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Zusammenfassung

Die Betrachtung moglicher Besonderheiten der Adoleszenz beim Vorliegen einer Autismus-Spektrum-Stérung stehtim
Vordergrund des folgenden Artikels. Primér werden dabei relevante Ubergéange und Herausforderungen, die sich den
betroffenen Jugendlichen und jungen Erwachsenen sowie ihrem Umfeld stellen, fokussiert. Ausgehend von den in der
Fachdiskussion benannten Entwicklungsaufgaben der Adoleszenz wird ein Blick auf den aktuellen Forschungsstand
geworfen, der die Grundlage fir ein Forschungsprojekt zur Situationsanalyse und Bedarfslage in der deutschsprachi-
gen Schweiz bildet.

Résumé

Le présent article traite des particularités présentes a I'adolescence lors de troubles du spectre de I'autisme. Il se
concentre en premier lieu sur les transitions et les défis auxquels sont confrontés les adolescents et les jeunes adultes
ainsi que leur entourage. Partant du «réle développemental» de 'adolescence (prénommé ainsi dans les milieux spé-
cialisés), il jette un ceil a I'état actuel de la recherche, en présentant la base d’un projet d'analyse de situation et des
besoins en Suisse alémanique.

«Noch immer sind die Forschungsergebnis-
se zum Erscheinungsbild und zur Entwick-
lung von ASS im Jugendlichen- und Erwach-
senenalter deutlich geringer als diejenigen
zur Kindheit» (Bolte, 2009, S. 79).

Die Adoleszenz stellt eine Lebensphase
dar, der auch in der Heil- und Sonderpada-
gogik in zahlreichen Themenfeldern erst in
den letzten Jahren verstarkt Aufmerksam-
keit geschenkt wurde. Durch das Zusam-
mentreffen vielfaltiger Anforderungen in
der personlichen Entwicklung mit Ubergan-
gen in der Bildungshiographie und Lebens-
gestaltung bildet die Adoleszenz ohnehin
eine sehrvielschichtige Entwicklungsphase,
deren Komplexitédt sich im Falle eines be-
sonderen Forderbedarfs weiter erhéhen
kann. Im Folgenden werden nach einer He-
ranfiihrung an die Besonderheiten der Ado-
leszenz mégliche Spezifika beim Vorliegen
einer Autismus-Spektrum-Stérung zusam-
mengetragen.

Entwicklungsaufgaben
in der Adoleszenz
Unter Adoleszenz wird im fachlichen Dis-
kurs der Lebensabschnitt zwischen der Pu-
bertat und dem Erwachsensein verstan-
den, ohne dass sich eine zeitlich einheitli-
che Definition finden lasst. Geschlechts-
und Kulturunterschiede sowie die jeweilige
Betrachtungsperspektive lassen den Be-
ginn und das Ende der Adoleszenz nur
kontextabhdngig benennen (Fend, 2003;
Streeck-Fischer, 2004). Zugleich findet sich
in der Fachliteratur eine vielfach synonyme
Verwendung des Begriffes Adoleszenz mit
dem des Jugendalters, wie zum Beispiel im
Weltjugendbericht der Vereinten Nationen
(2012). Dieser bietet zudem eine Operatio-
nalisierung des Begriffes an, in dem er sich
auf die Zielgruppe der 15-24 Jahrigen fest-
legt.

Bei der Beschreibung méglicher Cha-
rakteristika der Adoleszenz hat sich in der
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Fachdiskussion die Bezugnahme auf spezi-
fische Entwicklungsaufgaben etabliert.
Ausgehend von dem Gedanken, dass sich
Heranwachsende in dieser Lebensphase
durch biologische, kognitive und soziale
Prozesse in einem besonders hohen Mass
verandern und zunehmend zu autonomen
Personlichkeiten werden, finden sich in der
Fachliteratur sich ahnelnde Systematisie-
rungen damit verbundener Herausforderun-
gen und Aufgaben.

