diesem Bogen keine statistische Auswertung erfolgt, konnen wir auch bei den
einzelnen Fragen bei Bedarf miteinander reden, das heil3t, ich wiirde dir gern Fragen
stellen, wenn ich eine Anmerkung von dir nicht ganz verstehe.

Schulische Anforderungen

S

Langweilen tu ich mich in den Pausen eigentlich nicht wirklich, ich werde halt immer
gedrgert....das ist nicht Langeweile

Super, mir soll das lernen fiir die Schule leicht fallen, aber in den allermeisten Wochen
lerne ich nicht.

Also fallt es dir leicht oder nicht?

Mir fallt das schon leicht, wenn ich nicht lerne, dann kann es mir nicht leicht fallen, rein
theoretisch, ich habe jetzt stimmt angekreuzt, weil in den Wochen, wo ich fiir die
Schule lerne, fillt es mir leicht.

,Hatten wir eine gute Klassengemeinschaft®, ja das weif} ich nicht, das streich ich jetzt
durch. Also es mag vielleicht schon sein, dass wir eine gute Klassengemeinschaft hatten
oder nicht, das wir stort mich eh, aber wer in die Klassengemeinschaft nicht integriert
ist und davon eh nichts versteht hat auch keine Méglichkeit herauszufinden, ob die
wirklich gut ist, ich hab da keine Ahnung von. Wenn, dann verlass ich mich nur immer
auf Aussagen von anderen. Wenn ich sage die Klassengemeinschaft war gut oder nicht
so gut, hat das nichts damit zu tun, dass das eine Interpretation von mir ist, sondern
dann sind das Aussagen aus zweiter Hand und die haben ja, die kann man da nicht in
eine wissenschaftliche Beurteilung einflie3en lassen, wo es um mein Zeug geht.

,Hab ich Angst die Klasse nicht zu schaffen®, nein iiberhaupt nicht

Ja also ich bin also immer irgendwo dabei in der Schule, und wenn’s auch nur damit zu
tun hat, dass ich im Sekretariat helfe.

Super, ,,bin ich gern in die Schule gegangen, weil ich da einen Freund traf* —
durchstreichen. In der Schule hatte ich immer wenig Freunde bzw. fast gar keine und
die die ich hatte, mit denen hab ich mich eh auB3erhalb der Schule getroffen, daher mit
Freunden treffen macht keinen Sinn.

,,Féllt es mir schwer, im Unterricht still zu sitzen®, ich bin eigentlich immer still, ja
super, mir féllt es schon schwer im Unterricht still zu sein, denn in den allermeisten
Unterrichten sieht meine Normalhaltung etwa so aus (meldet sich mit offener Hand),
also von daher eher stimmt nicht, weil ich weil3, was das bedeuten soll

,,Hab ich gedacht, ich kann in der Schule alles schaffen*, ja ich kann alles schaffen
Hausaufgabenhilfe brauch ich nie, auf jeden Fall nicht so wie die des meinen. Das ist
auch so ein Punkt wo ich sage, die stellen mir jetzt so eine Frage, brauche ich Hilfe bei
den Hausaufgaben, ich wiirde stimmt ankreuzen, jetzt weil} ich aber, die Leute wollen
von mir wissen, ob ich schulisch, also von dem was ich weif3, Hilfe bei den
Hausaufgaben brauche und wenn ich das jetzt ankreuzen wiirde, wiirden die von mir
was ganz anderes annehmen, als das was ich ihnen sagen wollte und deswegen kreuze
ich jetzt stimmt nicht an. Des weil3 ich aber auch blof weil ich eigentlich schon
ziemlich alt bin, und weil ich zu einer ziemlich intelligenten Sorte von Autisten gehore
und nicht jeder Autist hat schon soviel gelernt hat und ich hab auch schon viel so Zeug
ausgefiillt und ich hab auch schon mit der Zeit gelernt, das so zu beantworten, es so zu
sehen, wie die des wirklich meinen.



