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0. Zusammenfassung

Da Autismus in der Gesellschaft noch immer zu wenig bekannt ist, ist es mir wichtig
zu zeigen, was Autismus ist und was es fur Familien bedeutet, mit einem Kind zu
leben, das den frihkindlichen Autismus aufweist. Meine Arbeit ist eine Literaturarbeit
und eine systematische Literaturibersichtsarbeit. Die verwendeten Studien konzent-
rieren sich auf Menschen mit dem frihkindlichen Autismus — Menschen mit dem As-
perger Syndrom sind ausgeschlossen. Vor allem die Pflege spielt im Familienleben
und auch fir die Autistinnen selbst eine grofl3e Rolle. Die Eltern leiden haufig unter
der Isolation. Sie sind mit der Pflege ihres Kindes oft tberfordert und fiihlen sich da-
bei auch von Arztinnen, Psychologinnen und Pflegepersonen mit ihnren Sorgen und
Angsten alleine gelassen. Zu dieser Isolation kommt es, weil sich in der Bevolkerung
kaum jemand mit dem Thema Autismus auskennt. Da man Autistinnen ihre Stérung
nicht ansieht, kommt es zu Stigmatisierung aufgrund des ungewdhnlichen Verhaltens
des autistischen Kindes. Diese Kinder wirken auf die Umwelt abwesend, so als ob
sie in einer anderen Welt leben wirden. AulRenstehende wissen haufig auch einfach
nicht, wie sie mit Autistinnen umgehen sollen. Sogar fur die Eltern ist der Umgang
mit ihrem Kind nicht leicht.

Frahkindliche Autistinnen kénnen sich nicht selbst pflegen und brauchen viel Unter-
stitzung. Die Eltern sind sehr darum bemdiht, dass ihr Kind méglichst selbststandig
wird. Sie dirfen ihr Kind aber auf keinen Fall zu einer Ubung drangen oder gar dazu
zwingen. Es muss wirklich besonders darauf geachtet werden, dass die Autistinnen
die Hilfe auch annehmen und von ihren Fahigkeiten her bereit sind, diese Handlun-
gen auch auszufuhren.

Ich werde daher in meiner Arbeit Ubungen vorstellen, wie man diese Kinder bei der
Selbstpflege fordern und unterstiitzen kann.

Ich ziehe aus meiner Arbeit u.a. den Schluss, dass es fur die Eltern in allen relevan-
ten Bereichen kompetente Stellen geben misste, sodass sie sich nur an eine einzige
Einrichtung wenden muissen, wenn sie Fragen haben oder Unterstlitzung brauchen.
Aus den Medien sollte man auRerdem mehr zu dem Thema Autismus erfahren. Das
wurde ebenfalls dazu beitragen, die Isolation der Eltern zu verhindern. Vor allem
Psychologinnen und Pflegepersonen mussten sich mit dem Thema Autismus besser

auskennen und sollten sich daher entsprechend fort- und weiterbilden.



0.1. Abstract

Since there is still insufficient knowledge about autism in today’s society so | find it
important to explain what autism actually is and what living with a child who suffers
from infantile autism means for the families. My paper is a literary research and a
systematic review. The surveys used focus on people with autism — people with As-
perger syndrome are excluded.

Especially the care plays a major role in family life and for the autists themselves.
Parents often suffer from isolation and are frequently overextended with taking care
of their child and are feeling left alone with their ensuing sorrows and fears by doc-
tors, psychologists and nursing staff. This isolation is the result of a widespread lack
of knowledge about autism among people in general. As autistic children cannot be
identified straight away as such stigmatisation occurs due to the unusual behaviour
of the autistic child. These children seem to be absent-minded and give the impres-
sion of living in a world apart. Often outsiders simply don’t know how to approach
children suffering from autism. Even for the parents it is a challenge to deal with their
autistic child.

Children who suffer from infantile autism are not able to take care of themselves and
need a lot of support and help from others. The parents put al lot of effort into ena-
bling their child to become as independent as possible. However, they definitely
mustn’t pressurize of even force their child into carrying out any exercises. They have
to make sure at any stage that the autistic child is both willing and sufficiently pre-
pared to perform these exercises and to accept help.

In my thesis | will therefore also present exercises that aim at supporting children in
taking care of themselves autonomously.

From my research on this topic | have concluded that for these parents institutions
need to be created which cover all relevant aspects so that they can turn to one
place only for advice or support.

Moreover the media should more information on the topic of autism so as to inform
the general public. This would contribute to preventing parents” isolation.