Ein zentrales, nach wie vor rezipiertes
Modell der Formulierung altersentspre-
chender Entwicklungsaufgaben stammt
von Havighurst (1982), Modifikationen fin-
den sich bei Dreher und Dreher (1985) so-
wie in der aktuellen Fachdiskussion u.a.
bei Fend (2003) und Hurrelmann (2009). Ei-
nen differenzierten Uberblick tiber relevan-
te Entwicklungsaufgaben bietet insbeson-
dere die folgend dargestellte Zusammen-
fassung des Modells von Dreher und Dre-
her, das die Komplexitat der Anforderungen
an Jugendliche und junge Erwachsene
deutlich herausarbeitet. Sie formulieren die
folgenden Entwicklungsaufgaben der Ado-
leszenz:

e Aufbau eines Freundeskreises (Gleich-
altrigengruppe)

e Akzeptieren der eigenen korperlichen
Erscheinung (Korper)

o (bernahme geschlechtstypischen Ver-
haltens (Rolle)

e Aufnahme intimer Beziehungen zum
Partner (Intimitat)

e Unabhangigkeit vom Elternhaus (Ablo-
sung)

e Wissen, was man werden will (Beruf)

e Vorstellungen Uber zukiinftige Partner
und Familie (Partner/Familie)

o Uber sich selbst im Bild sein (Selbst)

e Entwicklung einer eigenen Weltan-
schauung (Werte)
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e Entwicklung einer Zukunftsperspektive
(Zukunft)
(Dreher & Dreher, 1985, S. 58ff)

Besonderheiten beim Vorliegen
einer Autismus-Spektrum-Stérung
«We all remember the stress of our middle
school and high school years. Our bodies
were changing, our friends were changing
and all of the rules around us were chan-
ging. Since people on the autism spectrum
rely on consistency and predictable social
environments, they enter this phase of life
at an extreme disadvantage» (Frea, 2010,
S. 26).

Mit den charakteristischen Besonder-
heiten von Menschen mit Autismus-Spekt-
rum-Stérungen in den diagnostisch relevan-
ten Bereichen (Interaktion, Kommunikation
sowie Interessen und Aktivitaten) kann in
der Adoleszenz eine Vielzahl an Auswirkun-
gen auf die Bewaltigung altersentsprechen-
der Entwicklungsaufgaben verbunden sein.
Bei einer ersten Betrachtung des Modells
von Dreher und Dreher (1985) wird deutlich,
dass mehrere der beschriebenen Entwick-
lungsaufgaben in einer sehr engen Relation
zu den sozial-interaktiven sowie kommuni-
kativen Kompetenzen der Jugendlichen ste-
hen. Ebenso lassen sich Verkniipfungen mit
den Besonderheiten auf der Ebene der Inte-
ressen und Aktivitaten und den damit viel-
fach verbundenen Einschrédnkungen der
Selbstandigkeit vermuten.

Ein besonderer Stellenwert kann zu-
dem dem Vorliegen moglicher Komorbidita-
ten zugesprochen werden. Das Vorliegen ei-
ner Intelligenzminderung, die nach aktuel-
len Studien in einer leichten bis mittelgradi-
gen Form bei 30%, in einer schweren
Auspragung bei 40% aller Menschen mit
ASS diagnostiziert werden kann (Noterdae-
me, 2009), stellt das Beispiel eines auf die
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Bewaltigung von Entwicklungsaufgaben
Einfluss nehmenden Faktors dar.

Bolte (2009) spricht nach einer Auswer-
tung zahlreicher, (iberwiegend aus dem
englischsprachigen Raum stammender Stu-
dien zur selbststandigen Lebensfiihrung
(Bereiche Arbeit und Wohnen) in der Adoles-
zenz und dem Erwachsenenalter von einem
hohen Prozentsatz von Menschen mit ASS,
die auf Unterstiitzung angewiesen bleiben.
Seiner Metaanalyse zufolge erreichten ca.
15% der in den Studien untersuchten Men-
schen mit ASS einen hohen Grad an autono-
mer Lebensfiihrung, ca. 30 % eine modera-
te Selbstandigkeit, d. h. ein Leben mit regel-
massiger Unterstiitzung bei gleichzeitiger
Existenz teilautonomer Bereiche. Gut 55 %
wiesen einen durchgehend hohen Betreu-
ungsbedarf bzw. das standige Angewiesen-
sein auf spezifische Unterstiitzungsangebo-
te in der Lebensfiihrung auf.