Anhang C Interview mit einem Jugendlichen mit Autismus Transskript

1 So, ,,hab ich mich in der Klasse oft alleine Gefiihlt*, super, wenn ich da jetzt stimmt
2 ankreuze, was eigentlich stimmt, sehen die des als Problem, was es nicht ist, die sollen
3 mich bloB in Ruhe lassen, deswegen streiche ich es durch
4 Also, ,,dachte ich oft, die anderen mdgen mich®, erstens weil} ich es nicht und zweitens
5 wenn ich es wiisste, wire es mir egal, solang die mich in Ruhe lassen, also
6 durchstreichen
7 ,Wurde ich oft von anderen ausgeschlossen®, das streich ich auch durch, weil eigentlich
8 sag ich stimmt, ich werde oft ausgeschlossen, ja, witzigerweise ist ja blof3 ich werd zwar
9 oft ausgeschlossen von anderen, aber, wenn ich da jetzt stimmt ankreuze und die
10 behandeln mich, behandeln die mich wegen meiner traumatischen Erfahrung des
11 Ausschlusses durch andere Mitschiiler. Leider Gottes habe ich keine traumatischen
12 Sachen dadurch erfahren, mir hat das eher gefallen, dass die mich in Ruhe gelassen
13 haben, also streich ich’s auch durch.
14 Super, ,.halfen wir uns gegenseitig in der Klasse®, erstens krieg ich das gar nicht mit,
15 zweitens haben die mir noch nie geholfen, ich vielleicht den anderen, aber sie mir noch
16 nie, also auch durchstreichen.
17 ,In der Schule ungerecht behandelt gefiihlt®, stimmt, aber damit kann ich selber
18 umgehen.
19 ,Waren meine Lehrer streng*, hab ich eigentlich nie so wirklich gemerkt, weil ich damit
20 nie ein Problem hatte wenn ein Lehrer streng ist oder nicht. Wenn er gegen das Gesetz
21 versto3en hatte hat er sich, manche Lehrer haben das wirklich gekonnt, die haben sich
22 gute Griinde dafiir einfallen lassen. (...schildert Episode mit Lehrerin) die Lehrer die
23 generell ungerecht sind, die kriegen es dann zu spiiren, es tut mir zwar im nachhinein
24 dann nicht ziemlich gut, aber es ist schon ein Erfolg fiir einen Schiiler, einen Lehrer
25 fliegen zu sehen oder einen Referendar, der hat dich die ganze Zeit genervt und nach
26 einem Jahr gibt’s den nicht mehr. Gut mit richtigen Lehrern geht das ein bisschen
27 schwieriger, aber die sind dann auch ein bisschen verniinftiger. Deswegen, hm, das
28 merk ich dann nicht so wirklich, wenn sie streng sind, die frage ist nicht wirklich
29 beantwortbar, ich streich sie durch.
30 ,,Im Unterricht war ich oft abgelenkt*, nein niemals, denn ich hab den Unterricht immer
31 gefolgt, zwar haben es die Lehrer nie so gesehen, aber ich war zumindest mental immer
32 soweit, dass ich dem Unterricht folgen konnte, ich bin zwar nebenbei noch 5000
33 anderen Sachen gefolgt, auch wenn ich auf Papier mal meine strategischen Zeichnungen
34 angefertigt habe, das hat so fiir einen normalen Lehrer so ausgesehen, als ob der Schiiler
35 gerade total abgelenkt ist und dem unterricht {iberhaupt nicht folgt, das war er aber
36 nicht, denn wihrend er dessen strategischen Zeichnungen gefolgt ist, hat er auch noch
37 mitgedacht, also das stimmt nicht.
38 ,,Haben mich meine Mitschiiler gehénselt“, ja
39
40  Familie
41
42 Wissen sie, warum ich ,,durfte ich verglichen mit meinen Freunden viel*, nicht weif3,
43 die die ich als Freunde habe, diirfen schon mal rein altersbedingt mehr, weil sie in
44 einem halben Jahr volljdhrig sind. Die, die ich als Freunde habe sind entweder
45 wesentlich jiinger als ich, wobei ich diese gerade nicht habe, oder wesentlich ilter.
46 ,Fernsehverbot oder Hausarrest*, hey des wire ja cool, wenn mich alle mit
47 Fernsehverbot oder Hausarrest bestrafen wiirden, genial, jetzt bestrafen mich bitte alle