It is particularly important that psychologists and nursing staff have good knowledge
of autism and that they keep receiving appropriate training and further education on

this subject.
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1. Einleitung

1.1. Beschreibung des Problems

Das Thema meiner Diplomarbeit ist die Bedeutung der Pflege im Leben des Men-
schen mit fruhkindlichem Autismus. Von Autismus hort oder liest man im Vergleich
zu anderen Erkrankung relativ wenig und viele Menschen wissen nicht, was Autis-
mus wirklich ist. Ich méchte mit dieser Arbeit zeigen, was es fur Arten von Autismus
gibt, wobei ich auf den frihkindlichen Autismus genauer eingehen werde und ich
werde vor allem erlautern, welche zentrale Stelle die Pflege im Alltag von frihkindli-
chen Autistinnen und deren Pflegepersonen einnimmt. In diesem Zusammenhang
werde ich darauf eingehen welche Therapieansatze es gibt.

Da man Autistinnen ihre psychische Stérung oft nicht ansieht, ist es manchmal ein
langer Weg, bis Autismus diagnostiziert wird. Well viele Autistinnen nicht fahig sind,
sich um sich selbst zu kimmern, beziehungsweise sich selbst zu pflegen, leben viele
in Pflegeheimen oder betreuten Wohnheimen. Wobei man in diesem Zusammen-

hang die Begriffe Pflege und Fursorge klar voneinander abgrenzen muss.

1.2. Ziel der Arbeit

Es ist notwendig, dass mehr Verstandnis fur Autistinnen und ihre Angehdrigen er-
reicht wird. Da vor allem frihkindliche Autistinnen schwere Handlungs- und Kommu-
nikationsstérungen aufweisen, sollen MaRnahmen aufgezeigt werden, wie man die
von dieser Storung Betroffenen am besten bei der Selbstpflege férdert. Daher ist es
mir ein Anliegen zu zeigen, wie wichtig die Pflege im Leben einer Autistin ist. Da Au-
tismus nicht heilbar ist, ist es von besonderer Bedeutung, dass Autistinnen lernen,
maoglichst selbststandig zu sein. Denn Autismus wird die Betroffenen ihr ganzes Le-
ben lang begleiten. Es sollen in diesem Zusammenhang auch Therapieansatze auf-

gezeigt werden.

1.3. Erkenntnisinteresse und Ausgangslage

Von Autismus hort oder liest man im Vergleich zu anderen Erkrankung relativ wenig
und viele Menschen wissen nicht, was Autismus wirklich ist. Ich mdchte mit dieser
Arbeit zeigen, was es fur Arten von Autismus gibt, werde auf den frihkindlichen Au-
tismus genauer eingehen, und erlautern welche Rolle die Pflege im Alltag von frih-
kindlichen Autisten spielt und welche Therapieansatze es gibt. Da man Autisten ihre

11



psychische Stérung oft nicht ansieht, ist es manchmal ein langer Weg, bis Autismus
diagnostiziert wird.

1.4. Forschungsfragen

Da Autismus nicht heilbar ist, wird Pflege das ganze Leben lang fir Autistinnen eine
zentrale Rolle spielen. Aus diesem Grund lauten meine zwei Forschungsfragen:

1. Welche Pflegeprobleme haben Autistinnen?

2. Wie kann man Autistinnen bei der Selbstpflege fordern?

2. Autismus

2.1. Was ist Autismus?

Zu Beginn des zweiten Kapitels werde ich erklaren, was Autismus ist und wie diese
Stoérung definiert wird und méchte einen tieferen Einblick in diese Stérung geben.
Kamp-Becker und Bdlte beschreiben die wesentlichen Merkmale dieser Stérung fol-
gender Mal3e:

LAutistische Stérungen sind gepragt durch deutliche Auffalligkeiten im Bereich der
sozialen Interaktion und Kommunikation sowie durch repetitives, stereotypes Verhal-
ten. Die Auffalligkeiten bestehen von friher Kindheit bis ins Erwachsenenalter und
zeigen sich in allen Lebenssituationen. Durch Behandlungsmal3nahmen kdnnen sie
zwar gebessert, jedoch nicht geheilt werden® (Kamp-Becker und Bélte, 2011, 12).
Autistinnen ziehen sich schon sehr friih zurtick und tauchen in ihre eigene Welt ein.
Warum das geschieht, ist bis heute nicht geklart. Autistinnen ,sind Menschen, die
wie Gefangene im Kerker ihres eigenen Ichs leben® (Sellin, 2009, 162).

