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Einfihrung

»Ich traume davon, dass wir eines Tages in einer gereiften Gesellschaft wach-
sen konnen, in der niemand >normal< oder sanormal< ist, sondern in der jeder
einfach ein Mensch sein kann, der alle anderen Menschen akzeptiert — bereit,

gemeinsam mit ibnen weiterzuwachsen« (Tito R. Muhopadhyay 2005, 91).

Diese Worte muten visiondr an, wenngleich sie mit der Behindertenrechtskon-
vention der Vereinten Nationen zu einem Programm erklart worden sind, das
mittlerweile von 128 Staaten (Stand 16.2.2013) ratifiziert worden ist. Im Zent-
rum der Behindertenrechtskonvention steht das Recht behinderter Menschen auf
ein Leben in gesellschaftlicher Inklusion, das durch vier Zuginge (vgl. Theunis-
sen 2012a) erschlossen werden kann:

1. Durch personale Wertschdtzung und Respekt vor der Person und ibrem So-
Sein: Diesbezuglich impliziert die Behindertenrechtskonvention einen »Diver-
sity-Ansatz«, der Behinderung als Bestandteil menschlicher Normalitit, Viel-
falt und Bereicherung betrachtet (Bielefeldt 2009, 6 ff.).

2. Durch Interdependenzbeziehungen: Hierbei geht es sowohl um die unbehin-
derte Einbindung behinderter Menschen in das allgemeine Arbeitsleben mit
seinen Kooperationsverhaltnissen als auch um Einbindungen in personliche
Netzwerke und gesellschaftliche Sozialbeziehungen, die informelle gegensei-
tige Verpflichtungen beinhalten (Kronauer 2002, 44, 152).

3. Durch Selbstbestimmung: Ein Leben in Inklusion wiirde einen gefingnisarti-
gen Charakter annehmen, wiirde die Ermoglichung und Wahrung von Selbst-
bestimmung »in sozialen Beziigen« (Bielefeldt 2009, 11), einschliefSlich der
Freiheit, personliche Entscheidungen zu treffen, ignoriert.

4. Durch Partizipation: Partizipation bedeutet mehr als eine blofle Teilnahme
am Leben in der Gesellschaft, nimlich gleichberechtigte gesellschaftliche Teil-
habe durch Mitsprache und Mitbestimmung, »wo immer Menschen von Ent-
scheidungen betroffen sind« (Galtung 2000, 109, 116). Dabei geht es um ein
Bottom-up-Prinzip, das einer Top-down-Partizipation kontrapunktisch gegen-
ubersteht (vgl. Theunissen 2012a).

Bemerkenswert ist, dass sich dieses Verstindnis von Inklusion nicht mit dem Bild
eines behinderten Menschen vertrigt, der nur im Lichte von Defiziten, Mingeln
oder eines Nicht-Konnens gesehen wird. Ausgehend von der Erkenntnis, »dass
Behinderung aus der Interaktion zwischen Personen mit Beeintrachtigungen und
einstellungs- und umweltbedingten Barrieren resultiert, die die volle und effektive
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Einfihrung

gesellschaftliche Partizipation auf gleichberechtigter Basis mit anderen hindern«
(BRK Praambel e), signalisiert die Behindertenrechtskonvention eine Abkehr von
der Defizitorientierung und Hinwendung zum Empowerment behinderter Men-
schen (Bielefeldt 2009, 4).

Genau an dieser Stelle setzt die vorliegende Schrift an, welche sich mit dem
Leben von Autisten in Kalifornien am Beispiel des GrofSraums Los Angeles be-
fasst. Wie ist es zu diesem Thema gekommen? Ganz einfach: Zum einen ist die
US-Westkuste bekannt fuir fortschrittliche Entwicklungen, kreative Projekte, Er-
findungen oder Innovationen, die sich nicht nur auf Gebiete der Computer-,
Informations- und Kommunikationstechnologie sowie der Unterhaltungsindus-
trie beziehen, sondern ebenso auf den Bereich der Sozialen Arbeit, der Sozial-,
Human- oder Kommunikationswissenschaften. Zum anderen liebe ich die US-
amerikanische Westkiiste, den GrofsSraum Los Angeles mit seinen facettenreichen
Stranden, die tiber 300 Museen und vielen Galerien, aber auch die innovative
Architektur vieler Gebdaude und ebenso die Natur, den Angeles National Forest,
die Santa Monica Mountains oder den Topanga State Park, den herausragenden
botanischen Garten »Huntington« in Pasadena, CA oder sonstige Sehenswiirdig-
keiten wie die viktorianischen Villen auf den Angelino Heights, das Griffith Ob-
servatory, die Getty Villa, den Farmers Market u.v.a.m. Hinzu kommt, dass ich
das Klima, die Sonne an der US-amerikanischen Westkiiste schitze und das Le-
ben im Raum Los Angeles — und dies im Unterschied zu New York — als relaxed,
erholsam und stressfrei wahrnehme und es entsprechend geniefSen kann. All diese
asthetischen Erfahrungen hatte bereits gegen Ende der 1960er Jahre der britische
Bluesmusiker John Mayall mit seinem »Blues from Laurel Canyon« stimmungs-
voll eingefangen — und wenngleich sich die Zeiten verandert haben,' ein Hauch
dieser Atmosphire ist fiir mich nach wie vor spiirbar und erlebbar.