48 mit Fernsehverbot oder Hausarrest, dann bin ich voll gliicklich, also stimmt nicht, weil,
49 die konnen mich schon damit bestrafen, weil des bringt iiberhaupt nichts, deswegen tut
50 es auch keiner
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1 , Verstanden meine Eltern meine Probleme*®, hab ich jetzt in der Mitte angekreuzt, so als
2 Medium.
3
4 Andere Jugendliche
5
6 Ok andere Jugendliche
7 Nein, weil ich keine hab (Freunde)
8 Nein, auslachen tun die mich eigentlich nie
9 Super, mit meinen Freunden Dinge machen, die eigentlich verboten sind. Gut es ist
10 zwar eigentlich verboten mit 20kmh mit dem Fahrrad durch die Spielstrae zu fahren,
11 aber wenn keiner da herumléuft, stort es selbst den strengsten Polizisten nicht, wenn
12 keiner da herumsteht, den es irgendwie treffen konnte, wenn ich nicht mehr bremsen
13 kann, also von daher, stimmt nicht
14 Ja
15 Nein
16 Nein
17 Nein
18 Ja
19 Nein
20 Nein
21 Nein
22 Nein
23 Ja
24 Nein
25 Nein
26 Nein
27 Ja die Frage ist jetzt ein bisschen unpassend, ja, aber weil die tollere Sachen machen
28 nicht, also durchstreichen. Es hat mehr was damit zu tun, dass die dlteren Jugendlichen
29 verniinftiger sind.
30
31 Alleine
32
33 Nein
34 Nein
35 Nein
36 Nein
37 ,,Hab ich geschlafen, wenn ich alleine war,* also im Bett bin ich in der Regel allein,
38 weil fiir heiraten bin ich noch nicht so alt. Heiraten darf ich auch noch gar nicht. Ok ich
39 schreib das da hin. Ich mochte auch deutlich machen, wie ein Autist dazu denkt. Und
40 hab ich geschlafen, wenn ich alleine war, da sagt sich der typische Autist, ja klar, im
41 Bett bin ich immer allein, zumindest in meinem Alter.
42 Hab ich iiber alles Mogliche gegriibelt, ja doch, ich griibele immer,
43 einsam fiihl ich mich nie.
44 ,,hab ich es mir allein vor dem Fernseher gemiitlich gemacht®, stimmt nicht
45 ,,hab ich mich bestraft gefiihlt*“, Nein, ich fiihl mich eigentlich nie bestraft, ich find des
46 toll wenn ich allein bin.
47 Hey Instrument, ich hab viele Instrumente, die meinen wohl Musikinstrument, aber
48 schreiben das nicht hin, also kreuz ich in der Mitte an und schreib dahin, PC’s sind auch
49 Instrumente, ein Spielinstrument.
50 Ja ich hab immer gern meine Ruhe.
51 Ja diese frage passt genau, ,,war ich gern allein, weil mich dann keiner nervt*.
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1 Nein
2
3 Korperliche Gesundheit
4
5 Ja ich muss aber dauernd Medikamente nehmen.
6 Nein
7 Nein
8 Nein
9 Ab und zu schon so kleine Wehwechen, nicht schlimm.
10 Stimmt nicht
11 Eigentlich nicht
12 ,»Sahen andere oft besser aus als ich,* das ist mir egal, und das weil} ich auch gar nicht,
13 also langer Strich.
14 ,,Mit meiner Figur zufrieden bringt auch nix.
15 Nein
16 Nein
17 Nein
18 Ja
19 Ja
20 Nein
21 Nein
22 Nein
23 Ja
24 Auf ausgewogene Ernidhrung acht ich schon, zuviel fett ist nichts, ich esse halt blo
25 zuviel, aber das ist auch so was ausgewogene Erndhrung bedeutet ja nicht, wie viel man
26 isst, oder ob man zuviel ist, sondern ausgewogene Erndhrung bedeutet dass man das
27 richtige Verhiltnis zwischen den verschiednen Néhrstoffen und Spurenelementen hat.
28
29  Seelischer Zustand
30
31 Ja ich bin auch gut gelaunt in letzter zeit
32 Ja
33 Ja
34 Nein
35 Ja
36 Nein
37 Ja
38 Ja
39 Nein
40 Nein
41 Ja
42 Nein
43 Nein
44 Nein
45 Ja
46 Nein
47 Nein
48 Nein
49 Nein
50 ,,Haben mich die anderen fiir unnormal gehalten,” ja das tun sie immer, aber das stort
51 mich nicht
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Anhang C Interview mit einem Jugendlichen mit Autismus Transskript