Entwicklungsaufgaben -
autismusspezifisch betrachtet

Im Folgenden werden nun ausgewahlte
Entwicklungsaufgaben nach Dreher und
Dreher (1985) aus einer autismusspezifi-
schen Perspektive naher betrachtet. Im Vor-
dergrund steht dabei die Analyse der aktu-
ellen Fachdiskussion. Zentrale inhaltliche
Aspekte werden in diesem Rahmen zusam-
menfassend dargestellt.

Aufbau eines Freundeskreises
(Gleichaltrigengruppe)

Auf den Bereich der Gestaltung von sozialen
Beziehungen in der Gleichaltrigengruppe
wirken sich die vorhandenen Beeintrachti-
gungen im Bereich der kommunikativen und
interaktiven Kompetenzen sowie der Ab-
stimmung der eigenen Interessen mit denen
anderer Personen vielfach besonders deut-
lich aus (Klauss, 2008). Einschrankungen bei

der Handlungsplanung und der Selbststén-
digkeit kénnen die Beziehungsaufnahme
und -pflege zusatzlich erschweren:

«Menschen mit Autismus sind héufig vor
allem beim Initiieren und Planen von Hand-
lungen beeintréchtigt, auch wenn sie diese
im Prinzip selbststdndig beherrschen. Das-
selbe gilt fiir ihre Méglichkeiten, sich zu
orientieren und zu verstehen, was in be-
stimmten Situationen von ihnen erwartet
wird und wie sich ihr Handeln auf andere
auswirkt. Das fihrt dazu, dass sie auch
dann, wenn sie ihre Selbststéndigkeit er-
heblich erweitern, ohne Anregungen,
Riickmeldung, Strukturierungshilfen und
vor allem kommunikative und orientieren-
de Begleitung Probleme haben, ihre vor-
handenen Kompetenzen sinnvoll zu nut-
zen. Dies gilt insbesondere fiir den Bereich
Freizeit und der privaten Beziehungen»
(Klauss, 2008, S. 142).

Jenny et al. (2012) gehen davon aus, dass
die Jugendlichen in der Regel ein begrenz-
tes Verstandnis fiir soziale Situationen und
den eigenen Anteil an méglichen Schwierig-
keiten in Sozialkontakten zeigen und fiihren
dies auf eine mangelnde Theory of Mind zu-
riick. Zahlreiche Autoren setzen die Gestal-
tung der Kontakte zu Gleichaltrigen zudem
in eine direkte Verbindung mit den kogniti-
ven Kompetenzen. Jugendliche mit dem As-
perger-Syndrom bzw. High-Functioning Au-
tismus sind sich nach Locke et al. (2010) der
eigenen Situation in Bezug auf Freund-
schaften durchaus bewusst und verfiigen
Uber soziale Grundfertigkeiten, deren An-
wendung situationsabhangig jedoch ge-
hemmt zu sein scheint.

Wie stark der Wunsch nach Kontakten
zu Gleichaltrigen in der Adoleszenz ausge-
pragt ist, wird durchaus kontrovers disku-
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tiert. Auf der einen Seite werden die mit den
sozialen Kontakten verbundenen hohen An-
strengungen beschrieben, denen vielfach
ein Riickzug in die Beschaftigung mit eige-
nen Interessen und Themen vorgezogen
wird (Kirschniok, 2010, S. 59). Auf der ande-
ren Seite wird sowohl in Autobiographien
als auch in Fachartikeln ein altersentspre-
chender Wunsch nach (einem Aufbau von)
Freundschaften thematisiert, zu dessen Re-
alisierung teilweise ein ausreichendes
Handlungsrepertoire fehlt.

«However, they may experience a lack
of connection between what they want and
what is actually occurring within their soci-
al networks and friendships. This seems to
be the result of the adolescents’ difficulty
with reciprocating what they believe to be
necessary in a healthy relationship» (Locke
etal., 2010, S. 75).

In den letzten Jahren entstandene Pro-
gramme des Sozialtrainings fiir Jugendliche
mit Autismus-Spektrum-Stérungen (u.a.
Jenny et al., 2012) sowie ergdnzende Ange-
bote wie die Circles of Support (Kirschniok,
2010) widmen sich dieser Thematik zuneh-
mend.