Mit dieser Erfahrung befinde ich mich zugleich in guter Gesellschaft, denn es
scheint so, dass sich insbesondere aus dem Bereich der bildenden Kunst dhnli-
che Ansichten und Stimmen hervortun. Dartuber haben in jungster Zeit die art-
Korrespondentin C. Bodin (2011) und die L. A.-Insiderin H. Drohojowska-Philp
(2011) berichtet. Demnach findet Los Angeles bei einer zum Teil recht jungen, un-
angepassten Generation an Kunstlerinnen und Kiinstlern? (z.B. Melodie Mous-
set, Mark Grotjahn, Melanie Schiff oder Sterling Ruby (dazu Bodin 2011), Vin-
cent Ramos, Henry Taylor, Cayetano Ferrer, Dan Finsel, Liz Glynn, Alex Olson
oder Jill Spector (vgl. Made in L. A. 2012)) wachsenden Zuspruch, die im Ver-
ein mit etablierten, einflussreichen Kunstlern und Lehrenden (z.B. Mike Kelley,

1 Firr manche zeichnet sich mit der massiven Zuwanderung von Mexikanern (bispanics),
der Lateinamerikanisierung, der Expansion einer sozio-okonomisch schwachen und
grofStenteils konservativ geprigten, aber auch sozial benachteiligten sogenannten »Pa-
rallelgesellschaft« und den spezifischen strukturellen Problemen ein sozialer Prozess ab,
durch den sich das ambivalente Gesicht von Los Angeles (Reichtum und Veredelung vs.
Armut und Verschmutzung) verschirfen und die Megacity zu einem schwer steuerbaren
Moloch entgleiten wiirde.

2 Der Einfachheit und Lesbarkeit halber wird haufig die mannliche Schreibweise (z. B. Autist,
Pidagoge ...) bevorzugt, Personen weiblichen Geschlechts sind dabei stets mitgedacht.
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Chris Burden, Paul McCarthy, Barbara Kruger), mit ansissigen Kunsthochschu-
len und Museen (z. B. Museum of Contemporary Art LA, Hammer Museum, Los
Angeles County Museum, Getty Museum), mit Galeristen wie Larry Gagosian in
Beverly Hills und mit Thomas Gaehtgens, dem Direktor des Getty Research Ins-
tituts, der reichsten Kulturstiftung der Welt, auf dem besten Wege sind, eine in-
novative Kunst- und Kulturlandschaft zu kreieren, welche Los Angeles als »eine
echte Brutstatte fur Talente« (zit. n. Drohojowska-Philp 2011, 62) und als das
»neue Mekka der amerikanischen Kunst« (art 2011, 21) ausweist. Dies habe — so
T. Gaehtgens (zit. n. art 2011, 38)

»mit der Lebenseinstellung in Kalifornien zu tun. Die Landschaft, das Meer, das Licht,
die Hitze, das sind Elemente, die im Werk von Kiinstlern wie James Turrell, Robert
Irwin oder Larry Bell eine wichtige Rolle spielen. Auch das Innovative fallt auf, die
Begeisterung fiir neue Technologien, wenn etwa Leute wie Craig Kauffman oder John
McCracken neue Kunststoffe fiir ibre Arbeiten nutzen. Andererseits setzt sich eine junge
Kulturlandschaft wie Kalifornien aus vielen Ethnien zusammen. «