O Ganz herzlichen Dank fiir deine Zeit

Interview vom 10.08.09, 16jdhriger Jugendlicher mit Asperger Syndrom; Dauer ca. 1,5
Stunden; Ablauf: 1. Fragebogen, 2. Interview iiber Lebensqualitit, 3. ausfiihrlicher
Fragebogen mit Kommentaren; Kiirzel: O = Osterrieder (Interviewerin); S = Interviewter
Kursiv geschriebenes: Anmerkungen der Interviewerin; hier wurden Ausfiihrungen zu
benannten Themen ausgelassen
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Anhang C Interview mit einem Jugendlichen mit Autismus

Leitfaden

Problemzentriertes Interview ,,.LLebensqualitiit eines Jugendlichen mit Asperger Syndrom*

10.08.09

Kennst du den Begriff Lebensqualitit?

Was bedeutet er fiir dich?

Von welchen Faktoren hingt LQ fiir dich ab?

Wie schitzt du deine eigene LQ ein?

Wie beeinflusst dein Autismus deine LQ?

Wie beeinflusst die Gesellschaft deine LQ?

Was hat im letzten Jahr deine LQ negativ beeinflusst?

Was hat im letzten Jahr deine LQ positiv beeinflusst?

Soll sich deine derzeitige LQ verbessern?

Was muss passieren, dass sich deine derzeitige LQ verbessert?

Was kannst du selbst tun, damit sich deine LQ verbessert?

Was konnen deine Eltern tun, damit sich deine LQ verbessert?

Was soll die Gesellschaft tun, damit sich deine LQ verbessert?
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Anhang D Ausfiihrlicher Fragebogen

ILK-Jugendlichenbogen

Heutiges Datum:

Dein Name:

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen dariber beantwortest, wie du deine
Situation einschatzt. Denke dabei hauptsachlich an die letzte Woche und kreuze in
jeder Zeile ein Kastchen an.

1. Wie kommst du mit den schulischen sehr eher teils eher sehr
Anforderungen zurecht ? %} gut teils schlecht schlecht

1 0. O, Q. Os

2. Wie ist deine Beziehung zu den anderen sehr eher teils eher sehr
Familienmitgiiedern (Eltern, Geschwister) ? gut gut teils schlecht  schiecht
A, Q. Q3 Q. Os

3. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in sehr eher teils eher sehr
der Freizeit aus ? gut gut teils schlecht schlecht
0, [m P Qs P h Us

4. Wie kannst du dich alleine beschéftigen sehr eher teils eher sehr
(Spielen, interessen, Aktivitdten) ? gut gut teils schlecht . schiecht
M 7] U, a, Qs

5. Wie schatzt du deine kérperliche Gesundheit sehr eher teils eher sehr
ein? gut %fz teils schiecht schlecht

, Q; U3 Qq Us
6. Wie schatzt du deinen .nerviichen“ und sehr eher teils eher sehr
seelischen Zustand ein (Gefiihle, Nerven, gut gut teils schlecht schiecht
Laune) ? Bist du meistens gut drauf oder jm P )g(z O, 0. Os

meistens nicht so gut drauf?