Da Autistinnen massive Storungen in der sozialen Interaktion haben, sind sie nicht
imstande, das Verhalten anderer Menschen zu verstehen und angemessen darauf
zu reagieren. Dies fuhrt zu einer permanenten Verunsicherung.

Man kann davon ausgehen, dass Autistinnen vieles in ihrer Umgebung als bedroh-
lich wahrnehmen, weil sie keine Ordnung darin sehen und nicht in der Lage sind, das
Verhalten der Umwelt zu deuten. Dies kommt daher, dass sie ihre Eindriicke nicht
ordnen kdnnen und somit auch nicht verarbeiten kdnnen. Autistinnen sind nicht in
der Lage aul3ere Reize als wichtig oder unwichtig zu beurteilen. Sie erleben daher

eine stdndige Reizuberflutung. Um sich vor dieser zu schitzen, kénnte das der
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Grund sein, warum sich Autistinnen zuriickziehen und in ihrer eigenen Welt leben
(vgl. Bernhard-Opitz, 2010, 215 und Sellin, 2009, 162, 175, 176).

Ein weiteres Merkmal ist das stereotype Verhalten von Autisten: ,Neben vélliger Teil-
nahmslosigkeit und Introvertiertheit sind die Stereotypen das augenfalligste Merkmal
des autistischen Zustands® (Sellin, 2009, 177). Autistische Kinder besitzen zwar alle
Sinneswahrnehmung, kénnen diese aber nicht richtig verarbeiten, um Zusammen-
hange verstehen zu kénnen. Durch die dauerhafte Reizuberflutung bedroht, schaffen
Autistinnen durch wiederholtes Verhalten ihre eigene Ordnung und das gibt ihnen
wiederum Sicherheit. Deswegen bekommen sie Panikanfalle, wenn es zu Anderun-
gen kommt. Es gibt eine Reihe von Symptomen und Auffalligkeiten von autistischen
Stérungen wie z.B. gestdrtes soziales Verhalten, Stereotype Verhaltensweisen,
Schlafrhythmusstérungen, auffalliger Blickkontakt und manchmal auch selbstverlet-
zendes Verhalten, aber niemand weil3 wirklich, was im Inneren eines Autistinnen
vorgeht (vgl. Sellin, 2009, 162, 176, 177 und Netzwerk Autismus Vorarlberg, 2012,
www.connexia.at und Dregler 2003, www.dieuniversitaet-online.at und Aschert,
2004, 4).

Hier mochte ich noch eine interessante Detailinformation zur Haufigkeit des Vor-
kommens dieser Stérung geben:

,Ca. 60:10.000 Menschen haben eine Autismus-Spektrums-Stérung. 4-5:10.000
Menschen haben davon eine schwere Form der ASS, einen sogenannten
Frihkindlichen Autismus oder Kanner-Syndrom®, im Verhaltnis von Buben zu
Madchen ungefahr 3:1 (Netzwerk Autismus Vorarlberg, 2012, www.connexia.at und
Remschmidt, 2005, 20).

Nach den internationalen Klassifikationssystemen der Weltgesundheitsorganisation
ICD-10 gehort die autistische Beeintrachtigung zu den Entwicklungsstérungen. Die
drei Hauptmerkmale sind:
e Qualitative Beeintrachtigung in der zwischenmenschlichen Interaktion
e Qualitative Stérung in der Kommunikation und
e Repetitives Verhalten von Interessen und Aktivitaten (vgl. Kamp-Becker und
Bolte, 2011, 12 und Sinzig, 2011, 4).
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2.2. Geschichte des Begriffs ,Autismus”

Hier mochte ich einen geschichtlichen Uberblick tiber die Forschung zum Phanomen
LAutismus® geben.

Der Begriff ,Autismus® kommt aus dem Griechischen und aus dem Lateinischen. Der
griechische Wortanfang ,autos” bedeutet ,selbst“ und beschreibt die Tatsache, dass
diese Kinder in ihrer eigenen Welt leben und in sich gekehrt sind.

Es gab im Lauf der Geschichte der Autismusforschung viele neue Erkenntnisse und
Beschreibungen. Das erste Mal trat der Begriff ,Autismus® wahrscheinlich vor mehr
als 200 Jahren auf. Im Jahr 1799 gab es von Jean Itard die erste genaue Schilde-
rung eines autistischen Kindes. Im Laufe der Zeit gab es auch unterschiedliche Vor-
stellungen dariber, was die Ursache flr autistisches Verhalten ist. So dachte man im
zaristischen Russland, dass diese Menschen besonders religios seien. Sie wurden
daher ,heilige Narren“ genannt. Die Menschen glaubten, dass ihr Verhalten versteck-
te gottliche Nachrichten enthalte (vgl. Dodd, 2007, 1 und Sinzig, 2011, 2).