Dass ich gerade die Kunst herausgreife, mit der zur Zeit Los Angeles »sein Bild
als Hauptstadt der Moderne« komplettiert (Mejias 2011), kommt nicht von un-
gefiahr — fiihle ich mich doch schon seit Jahrzehnten, spatestens seit meinem Stu-
dium der »heilpadagogischen Kunsterziehung« zu Beginn der 1970er Jahre, in
ihren Bann gezogen; und das erklart auch, warum ich in den vergangenen Jah-
ren, in denen ich in Los Angeles meinen Urlaub verbracht habe, immer wieder
Kunstlandschaften aufgesucht und rezipiert habe. Dabei galt mein Interesse aber
nicht nur der zeitgenossischen, bildenden Kunst, sondern ebenso der sogenann-
ten AufSenseiter-Kunst (dazu Theunissen 2008), vor allem einer Kunst von self-
taught artists, die keine kunstlerisch-akademische Ausbildung durchlaufen haben
und dennoch mit auffergewohnlichen, unkonventionellen Werken imponieren.
Auch hierzu hat Los Angeles einiges zu bieten. Ein Meisterwerk sind unzweifel-
haft die Watts Towers, eine aus Stahlrohrtiirmen bestehende, mit Keramik- und
Fliesenstiicken, Glasscherben und Muscheln mosaikhaft verzierte Skulptur, an
der Simon Rodia, ein Einwanderer und Arbeiter aus Italien, 33 Jahre lang, von
1921 bis 1954, in seiner Freizeit gearbeitet hat. Ferner gelten sogenannte Art
Centers als »Brutstitten fir AufSenseiter-Kunst«, und wohlwissend, dass solche
Einrichtungen in den USA im Bereich der Behindertenhilfe eine prominente Rolle
spielen — so zum Beispiel das Pure Vision Art Studio in New York, das Creative
Growth Art Center in Oakland, CA oder das kalifornische Southside Art Center
in Sacramento, Auburn, Roseville und Elk Grove — fasste ich fiir das Jahr 2010
den Entschluss, im Rahmen meines Urlaubs Art Centers behinderter Menschen
im Raum Los Angeles aufzusuchen. Diese Stippvisiten hatten sich gelohnt. Ich
war begeistert von dem, was mir an authentischen Bildwerken prasentiert wurde,
und ebenso tiberzeugend waren die Konzepte einer »offenen« Atelierkunst und
Einbindung ins Gemeinwesen. Die freundlichen BegrifSungen, die Freude, der
Stolz und die Offenheit, mit der mir einzelne Kiinstler und Kiinstlerinnen ihre
Werke vorstellten sowie die anregenden Gespriche mit Rebecca Hamm aus Clare-
mont, CA und einigen anderen Kiinstlerinnen und Kiinstlern, die fiir die Assis-
tenz zustandig waren, beforderten letztlich meine Neugier, mehr tiber das Leben
behinderter Menschen in Kalifornien und vor allem im Grofsraum Los Angeles zu
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erfahren. Daraufhin bin ich in den drei letzten Jahren dieser Frage gezielt und sys-
tematisch nachgegangen, unter anderem durch einen mehrmonatigen Aufenthalt
in Los Angeles im Rahmen eines Forschungsfreisemesters, das mir freundlicher-
weise von der Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg genehmigt wurde.
Uber wesentliche Ergebnisse dieser Forschungsarbeit im Hinblick auf Autis-
ten berichtet nunmehr das vorliegende Buch. Zum grundlegenden Verstindnis
meiner Ausfithrungen ist es wichtig, zunachst einige Schlusselbegriffe zu klaren.
Dies betrifft den Terminus developmental disabilities, der in Kalifornien
als Behinderungsbegriff sehr gelaufig ist und sich neben Menschen mit einer orga-
nisch bedingten, sogenannten geistigen Behinderung (intellectual disability; fru-
her mental retardation) oder komplexen (z.B. mit einer zusatzlichen physischen)
Beeintrachtigung auf autistische Personen erstreckt (nach DSM 1V: autistic dis-
order; pervasive developmental disorder, not otherwise specified). Nicht erfasst
oder subsumiert wurden unter dem Label der developmental disabilities hiufig
sogenannte high functioning Autisten oder Asperger-Autisten (nach DSM IV: As-
perger’s disorder). Dagegen richtet sich heute massive Kritik von Regional Cen-
tern (dazu spiter), nonprofit-Organisationen oder Elternvereinen (z.B. Foothill
Autism Alliance; Exceptional Minds; Tierra del Sol Foundation), von Fachver-
banden (z. B. Autism Society of Los Angeles) und vom Autistic Self Advocacy Net-
work (ASAN), einer der wichtigsten Selbstvertretungsorganisation in den USA,
die im Autism Rights Movement (ARM) des fithrende Rolle hat. Sie vertritt an-
stelle der verschiedenen klinischen Bilder des Autismus (frithkindlicher Autis-
mus, low functioning autism, Asperger-Syndrom, high functioning autism, aty-
pischer Autismus ...) die Sicht eines autistischen Spektrums (autism spectrum).
Neben wissenschaftlichen Erkenntnissen ist es insbesondere ihrem politischen
Einfluss zu verdanken, dass die American Psychiatric Association (APA) auf die
fundierte Kritik reagiert hat, und mit der Revision ihres DSM IV, dem DSM 5,
auf die bisherigen Einteilungen verschiedener Formen des Autismus verzichtet.
Stattdessen sind unter dem neuen Begriff autism spectrum disorder, der die bis-
herigen Autismus-Diagnosen enthilt, zentrale Merkmale des Autismus zusam-
mengestellt worden, aus denen ein individualisiertes Bild einer »autistischen Sto-
rung« erfasst werden soll (dazu Theunissen 2012b; 2014). Diese Neuerung wird
vor allem in Kalifornien von einer grofSen Gruppe an Eltern, Familien und Autis-
ten (z.B. Aktivisten vom ASAN; Stephen Hinkle; Howard McBroom) begriifst,
erhoffen sie sich doch dadurch eine bessere Berticksichtigung (eligibility) und
Unterstutzung (supports) durch die Regional Center (vgl. auch Adams 2010).
Nach dem ASAN ist Autismus keine schwerwiegende, zu eliminierende Krank
heit, sondern eine neurological variation in Form eines menschlichen Seins (neuro-
diversity), die bei etwa 1 % der Bevolkerung in Erscheinung tritt und als develop-
mental disability klassifiziert wird. Dieser Wert ist soeben Ende Marz 2012 vom
US-amerikanischen National Institute of Mental Health (vgl. CDC 2012) auf der
Grundlage reprasentativer Erhebungen aus mehreren US-Bundesstaaten bestatigt
worden: » What was once considered a rare disorder is now reported as affecting
1 in 88 children« (Insel 2012). Wie in den USA wird heute ebenso in vielen an-
deren Staaten Autismus wesentlich haufiger diagnostiziert als noch vor etwa 30
Jahren. Auch in Deutschland rechnen Experten mit etwa 1,16 % Menschen im
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Autismus-Spektrum, davon werden 2/3 dem sogenannten Asperger-Syndrom oder
hochfunktionellen Autismus zugeordnet (vgl. Bolte 2010, 211). Was die Hinter-
griinde dieser weltweit zu beobachtenden Zunahme an Autismus-Diagnosen be-
trifft, so wird in den USA