7. Wenn du alile diese Fragen zusammenfasst: sehr eher teils eher sehr

Wie geht es dir zur Zeit insgesamt ? gut gut teils schlecht schlecht
& O, U; Q4 Us

Zusatzfragen:

8. Wie stark filhist du dich durch die Probleme Uberhaupt  wenig maiig stark sehr
(oder die Krankheit), wegen denen du zu uns nicht belastet belastet belastet stark
gekommen bist, beeintréchtigt ader belastet ? belastet belastet

mp . Nz Qs Q. Qs

9. Wie stark fihist du dich durch die

Untersuchung oder Behandlung bei uns tiberhaupt  wenig méaRig stark sehr
belastet oder beeintrachtigt? (Beispiele: nicht belastet belastet belastet stark
Belastungen durch Termin(e) in unserer belastet
Praxis bzw. Klinik, durch stationdren 1 &, s Oy s

Aufenthalt, Medikamente usw.)




Anhang D Ausfiihrlicher Fragebogen
Schulische Anforderungen
machte mir die Schule Spaf. i
02. .. habe ich mich in den Pausen gelangweilt. Scimene nicht
03. _.batte ich neben der Schule genug Freizeit. Sﬂfﬂﬂa fiche
04. ..nahm mein Schulweg viel Zeit in Anspruch. Stimmt nicht
0S. ' ...waren meine Lehrer im Allgemeinen nett. Sth'rcnlm
06. ...ist mir das Lernen fiir die Schule leichtgefallen. Sﬁmg nich
07. ...hatten wir eine gute Klassengemeinschaft. St Sumna nicht
2 O

8. ...hatt¢ ich Angst dic Klasse nicht zu schaffen. Sﬂ’sm ME“}R
09. ..babe ich in Arbeitsgemeinschafien an der T St

' Schule teilgenommen. y =

10. ..machtén meine Eltern mir Druck, gut in der Schule zu Stimme Stimmmt nicht

sein. Q »
11. ..bin ich geme in die Schule gegangen, weil ich da Stimmet Stimmt Aicht
Freunde t#af. . .
12. ...fiel es mir schwer im Unterricht stillzusitzen. Sﬂgm Sﬂmﬂﬁ nicht
13. ...habe ich gedacht, ich kann in der Schule alles schaffen, SR Sﬁmth nicht
14. ..hatte ich Angst vor Klassenarbeiten. Sﬁarm Sﬂmﬁk’n
15. - hatte ich einen guten Notendurchschmitt, s% s""“'é ot
16. _habe ich mich von der Schule Gberfordert gefiihlt. SﬂE]m Sﬁmyt
17. ..brauchte ich selten Hilfe bei den Hausaufgaben. Sﬁl":m vawaym
18. ..habe ich mich in der Klasse oft alleine gefiihlt. Stimen - Stirmmt nicht
19. ...dachte ich oft, die anderen mdgen mich. Stimme Sommtmicht
20. ...wurde ich oft von anderen ausgeschlossen. Stimmt Stmmt nicht
21. ..halfen wir uns gegenseitig in der Klasse, ~Sommt " Stmt nicht
22. ...habe ich mich in der Schule ungerecht behandelt gefuhit. 5$ EZ  Summt nicht
23 ..waren meine Lehrer streng. - Stimmt Stimmt nicht
24, ...war ich im Unterricht schnell abgelenkt. Sﬂ&m SﬁmB*m
25. ...machte ich mir wegen der Schule keine Sorgen. Su'arm Stim nicht
26. ...haben meine Mitschiiler mich gehzinselt. $-gk Stimmt niche
©: F. Mangjar & H. Tni - 3
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Ausfiihrlicher Fragebogen