Aufnahme intimer Beziehungen
zum Partner (Intimitat)/
Vorstellungen liber zukiinftige Part-
ner und Familie (Partner/Familie)
Nach dem Aufbau, der Identifizierung und
der Pflege von Freundschaften stellt die
Aufnahme von Partnerschaftsbeziehungen
und Intimitdt eine weitere grosse soziale
Herausforderung fiir Jugendliche mit ASS
dar (Frea, 2010).

In Bezug auf partnerschaftliche Bezie-
hungen zeigen sich in der Phase der Adoles-
zenz verschiedene Tendenzen. Wahrend bei
einer Gruppe soziale Riickzugstendenzen
im Erwachsenenalter zu zunehmen schei-
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nen, lasst sich ebenfalls eine Gruppe be-
schreiben, die ein wachsendes Interesse an
vertieften Sozialkontakten und partner-
schaftlichen Beziehungen entwickelt und
aussert. Die Ergebnisse einer qualitativen
Studie zur Lebenssituation von Menschen
mit Asperger-Syndrom und High-Functio-

ning-Autismus (Godecker, 2011) zeigen auf,
dass in Bezug auf zukiinftige Partnerschaf-
ten und eine mdgliche Familiengriindung ei-
nerseits gangige gesellschaftliche Idealvor-
stellungen, anderseits verstéarkt Befiirch-
tungen negativer Erfahrungen bestehen. Da
der gelingende Aufbau einer intimen Bezie-
hung im Kontext der autismusspezifischen
Besonderheiten vielfach erschwert ist, be-
steht in diesem Sinne ein erhéhtes Risiko,
Einsamkeit und Isolation zu erfahren.

«When these expectations are not
met, feelings of loneliness and isolation
may surface, perpetuation the cycle be-
tween these interrelated constructs» (Locke
etal., 2010, S. 79).

Das Thema der Sexualitat kann, ausge-
hend von gleichen Bediirfnissen wie bei
nicht autistischen Menschen, ebenfalls mit
Besonderheiten verbunden sein. Zum einen
konnen fehlende soziale Kontakte und ein
eingeschrankter Austausch zu dieser The-
matik in der Gleichaltrigengruppe hem-
mend sein. Zum anderen kénnen spezifi-
sche persénliche Charakteristika, z. B. «un-
passende Ausserungen in einer sozialen Si-
tuation, Ubersensibilitat gegeniiber Parfim
oder Korpergeriichen, Probleme, Kérper-
kontakt zu ertragen, Geflihle zu interpretie-
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ren sowie verbale oder nonverbale Bot-
schaften von nicht-autistischen Freunden
richtig zu dekodieren» (Theunissen & Paetz,
2011, S. 70) ein Hindernis fir die Aufnahme
sexueller Kontakte darstellen.

Die Themen Partnerschaft und Intimi-
tat stellen vielfach Inhalte der Sozialtrai-
ningsprogramme dar, ebenso konnen sie zu
wichtigen Themen im einzeltherapeuti-
schen Kontext werden. Eine vertiefte Ausei-
nandersetzung mit dem Thema Sexualitat
und Autismus findet zudem in vereinzelten
Bildungsangeboten statt.

Unabhéangigkeit vom Elternhaus
(Ablésung)

Die Entwicklungsaufgabe «Abldsung» ist
mit dem Ziel verbunden, eine individuelle
Lebensgestaltung in zunehmender Unab-
hangigkeit zu entwerfen. Bei Jugendlichen
mit Autismus stellt dieser Prozess jedoch
haufig ein Spannungsfeld zwischen dem
Autonomiebestreben auf der einen Seite
und einer erhohten Abhangigkeit von den
Eltern auf der anderen Seite dar.

«Weil die Unterstiitzung der Eltern be-
nétigt wird und kein anderes soziales Netz-
werk alternativ zur Verfligung steht, kann
dies zu starken Konflikten fiihren» (Schir-
mer, 2009, S. 67).

Da viele Erwachsene mit Autismus ein Le-
ben lang auf Unterstiitzung in unterschied-
licher Intensitat angewiesen sind, hangt der
Prozess der Ablosung in der Adoleszenz zu-
satzlich zu dem Autonomiebestreben des

Jugendlichen von den Faktoren der vorhan-
denen institutionellen Wohn- und Unter-
stlitzungsangebote sowie von der Initiative
der Eltern ab.