1. vor allem auf ein wachsendes gesellschaftliches Verstindnis gegentiber behin-
derten Menschen,

2. auf eine grofSere Sensibilitat in Bezug auf Autismus, vor allem im Hinblick auf

das sogenannte Asperger-Syndrom,

. auf veranderte Kriterien zur Diagnostizierung von Autismus,

. auf eine frihere Diagnostizierung im frihkindlichen Alter

5. sowie auf verfeinerte, genauere Instrumente zur Erfassung von Verhaltenswei-
sen im sogenannten Autismus-Spektrum verwiesen (Raymaker 2008, 3).

S

Zudem wurde in den USA der grofite Zuwachs an Autismus-Diagnosen bei Kin-
dern registriert, die bisher von sozialen Systemen (z.B. Schul- oder Gesundheits-
behorden) marginalisiert wurden (Kinder aus sozial schwachen Familien, Afri-
can American, Hispanic; vgl. CDC 2012; Insel 2012). Die allgemeine Zunahme
an Autismus-Diagnosen bedeutet freilich nicht, dass in den letzten Jahren die
Zahl an Autisten in der Bevolkerung gestiegen ist, sondern dass viele — haufig als
mental retarded (geistig behindert) oder seriously emotionally disturbed (schwer
emotional gestort) fehldiagnostiziert — nicht adiaquat erfasst waren, so dass mitt-
lerweile in einigen Staaten die Dunkelziffer an autistischen Personen deutlich zu-
ruckgegangen sein durfte. Dabei bleibt grundsatzlich festzuhalten: » The extent to
which these increases reflect better case ascertainment as a result of increases in
awareness and access to services or true increase in prevalence of ASD |autistic
spectrum disorders, G. T.] symptoms is not known« (CDC 2012, 1f.).

Bekanntlich gelten die Vereinigten Staaten von Amerika (USA) mit Kanada und
den skandinavischen Lindern als weltweit fithrend auf dem Gebiet der Behinder-
tenarbeit. Empowerment und Inklusion, die beiden bedeutsamsten Wegweiser
zeitgemifer Behindertenarbeit, aber auch fortschrittliche Konzepte wie Deinsti-
tutionalisierung und Community Living (Leben in der Gemeinde), Supported Li-
ving (Unterstutztes Wohnen) oder Supported Employment (Unterstiitzte Beschaf-
tigung), stammen aus Nordamerika und spielen in der Behindertenhilfe in den
USA schon seit geraumer Zeit eine prominente Rolle (Theunissen 2009; 2012a).

Welchen herausragenden Stellenwert dem Empowerment-Gedanken zukommt,
wird daran sichtbar, dass von mehreren Gemeinden mit etwa 2,5 Millionen
Einwohnern im GrofSraum Los Angeles das Jahr 2012 als The Year of Em-
powerment ausgerufen wurde. Durch zahlreiche Veranstaltungen zu Themen wie
Umwelt, wirtschaftliche Entwicklung, soziale Unruhen, Kunst und Kultur, Ent-
wicklung des Gemeinwesens, offentliche Sicherheit und Gerechtigkeit, Gesund-
heit, humane Dienste, Dienste fiir Senioren, Erziehung und Behinderung sol-
len Burger dazu angestiftet werden, sich als collective voice in ihren Gemeinden
gesellschaftspolitisch zu engagieren und fiir mehr Lebensqualitit einzusetzen (vgl.
Empowerment Congress 2012). Anfinge dieser kommunalen Empowerment-Ini-
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tiative reichen zuriick ins Jahr 1992, als der Aufbau einer »dynamischen Part-
nerschaft« im Gemeinwesen zwischen nachbarschaftlichen Gruppen, Bewohnern
eines Stadtteils, freiwillig engagierten Biirgern, Non-profit-Organisationen, Ge-
schiftsleuten, religiosen Einrichtungen und der kommunalen Politik und Verwal-
tung auf den Weg gebracht wurde.