Andere Jugendliche

.habe ich mich mit vielen Freunden getroffen. Stimmt Stimmt nicht
] =
02. ..habe ich mich oft gestritten, auch wegen Kleinigkeiten. Sﬂgmt S«vﬁn}cm
03. ..habe ich mit anderen Kindern/Jugendlichen in einem Verein Seimme Stimm nicht
_ctwas unternommen (z.B.: Sportverein, Musikschule). Q
04. ..haben andere Jugendliche mich oft ausgelacht. Suam SﬁmEt nicht
05. ...hatte ich ein/zwei gute Freunde. Sc;&t Stimmt nkcht
m]
06. ...war ich gerne alleine ohne Freunde. Sﬁgt Stimme_nicht
07. ..konate ich mit meinen Freunden wiber alles reden. Sd&/mt Stimmt nicht
=]
08. ...haben mich andere Jugendliche oft ausgenutzt. Sﬂamt Stimmg nicht
09. ..konnte ich mich auf meine Freunde verlassen. Su'g\ﬂt/ Stimmt nicht
10. ..habe ich mit meinen Freunden Dinge gemacht, dis eigentiich Sarmmt Somm miche
verboten sind (z. B.: kiffen oder kiauen). a SM‘:&’
11. ..haben meine Freunde und ich alles gemeinsam entschieden. Sﬂﬁ"t Stimmt niche
12. _hatte ich Angst, andere konnten mich nicht akzepticren. Summc S mcht
]
13. ..habe ich mit meinen Freunden zusammen fiir die Schule gelernt.  Stmmt St nicht
14. . konnte ich keinem jﬁéendijchen trauen. Stimmt Stimm nicht
— o
15. ..habe ich oft Freunde mit nach Hause gebracht. Snamt Stimmt_nicht
16. ..hatte ich das Gefiihl, dass andere Jugendliche mich nicht Sammt Stmm nicht
verstehen. =
17. ..habe ich mich als AuBenseiter gefiihlt. Stimme Stimmt nicht
o Ji'g
18. ...war ich oft neidisch auf andere. Summt SGmmt Richt
a " ¢
19. ..hatte ich mit meinen Freunden viel SpaB, Stimmt Stimmt_nicht
o o
20. ...war ich oft drgerlich, weil andere nicht meiner Meinung waren. Stimmt Stimmt nicht
B R ¢
21. ..habe ich, wie schon 6fter, bei Freuriden Ubermachtet. Stmmt Stimeng nicht
22. ...habe ich-zugehauen, weil ich mich gedrgert habe. Stimm me;icm
& ]
23 ..war ich viel mit dlteren Jugendlichen zusammen, weil die tollere _ Stimme Scimme nicht
Sachen machen.
©: F. Mattejat & H. Remschinidt, Universitit Marburg Seite 6
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Alleine

- war ic ec in, : i ] Stimme nicht
habe. g
92, —..habe ich viet mit anderen totofomiers, wm-Kontaldzuhaben und._Stmme Stmme niche
nicht alleine zu sein. ' R A e |
03. ..habeicham PC oder der Playstation gesessen, wenn ich alieine Stimm Stimra nicht
war. e e - .
04. ...konnte ich mich schlecht mit meinen Problemen Stimme SW'E"/MK
auseinandersetzen. : Q
05. ..war mir langweilig, wenn ich alleine war. SUEIM SGME(M
06. ...habe ich geschlafen, wenn ich alleine war. Stimmt Stimmt nicht [M(M AL
QO X 'E( C ol O o
07. ...habe ich uber alles Mogliche gegribelt, wenn ich alleine war. SYEX Sﬂma nicht B%
08. ...konnte ich mich alieine besser konzentrieren. 5‘? Stimmt nich: -
)
09. ...habe ich mich oft einsam gefiihlt. StiSmt SﬂrmE)’zm
10. ...habe ich mir es alleine vor dem Fernseher gemiitlich germacht. SﬁElmt fﬁi‘“’
11. ...habeich mich bestraft gefiihlt, wenn ich alleine sein mufite. Stiamt Stim'aycht
12. ..habe ich gerne gelesen;-wenn ich alleine-war. e 5"&; Stimmt nicht
. g
13. . konnte ich mich schlecht alleine beschéftigen. Stimme Stimme nicht
v s 5%
14. ...habe ich oft alleine an einem Instrument geiibt (z. B.: Klavier, Stimmt simmt it OC - rty_of
Flote, Gitarre, Schiagzeug, usw.). o X 2 ( Feh
15. ...habeich Angst gehabt allein zu sein, vor allem abends. StiElmt Stimrazicht
16. ...habe ich viel Sport gemacht. . Sammt Stimmgt nicht
0 )¢
17. ...hatte ich auch gemne mal meine Ruhe. Sai Stmmt nicht
X o
18. ...war ich gerne alleine, weil mich dann keiner nervt. Shﬁp Stimiat ficht
a
19. ...war ich oft alleine zu Hause, weil meine Eltern viel unterwegs Stmmc St njeht
sind. m] ‘
20. ...habe ich viel laute Musik gehért. Stimmt Stimm Jicht
a
©: F. Mattejat & H. Remschmidt, Universitat Marburg N Soe7