Im Jahr 1908 beschrieb der Padagoge Theodor Heller Kinder, die sich in den ersten
ein bis drei Lebensjahren normal entwickelten. Erst nach diesen Lebensjahren zeig-
ten sich Auffalligkeiten, wie z.B. der Verlust der Sprache und eine schwere Minde-
rung der Intelligenz. Diese Beeintrachtigung wurde damals ,Dementia infantilis“ oder
,Heller'sche Demenz“ genannt. Diese Symptome schienen der Stérung Autismus
sehr &hnlich zu sein (vgl. Sinzig, 2011, 2).

Von dem Schweizer Psychiater Eugen Bleuler wurde im Jahr 1911 der Begriff ,Au-
tismus® als ein Hauptsymptom der Schizophrenie beschrieben und als medizinischer
Fachausdruck eingefuihrt. Der Psychoanalytiker Sigmund Freud setzte die Begriffe
LAutismus® und ,autistisch® mit den Begriffen ,Narzissmus® und ,narzisstisch“ gleich
und wurde von ihm als das Gegenteil von sozial gedeutet. Autismus und Schizo-
phrenie wurden bis in die 1970er Jahre als Phanomene mit gleicher Krankheitslehre
und Ursache beschrieben. Autismus wurde damals als eine friihe Form der Schizo-
phrenie bezeichnet. Heute werden aber aufgrund von Studienergebnissen von Rutter
im Jahr 1971 Autismus und Schizophrenie als zwei vollig verschiedene Phanomene
angesehen (vgl. Sinzig, 2011, 2 und Noterdaeme, 2011, 1).

Der ,Kanner-Autismus® wurde im Jahr 1943 nach dem amerikanischen Kinderpsy-
chiater Leo Kanner benannt. Kanner stammte aus Osterreich und beschrieb als Ers-

ter den Autismus bei Kindern, die einen Mangel in der sozialen Kommunikation auf-
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weisen und sich nicht bewusst in ihre eigene Welt zuriickziehen, sondern diese Sto6-
rung seit der Geburt hatten. Im Jahr 1944 pragte er dann schlie3lich den medizini-
schen Fachbegriff frihkindlicher Autismus® daflr (vgl. Sinzig, 2011, 2, 3).

Zur selben Zeit wurden von dem Wiener Kinderarzt Hans Asperger vier Kinder be-
schrieben, die auch einen Mangel im sozialen Umgang zeigten, aber mit dem Unter-
schied, dass diese weder Sprachauffalligkeiten noch geistige Auffalligkeiten aufwie-
sen. Er glaubte ebenfalls, dass diese Stérung angeboren sei und nannte dieses
Phanomen ,autistische Psychopathie“. Er ging davon aus, dass es sich um eine ext-
reme Personlichkeit handle und dieses Phanomen vom Vater zum Sohn lbertragen
werde, wobei sie sich nicht vor dem dritten Lebensjahr bemerkbar mache. Er be-
schrieb, dass dieses Phanomen ausschliel3lich Buben aufweisen, die in irgendeinem
Bereich eine aul3erordentliche Begabung zeigen. Seine Forschungen blieben lange
Zeit unbeachtet, da seine Arbeit Gber Jahre hinweg nicht ins Englische tbertragen
wurde. So wurden nur Kanners Publikationen als Orientierung fur weitere Forschun-
gen herangezogen.

Im Jahr 1963 erschien von Van Krevelen eine englische Publikation, die sich mit der
Unterscheidung von Kanners und Aspergers Arbeit auseinandersetzte. Allerdings
wurde Aspergers Arbeit dadurch noch nicht bekannt. Erst im Jahr 1981 wurde das
L<Asperger Syndrom“ auch weltweit berihmt, da die englische Psychologin Lorna
Wing eine Zusammenfassung von Aspergers Forschung publizierte. Schlief3lich wur-
de zehn Jahre spater Aspergers Originalwerk von Uta Frith ins Englische Ubersetzt
(vgl. Bolte, 2009, 25 und Sinzig, 2011, 3 und Noterdaeme, 2011, 1).