Ein weiterer wichtiger Aspekt, der mich neben meinen eingangs genannten
Motiven veranlasst hat, in erster Linie den GrofSraum Los Angeles im Hinblick
auf das Leben von Autisten zu untersuchen, bezieht sich auf das System der Be-
hindertenhilfe in Kalifornien, welches mit seinen Regional Center in den USA ein-
zigartig ist. Wie wir noch sehen werden, kommt ihnen eine Schlisselfunktion zu.

Was meine Untersuchung betrifft, so bin ich mehrgleisig vorgegangen:

e durch eine allgemeine literaturbezogene Recherche und Erfassung von Online-
Informationen in Bezug auf Behindertenarbeit im Raum Los Angeles,

e durch Erstellung einer Liste an Behorden, Einrichtungen und Organisationen,
denen eine leadership (fuhrende Rolle) zukommt,

e durch Gespriche und Leitfadeninterviews, Hospitationen und Beobachtungen
»vor Ort« unter Beriicksichtigung spezieller Fragestellungen, die sich auf
unterschiedliche Bereiche wie frithe Hilfen, familienunterstiitzende Dienste,
Familienarbeit, allgemeine Schule, Sonderschule, nachschulische Bildung?,
Erwachsenenarbeit, Beschiftigung auf dem Ersten Arbeitsmarkt, Behinder-
tenwerkstitten, Unterstiitztes Wohnen, Leben in einer Wohngruppe, biirger-
schaftliches Engagement, Freizeitgestaltung, Selbstvertretung, Wohnen und
Leben im Alter erstreckt,

e durch ergidnzende Recherchen und Aufsuchen weiterer Gesprachspartner bzw.
Organisationen, von denen ich noch interessante Informationen erwarten
konnte.

Vor diesem Hintergrund gliedert sich mein Buch in zwei Hauptteile: Es beginnt
mit der Darstellung der Regional Center, der die Beschreibung der Konzepte und
Arbeit prominenter Dienstleister (provider) folgt, die fur die konkrete Praxis vor
Ort (z.B. in Bezug auf Arbeitsangebote, Erwachsenenbildung, gesellschaftliche
Integration und Inklusion, Wohnen) zustiandig sind. Abgerundet wird der erste
Teil der Schrift mit einem Kapitel tiber die Selbstvertretung von Autisten. Alles
in allem lasst sich aus dem ersten Teil das Fazit ziechen, dass das dargestellte Sys-
tem der Behindertenarbeit fur die hiesige Situation anregend ist, aber nicht auf
unsere Verhaltnisse unvermittelt iibertragen werden darf. So kommt zum Beispiel
den Regional Center im kalifornischen System der Behindertenhilfe eine Schlus-
selfunktion zu, welche fir eine Bottom-up-Praxis wegbereitend ist, die dem Em-
powerment von Personen mit developmental disabilities (einschl. Autismus) dient.

3 Um von vornherein Missverstandnissen vorzubeugen, mochte ich anmerken, dass im an-
gloamerikanischen Sprachraum der Begriff education fir Bildung (einschliefSlich Erzie-
hung, Forderung, Unterricht) steht.
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Hierzulande dominiert hingegen eine Top-down-Praxis, indem Eltern, Verbande,
Triger der Behindertenhilfe oder Professionelle auf das Leben mit Autismus maf3-
geblich Einfluss nehmen. Das betrifft insbesondere die Bereiche des Wohnens und
Arbeitens, die uns vor Augen fiithren, dass mit unterschiedlichen Formen eines
Unterstutzten Wohnens (supported living) und einer Unterstutzten Beschaftigung
(supported employment)* quasi kontrapunktisch zum (hiesigen) institutionsbe-

4 Befragungen und Schitzungen zufolge befinden sich heute etwa 20 % aller Erwachsenen
mit developmental disabilities (einschliefflich Autismus) aus dem Grofsraum Los Angeles
in unterstiitzten (Einzel-)Wohnformen wie supported living oder independent living. 55—
60 % aller Erwachsenen mit developmental disabilities leben in ihren Herkunftsfamilien.
10-20 % aller Erwachsenen im Autismus-Spektrum scheinen weithin selbststandig ohne
Unterstiitzung zu leben (diese Angabe, die sich mit Befunden aus Grof$britannien weithin
deckt (dazu Barnard et al. 2001, 6), beruht nur auf Vermutungen einiger Gesprachspart-
ner und ist nicht belegt; hinter dieser Angabe verbirgt sich auch eine Dunkelziffer an Per-
sonen in Armut und Benachteiligung, die als homeless gelten).

Was Kalifornien betrifft, so befanden sich hier 2003 »more than 87 % percent of re-
sidents with ID/DD receiving residential services |...] in locations with fewer than 16 in-
dividuals« (Waldman & Perlman 2006, 237) und 2006 etwa 87 % dieser Personen in
Wohnformen bis zu sechs Plitzen und 10 % in Einrichtungen iiber 16 Plitzen (Prouty
et al. 2007).