v



Anhang D Ausfiihrlicher Fragebogen

Korperliche Gesundheit
...war ich gcsuhd‘ ] Stimme nicht
02. ..musste ich dauernd Medikamente nehmen. S snmn&:l nicht
7+03...-«habe tch mich stark- undrkrifim pefihic. o, SHmmE Stimmt nicht
e gt "u Gyt A T G L B 585, 0 AN edn R
04. _.war ich oft miide und erschopft. Stimme Stim%"icht.
Q
05. ..hatte ich keine Verletzungen. Stimme "
06. ...habe ich unter den Folgen eines Unfalls oder einer Krankheit Stimme - Stummt nicht
gelitten. : m]
07. ...habe ich auf mich und meine Gesundheit geachtet. Summe Stimmt picht
Q "8
08. ...sahen andere oft besser aus als ich. Stimmt Stimmt it
09. ...bin ich oft nachts aufgewacht und konnte nicht wieder Samme i ?k‘h'r‘“ : o
einschiafen. . d
10. ...war ich mit meiner Figur zufrieden. St Stmmit nicht
AT
11. ...wurde ich aufgrund von bestimmten Behinderungen Stimme Stimgee picht
(z. B.: Narben, Missbildungen, usw.) gehiinselt. Q
12. ..habe ich viel Sport getrieben. Stimme Stimrt gicht
Q by
13. ...hane_ ich hiiufig Schmerzen. Stimmt Scimme, nicht
14. ...war ich oft an der frischen Luft. Stimme Stimmghicht
) Q
15. ...habe ich mich bestraft, weil ich etwas falsch gemacht habe. Scimmt Stumme
R
16. ...habe ich mich in meinemn K&rper woht gefiihit. %FR Stirkme
| nicht
< . D
17. ..konnte ich mit meinem Aussehen gut leben. Sxkv'm Stimmt
rikehe
‘ a— a
18. ..hatte ich Beschwerden, die meinen Alltag einschrinkten. Stmmt Stimmt
-1
19. ..war ich sportlich fit. Stimme Stihmt
Q i
20. ...haben andere mich oft wegen meines Aussehens ausgelacht. Stimmt Stimmt
| S
21. ..achtete ich auf eine ausgewogene Erndhrung. SHt Scimme
. nicht
v — = P e T g
©: F. jar & H. Universitat g Seite 8




Anhang D

Ausfiihrlicher Fragebogen

Seelischer Zustand

...war ich oft gut gl
02. ..habe ich iiber meine Sorgen mit jemandem
gesprochen.
03. ...habe ich mich manchmal ungerecht behandelt gefiihlt. Seimege nicht
04, ...war ich stolz auf mich. Stimm nicht
05. ..hatte ich viele Angste. Stmmt nicht
06. ...ging es mir gut. sumna nicht
07. ...habe ich schnell wiltend reagiert, wenn andere mich geargert Stimme Stimmt nicht
haben. a
08. ..habe ich gut geschiafen. ? ‘Scimemz nicht
® o
09. ...war ich schnell genervt von anderen. Summe Summt nicht
Q
10. ..konnte ich schnell demjenigen verzeihen, der mich zuvor Stmmt Sti
gedrgert hatte. o a E
11. ..habe ich viel geweint. Stimme Stimm nicht
a X
12. ...sind mir viele gute Dinge passiért. 5:8 Stimmt nicht
; » a
13. ...habe ich mir viclc Sorgen gemacht. “Summt  Sommpige
o R
14. ..hatte ich starke Nerven. Stimmt Stirom ni
=) i
15. ...machten mir meine Krankheit / Beschwerden oft schlechte Stimme Stimmg nicht
Laune. a "B\
16. ...hsbe ich mich sicher gefiihlt. SH‘ Stment nicht.
17. ...habe ich mich fiir viele Dinge schuldig gefuhlt, " Stmme  Samme et
. . a
18. ...habe ich mich nach einem Streit schnell wieder vertragen. Stimme Sﬁ"ym
a
19. ..habe ich zugehauen, wenn andere mich gedrgert und wistend Stimmt Stimme nicht
gemacht haben. ]
20. ..hatte ich viel Spafl mit anderen. Stimmt Sﬁrr?{n‘cm
ju|
21. ._.haben andere mich fiir unnormal gehalten. Stimmt Stimitit Nicht
S ‘ Q
22. ...hat mich meine Vergangenheit beschaftigt. Simmt  Sdmmt nicht
_ Q Q
23. ...hat mich viel belastet. Smmt sumBem
©:F. Mancjat & H. Remschimids, Universitat Marourg =
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Anhang D