Hinzu kommt, dass das Wohnen im El-
ternhaus fir viele Jugendliche mit Autismus
einen Sicherheit gebenden Schonraum dar-
stellt, u.a. durch die gewohnten Abléufe,
die vertrauten Wohnpartner und die indivi-
duell eingespielten Unterstiitzungsmass-
nahmen, so dass die Motivation zur Ablé-
sung im Einzelfall fir alle Beteiligten einge-
schrankt sein kann (ebd.).

Eine Studie von Kaufmann (2007) zur
Wobhnsituation von erwachsenen Menschen
mit Autismus in der Schweiz zeigt, dass ein
hoher Prozentsatz dieser Personengruppe
in der Familie lebt.

«In der Stichprobe der Untersuchung
fanden 50 % der Menschen mit Autismus
kein Wohnangebot. In der Folge mussten
die Eltern die Zustdndigkeit fiir deren Be-
treuung und Beschéftigung iibernehmen»
(Kaufmann, 2007, S. 12).

Dieses Ergebnis deckt sich weitgehend
mit Resultaten aus anderen Landern, z.B.
einer amerikanischen Studie von Eaves und
Ho (2008).

Die Suche sowie die Wahl einer indivi-
duell passenden Wohneinrichtung bzw.
Wohnform als eine fiir alle zufriedenstellen-
de Anschlusslosung an das Leben in der Fa-
milie stellt sich vielfach als ein sehr schwieri-
ger Prozess heraus, bei dem vor allem die El-
tern auf Unterstiitzung und Entscheidungs-
hilfe angewiesen sind (vgl. Schirmer, 2009).
Das Kennenlernen der verschiedenen zur
Verfligung stehenden Wohnformen — von
der eigenen Wohnung, iber das betreute
Wohnen bis hin zu autismusspezifischen
Wohnheimen — kann im Abldsungsprozess
sowohl fiir den Jugendlichen als auch die El-
tern eine wichtige Bedeutung erlangen.
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Je selbststandiger die Wohnform sein wird,
umso wichtiger erscheint den Ergebnissen
einer qualitativen Studie zur Lebenssituati-
on von Menschen mit Asperger-Syndrom
und High-Functioning-Autismus (Godecker,
2011) zufolge die explizite Vorbereitung des
Adoleszenten auf die neue Lebensform.

Wissen, was man werden will
(Beruf)

Der aktuellen Forschungslage zufolge stellt
der Ubergang von der Schule in den Beruf
fir Jugendliche mit einer Autismus-Spekt-
rum-Storung eine besonders grosse Heraus-
forderung dar. Dem in den letzten beiden
Jahrzehnten allgemein ausgebauten Sys-
tem autismusspezifischer Unterstlitzungs-
angebote scheint im Ausbildungssektor
weiterhin ein Mangel adaquater Optionen
gegeniiber zu stehen.

«Obwohl sich die Méglichkeiten der
schulischen Bildung und auch der thera-
peutischen Férderung fiir Menschen aus
dem autistischen Spektrum verbessert ha-
ben, stellt sich die Situation der nachschu-
lischen Integration dieses Personenkreises
in das System der beruflichen Rehabilitati-
on und den allgemeinen Arbeitsmarkt als
nicht zufriedenstellend dar» (Frank, Gobel
& Oess-Riihl, 2011, S. 265).

Fiir die Beschaftigung von jungen
Menschen mit ASS auf dem ersten Arbeits-
markt scheinen verschiedene Hindernisse
zu bestehen, die nur zum Teil durch autis-
musspezifische Eigenschaften wie z.B. ein-
geschrankte soziale Kompetenzen und
kommunikative Fahigkeiten zu erklaren
sind. Bestehende Vorurteile und Fehlein-
schatzungen leisten vielfach ebenso einen
Beitrag und gehen zumeist mit einer gerin-
gen Aufklarung und Information der Arbeit-
geber beziiglich der Kompetenzen von
Menschen mit ASS einher. Ein Blick auf in-

Schweizerische Zeitschrift fir Heilpadagogik, Jg. 19, 3/2013

AUTISMUS-SPEKTRUM-STORUNGEN

ternationale Studien zur Arbeitssituation
zeigt, dass ausgehend vom gesamten Autis-
mus-Spektrum nur ca. 5—10 % auf dem ers-
ten Arbeitsmarkt tatig sind (Theunissen &
Paetz, 2011).