USA-weit leben heute iiber 70 % aller Menschen mit intellectual disabilities/develop-
mental disabilities, die nicht in ihrem Herkunftsmilieu wohnen, im supported living, in-
dependent living, in smaller group homes (1-3 Plitze) oder in larger group homes (4—6
Pliatze; dazu auch Theunissen 2009, 375f.; 2012a, 144).

Auch in Deutschland wohnen tiber 50 % aller Erwachsenen mit Autismus im elter-
lichen Zuhause; nach Befragungen leben etwa 35 % in Heimen, ungefihr 1% im soge-
nannten betreuten Einzelwohnen, 2 % im sogenannten betreuten Gruppenwohnen und
8 % selbststindig (Baumgartner, Dalferth & Vogel 2009, 112ff.). Folglich dominiert
hierzulande eindeutig eine Institutionalisierung autistischer Personen.

Etwa 15 % aller Erwachsenen mit developmental disabilities (einschliefSlich Autismus)
arbeiten in Kalifornien (USA-weit sind es derzeit etwa 30 %, davon 9,5 % im group sup-
ported employment) im Rahmen einer Unterstiitzten Beschiftigung (supported employ-
ment), und etwa 14,5 % (USA-weit etwa 24 %) sind in Behindertenwerkstitten (shel-
tered workshops; adult day centers) titig (Butterworth et al. 2011, 10ff., 94). Diejenigen,
die keiner bezahlten Tatigkeit nachgehen (65-68 %), erhalten, soweit sie tiber die Regio-
nal Center erfasst sind (insgesamt erhalten etwa 25 % aller Autisten keine Unterstiitzung
durch die Regional Center), im Los Angeles County grofitenteils gemeindebezogene An-
gebote einschliefSlich der Moglichkeit zu biirgerschaftlichem Engagement (USA-weit sind
es ca. 43 % an Personen mit ID/DD, die alternativ zu einer Arbeit auf dem ersten Arbeits-
markt oder in einer speziellen Einrichtung »non-work services« erhalten (ebd., 12)). Lei-
der liegen mir keine genauen Zahlen tiber Arbeitsverhiltnisse von autistischen Personen
vor. Im GrofSraum von Los Angeles scheinen 20-30 % aller Autisten im Erwachsenen-
alter auf dem ersten Arbeitsmarkt und etwa 20 % in beschiitzten Arbeitsstitten titig zu
sein. Insgesamt arbeitet in Kalifornien ein geringer Prozentsatz an autistischen Erwachse-
nen (ca. 2,5 %) ohne oder nur mit minimaler Unterstiitzung auf dem ersten Arbeitsmarkt.

Demgegeniiber sind in Deutschland bis zu 65 % der Erwachsenen aus dem Autismus-
Spektrum in Werkstitten fir behinderte Menschen und etwa 5 % auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt beschiftigt; etwa 30 % sind ohne Arbeit (Baumgartner, Dalferth & Vogel
2009, 14f.). Auch in dem Zusammenhang dominiert hierzulande eindeutig die Institutio-
nalisierung autistischer Personen. Jedoch ist im Unterschied zu Kalifornien bzw. den USA
(dazu Butterworth et al. 2011, 22) der Anteil an Personen aus dem autistischen Spekt-
rum, die keiner bezahlten Beschiftigung nachgehen, wesentlich geringer.
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zogenen Denken, Planen und Handeln inklusive Angebote im Gemeinwesen fiir
alle Personen — unabhingig der Art oder Schwere des Autismus — geschaffen
werden konnen. Wichtige Anregungen beinhalten dartber hinaus Wege, die im
Hinblick auf ein burgerschaftliches Engagement behinderter (autistischer) und
nichtbehinderter Menschen beschritten werden. Solche Wege, die ein inklusives
Gemeinwesen und eine inklusive Kultur mit Leben fillen, setzen ein gewisses
MafS an Akzeptanz, Wertschiatzung und Toleranz gegentiber Menschen im Au-
tismus-Spektrum voraus, welches hierzulande groftenteils erst ansatzweise beob-
achtet werden kann.