Ausfiihrlicher Fragebogen

Familie

01. ..halfen meine Familie und ich uns gegenseitig. S‘E"‘ 5“'"'5""-"‘
02. ..muBte ich zu Hause viele Aufgaben (z. B.: im Garten helfen, Sdmine  Stimme nicht
_abwaschen, usw.) erledigen. Q &
...habe ich ein Lob bekommen, weil ich etwas gut gemacht Stimmt Sﬁmg nicht
habe. e . -
04. ..musste ich'mit vielen Problemen alleine fertig werden. Stimht Stmme nicht
05. ..haben meine Geschwister und ich zusarnmengehalten. Stimme Stmmenicht  keine Geschwister in
. Q o der Famiie
06. ..haben sich meine Elteth wegen mir Sorgen gemacht. S StimnEvt] nicht
07.  ...durfte ich, verglichen mit meinen Freunden, viel (z. B.: lange Stimmt Stimm nicht
aufbleiben, Computer spielen, usw.)
08. ..haben mich meine Eltern ungerecht behandett. SuE]m T
09. ..habe ich gemerkt, dass meine Eltern mich lieb haben. Sopme  Summtmcht
'10. ...waren meine Eltern leider selten zu Hause, Sﬂ'Dwﬁt Sdm(m%;m
11. ...konnte ich mich auf meine Familie verlassen. 53« Stimmt nicht
} a
12. ..wurde ich von meinen Eltern bestraft, weil ich etwas falsch Samme Su icht
gemacht habe. 9 "‘Xﬁ'
13. ...hatte ich keine Angst vor meinen Eltern. S:-X( Stmmt nicht
Q
14, ..wurde ich oft mit Fernsehverbot oder Hausarrest bestraft. Sdimmt immt. nicht
15.  ..konnte ich mit meinen Geschwistern gut iiber Probleme reden. Stimime Stmmenicht  keine Geschwister in
a g der Familie
16. ...verstanden meine Eltern meine Probleme. Stimme X Stmmt_ nicht
. [m] .
17.  ..hatte ich oft Kontakt mit meinen Grofieltern. SH-: Stirert nicht
— . “a
18.  ...behandelten meine Eltern uns Kinder gleich. Summt  Stmmt nicht  keine Geschwister in
- ° &
19. ..gab es Zuhause Streit. SH;: Stimmt nicht
-
20. ...baben meisnie Eltern meine HobBys unterstiitzt. &? Stimme. nickt
o
21, ..fuhlte ich mich gegeniiber meinen Geschwistern benachteiligt. Stimmt Summtnicht  keine Geschwister in
a a der Familie
22.  ..haben meine Eltern getrennt gelebt. Stimme Stimmt night
o K
Nur wenn 22.) , stimm¢*, 23.) bearbeiten! h
23. ..kamich damit gut zurecht, dass meine Eltern getrennt leben. Stimmt Stimme nicht
" 9 Y e - - D ‘—E\\
©:F. Jat & H. L Marburg Seite 5
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