Die Heterogenitat der Erscheinungsfor-
men der Autismus-Spektrum-Stérungen so-
wie das zudem haufig auch intrapersonell
sehr heterogene Leistungsprofil sprechen
einem individuellen Case-Management, ne-

ben der Bereitstellung starker autismusspe-
zifisch ausgerichteter Aushildungs- und Ar-
beitsbedingungen, eine besondere Bedeu-
tung zu. Die angemessene Erstellung eines
individuellen Fahigkeitsprofils stellt sich in
diesem Kontext gleichwohl vielfach als eine
besondere Herausforderung fiir das Ausbil-
dungssystem dar und bedarf eines fundier-
ten Basiswissens Uiber das Autismus-Spekt-
rum (Bolte, Worner & Poustka, 2004; Dinter,
2004).

Eine aktuelle Studie zum Thema «Inte-
gration ins Arbeitsleben» in der Schweiz
(Travella, 2010) hebt zum einen hervor, dass
die Jugendlichen mit ASS in einem erh6hten
Mass auf Unterstiitzung bei der Ausbil-
dungs- und Arbeitsplatzsuche angewiesen
sind. Dabei konnen klar strukturierte Infor-
mationen Uber ein erfolgversprechendes
Vorgehen ebenso relevant sein wie eine in-
dividuelle Begleitung in einem Prozess, der
haufig durch zahlreiche soziale Anforderun-
gen gepragt ist. Zum anderen betont die
Studie einen Bedarf an Anlaufstellen bzw.
Beratungsangeboten fiir alle an diesem Pro-
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zess Beteiligten (Betroffene, Angehdrige,
Schulen, Arbeitgeber), um den entspre-
chenden Bedirfnissen und Charakteristika
der einzelnen Person mit ASS gerecht wer-
den zu kénnen. Schwerpunkte einer Bera-
tung bzw. Begleitung kdnnen entsprechend
der jeweiligen Ausgangssituation z.B. in
der Vermittlung einer notwendigen Ar-
beitsassistenz, der Suche nach eignungs-
entsprechenden Arbeitsstellen oder auch
der Vermittlung zwischen Betrieben und
dem Auszubildenden in herausfordernden
Situationen liegen.

Zahlreiche Projekte zur spezifischen
Berufsvorbereitung der unterschiedlichen
Gruppen des Autismus-Spektrums (u.a.
Baumgartner, 2008; Frank, Gébel & Oess-
Rihl, 2011), zur Beratungs- und Netzwerk-
tatigkeit (u.a. Autismuslink, 2013; Hoeh-
ne, 2011) sowie zur Bereitstellung autis-
musspezifischer Arbeitsstellen (u.a. Gan-
tenbein, 2004; Asperger Informatik, 2013;
Specialisterne, 2012) verdeutlichen, dass
in diesem Themenfeld aktuell vielfaltige,
fachlich fundierte Bestrebungen zu beob-
achten sind.

Forschungsprojekt

Ausgehend von den vorangehend darge-
stellten Erkenntnissen zur Adoleszenz beim
Vorliegen einer Autismus-Spektrum-Sto-
rung zielt unser aktuelles Forschungspro-
jekt darauf ab, die Lebenssituation von Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen mit ei-
ner Autismus-Spektrum-Storung (ASS) im
Alter von 15-24 Jahren in der deutschspra-
chigen Schweiz zu untersuchen.

Im Vordergrund stehen dabei zum ei-
nen die Analyse aktueller Wohnformen und
Bildungs- bzw. Arbeitsangebote, zum ande-
ren die Erhebung von Handlungsbedarfen
aus der Perspektive von Menschen mit einer
Autismus-Spektrum-Storung, ihren Ange-

horigen sowie in dieser Entwicklungsphase
involvierten Fachpersonen. (Weitere Infor-
mationen zum Forschungsprojekt: http://
www.hfh.ch/forschung/)
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