Im zweiten Hauptteil wird ein Blick auf das System Schule geworfen, bei dem
die Frage der schulischen Bildung und Inklusion autistischer Schiiler und Schiile-
rinnen im Vordergrund steht. Diese ldsst sich im Hinblick auf Fragen zum Um-
gang mit Verhaltensauffilligkeiten (behavior problems) in Schule und Unterricht
nicht losgelost betrachten. Dieser zweite Teil zeigt auf, dass mit dem US-ameri-
kanischen Erziehungs- und Bildungssystem (vgl. Public Law 108-446) Voraus-
setzungen fur eine schulische Inklusion geschaffen wurden, die keinen Ausschluss
von Kindern und Jugendlichen aufgrund einer Behinderung (Autismus) vorsieht.
Damit ist dieses System einer Einheits- oder Inklusionsschule dem unsrigen, ge-
gliederten Schulsystem mit segregierenden Sondereinrichtungen formal tiberle-
gen.’ Vorzige des US-amerikanischen Systems ergeben sich zudem dort, wo eine
aktive Mitwirkung von Eltern und Jugendlichen an der Planung eines individuel-
len (sonderpadagogischen) Unterstiitzungsbedarfs vorgesehen ist. Allerdings be-
stehen im US-amerikanischen Erziehungs- und Bildungswesen Unterschiede zwi-
schen einer schulischen und unterrichtlichen Inklusion, weshalb die Adaption des
Modells der »Schule fiir alle« an die hiesigen Verhiltnisse einer differenzierten
Betrachtung bedarf. Das betrifft ebenso Situationen, in denen ein qualitativ hoch-
wertiger Unterricht in einer US-amerikanischen »Schule fiir alle« nicht gesichert
erscheint sowie die schulischen Interessen, Moglichkeiten und Mittel begrenzt zu
sein scheinen, um schwere Verhaltensprobleme zu bewaltigen.

5 Etwa 86 % aller autistischen Schiilerinnen und Schiiler besuchen in Kalifornien eine all-
gemeine Schule. Dort werden ca. 43 % der Betroffenen zu tiber 80 % ihres Schultages
in speziellen Klassen unterrichtet; 29 % partizipieren tiber 80 % ihres Schultages am ge-
meinsamen Unterricht mit nichtbehinderten Kindern und Jugendlichen. Ungefahr 10 %
werden in 6ffentlichen oder privaten Sonderschulen unterrichtet (vgl. RCLBR 2007, 44).

Fiir Deutschland gibt es leider keine verlasslichen Angaben. Es darf angenommen wer-
den, dass die meisten Schiiler mit einem sogenannten frithkindlichen Autismus oder aty-
pischen Autismus und geistiger Behinderung in einer Schule mit dem Forderschwerpunkt
geistige Entwicklung unterrichtet werden (dazu Trost 2010, 158; auch Baumgartner,
Dalferth & Vogel 2009, 16). Es scheinen sich aber auch in anderen Forderschulen (K, L,
E/V) nicht wenige autistische Schiiler zu befinden (Trost 2010, 158). Etwa 1/3 aller Schi-
ler aus dem Autismus-Spektrum, vor allem jene mit dem sogenannten Asperger-Syndrom
(>50 %), werden Befragungen und Schitzungen zufolge in allgemeinen Schulen unter-
richtet (ebd., 159f.). Unberiucksichtigt bleibt bei allen Angaben sowohl in Bezug auf Ka-
lifornien als auch Deutschland eine Dunkelziffer an autistischen Schiilerinnen und Schii-
lern (v.a. sogenannte HF-Autisten) in allgemeinen Schulen (RCLBR 2007, 44).
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Zusammenfassend mochte ich festhalten, dass sich der Staat Kalifornien eine
fithrende Rolle im Hinblick auf Dienstleistungen, Forschung, Wissen und Best
Practice fir Menschen im Autismus-Spektrum attestiert:

»California leads in services for ASD [...] No other state has such an exten-
sive infrastructure of community based programs and services across multiple
systems of care available to individuals with ASD and their families. Many dedi-
cated and skilled individuals work within these systems to provide high quality
services« (RCLBR 2007, 8); und an anderer Stelle heifst es: » California leads in
science, knowledge, and best practices on ASD. California is one of the leaders in
the nation in the development of groundbreaking science, knowledge, and best
practices on ASD« (ebd., 9). Tatsichlich gibt es sowohl im GrofSraum Los Ange-
les als auch in anderen Landkreisen Kaliforniens zahlreiche und renommierte, zu-
meist an Universitdten angegliederte Institute (z.B. Tarjan Center, the Center for
Autism Research & Treatment, the Semel Institute and Resnick Neuropsychia-
tric Hospital at the University of California, Los Angeles; the Boone Fetter Clinic,
Diagnostic, Clinical & Research Center for Autism at Childrens’s Hospital Los
Angeles; the Medical Investigation of Neurodevelopmental Disorders Institute
at the University of California, Davis; the Autism Research Program at the Uni-
versity of California, San Diego; the Pervasive Developmental Disorders Clinic
at the University of California, San Francisco; the Koegel Autism Research Cen-
ter at the University of California, Santa Barbara), die sich explizit der klinischen
Autismusforschung und/oder der Untersuchung wirksamer (evidence-based)
Therapien oder Interventionen verschrieben haben. Das betrifft nicht etwa nur
an der Universitit of California Los Angeles (UCLA) erprobte Verfahren in An-
lehnung an I. O. Lovaas< Applied Behavior Analysis (ABA), die in der Los Ange-
les Area dominieren, sondern ebenso die Pivotal Response Treatment (PRT) oder
andere padagogisch-therapeutische Interventionsmodelle (z.B. natural interven-
tions; positive behavior strategies & supports), die vor allem von R. u. L. Koegel
und Team an der University of California, Santa Barbara entwickelt und evalu-
iert werden. Diese, tiber ABA hinausgehenden, nicht selten ressourcen- oder star-
kenorientierten, familien- und gemeindebezogenen Interventionen gewinnen als
wegbereitende Instrumente und Programme fiir gesellschaftliche Inklusion, Par-
tizipation und Empowerment in Kalifornien zusehends an Bedeutung und finden
nach meinen Beobachtungen gleichfalls im GrofSraum von Los Angeles immer
mehr Zuspruch. Vor dem Hintergrund dieser Entwicklung, die durch meine Aus-
fuhrungen gestiitzt wird, scheinen sich Kalifornien und insbesondere Los Ange-
les in der Tat gut zu positionieren, wenn es um Dienstleistungen fir Personen aus
dem Autismus-Spektrum und ihren Familien geht.

Bedanken mochte ich mich bei allen, die das Buchprojekt unterstiitzt haben,
insbesondere bei Henriette Paetz fiir Ubersetzungs- und Zuarbeiten sowie Diane
Anand, Mary Bauman, Yudi Bennett, Rebecca Burkhardt, Pamela Clark, Rose
Chacana, Karla Estrada, Nancy Franklin, Juan Godinez, Casey Gregg, Ray Haira-
patian, Rebecca Hamm, Amy Hanreddy, Stephen Hinkle, Addison Hobbs, Harry
Van Loon, Howard McBroom, Rosemarie Martinez, Sylvia Martinez, Steve Miller,
Brenda Miranda, Jessica Morrow, Debbie Moss, Ari Ne’eman, Emily Owens,
Jacki Pemental, Edward Perez, Gail Peters, Jorge Preciado, Gabriela Rojo, Scott
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Shepard, Eileen Skone-Rees, Maggie Smith, Jeff und Cindy Strully, Allen Terrell,
David Thompson, Judith Weber, Bob Williams und Laura Zeff fiir anregende
Gespriche. Ferner bedanke ich mich bei Hanna Rosahl-Theunissen fiir ihr Ver-
standnis fir meine langeren Aufenthalte in Los Angeles und Herrn Dr. Klaus-
Peter Burkarth vom Kohlhammer Verlag fur die gute Zusammenarbeit.
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1 Regional Center

Im Unterschied zu allen anderen US-Staaten gibt es in Kalifornien sogenannte
Regional Center, deren prominente Aufgabe darin besteht, alle Dienstleistungen
und Unterstiitzungsformen fur Menschen mit developmental disabilities zu koor-
dinieren. Dieses System der Regional Center wird von nicht wenigen Fachleuten
als vorbildlich und nachahmenswert fur die gesamten USA eingeschitzt.

1.1 Historisches

Bis vor wenigen Jahrzehnten war es in den USA, ja weltweit Gepflogenheit, Men-
schen mit developmental disabilities in grofSen Institutionen zu hospitalisieren.
So gab es zum Beispiel in Kalifornien 1966 sieben staatliche Institutionen, in
denen 13200 Personen unter menschenunwirdigen Bedingungen ein tristes Le-
ben fristen mussten (FDLRC 2006). Diese Situation stand seit den spaten 1950er
Jahren im Kreuzfeuer der Kritik. Ahnlich wie in Deutschland, wo es seinerzeit
zur Grundung der Elternvereinigung Lebenshilfe gekommen war, hatte sich da-
mals in Kalifornien eine Gruppe an Eltern behinderter Kinder und Professio-
nellen (Uberwiegend Hochschullehrer) formiert, die die Zustidnde in den Institu-
tionen nicht langer hinnehmen wollten und sich fir die Verbesserung der Lage
behinderter Menschen politisch engagierten:

»Around the state, groups such as the Exceptional Children’s Foundation in Los
Angeles, San Francisco Aid to Retarded Children, and others were providing support
for families and programming for persons with mental retardation by operating private
schools, activity centers, sheltered workshops and residential services. In response to
parent requests, church groups and other charities also began offering similar programs«
(FDLRC o. ]. b, 2).

Der elterliche Protest, der zu selbstorganisierten Empowerment-Gruppen und
Vereinigungen fiihrte, fand in Kalifornien politisches Gehor, was dazu fihrte,
dass unter der Regie von Frank D. Lanterman, einem einflussreichen Landespoli-
tiker, mit der Griindung von zwei sogenannten Regional Centern in San Fran-
cisco und Los Angeles ein Pilotprojekt zur Verbesserung der Lage behinderter
Menschen auf den Weg gebracht wurde. Diesbeziiglich liefSen sich die Refor-
mer von der Uberzeugung leiten, dass statt einem medizinisch-psychiatrischen
Leitmodell (dazu Theunissen 2012a) ein sozialpddagogisches Prioritit haben
sollte: » The great majority of the population of our hospitals require non-medical
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