Das ,Rett-Syndrom“ wurde im Jahr 1966 nach dem Wiener Sozialmediziner und
Heilpddagoge Andreas Rett benannt. Er charakterisierte Madchen mit autistischen
Zugen und epileptischen Anfallen (vgl. Sinzig, 2011, 4).

Nissen verwendete erstmals im Jahr 1971 den Ausdruck ,somatogenen oder hirnor-
ganischen Autismus® und beschrieb ihn als eine eigene Stérung, die nichts mit dem
frihkindlichen Autismus zu tun hatte (vgl. Sinzig, 2011, 4).

Der ,High-functioning-Autismus® ist eine Untergruppe des ,frihkindlichen Autismus®.
Der Begriff wurde im Jahr 1981 von DeMayr, Hingten und Jackson gepragt. Es exis-
tieren aber zur Zeit keine Kriterien fir diese Art des Autismus. Gillberg beschreibt
1998 den High-functioning-Autismus als Stdrung, bei der man die Merkmale des

Jfruhkindlichen Autismus* nach ICD-10 und einem IQ von Uber 65-70 aufweisen.
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Die Stérung ,Asperger-Syndrom*“ und ,High-functioning-Autismus® wurden zeitweise
fur dasselbe Phanomen, in der gleichen Bedeutung verwendet, weil es noch keine
genaue Differenzierung gab (vgl. Sinzig, 2011, 4).

Im Jahr 1986 pragte Donald Cohen, Professor fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie,
Padiatrie und Psychologie den Ausdruck ,Multiplex developmental disorder” (MDD).
Er wies darauf hin, dass sich, anders als bei der Schizophrenie, die kognitiven Defizi-
te schon vor dem sechsten Lebensjahr bemerkbar machen. In den 1990er Jahren
wurde dieses Phanomen von Buitelaar, van der Gaag und van England als eine se-
parate Klasse der Autismus-Spektrum-Stérungen beschrieben (vgl. Sinzig, 2011, 4).
Die folgende Tabelle, die ich unverandert von Sinzig Ubernommen habe, bietet einen
Uberblick fur die verschiedenen Phasen der Autismusforschung seit dem 18. Jahr-
hundert bis in die 80er Jahre des 20. Jahrhunderts.
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1799 Jean Itard, Arzt und Lehrer flir | Erste detaillierte Beschreibung eines Kindes mit Autismus
Taubstumme, Frankreich in ,der wilde Junge von Aveyron®
1908 Theodor Heller, Padagoge | Erstbeschreibung ,Dementia infantilis“ bzw. ,Heller’sche
Osterreich Demenz*
1911 Eugen Bleuler, Psychiater, Einflhrung des Begriffs ,Autismus® als Grundsymptom
Schweiz der Schizophrenie
1926 Grunja Sucharewa, Psychiate- | Beschreibung von Fallen mit Asperger-ahnlicher Symp-
rin, Kiew, Russland tomatik unter dem Begriff ,schizoide Psychopathie®
1943 Leo Kanner, Kinderpsychiater, | Erstoeschreibung ,friihkindlicher Autismus® ,bzw. Kanner-
Osterreich Syndrom*
1944 Hans Asperger, Kinderarzt, Ersbeschreibung ,Asperger-Syndrom*
Osterreich
1963 Arn van Krevelen, Psychiater, | Erster englischer Artikel zur Differenzierung von Kanner-
Niederlande und Asperger-Syndrom
1966 Andreas Rett, Sozialmediziner Erstbeschreibung ,Rett-Syndrom*
und Heilpadagoge, Osterreich
1967 Bruno Bettelheim, Psychoana- ,Geburt des Selbst"
lytiker, USA
1971 Gerhard Nissen, Kinder- und Begriff des ,somatogenen Autismus*
Jugendpsychiater, Deutsch-
land
1972 Michael Rutter, Kinderpsychia- | Schizophrenie und Autismus werden als unterschiedliche
ter, GroRbritannien Stérungsbilder wahrgenommen
1981 Lorna Wing, Psychiaterin, Englische Zusammenfassung des Werks von Hans As-
GroRbritannien perger
1981 Marian de Myer, Kinderpychia- |  Einfiihrung des Begriffs ,High-Functioning-Autismus*
terin, USA
1986 Daniel Cohen, Kinderpsychia- | Einfihrung des Begriffs ,mutlitple developmental disor-

ter und Padiater, USA

der*

Tabelle: Historische Entwicklung des Stérungsbildes Autimsus (Sinzig, 2011, 5)
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2.2.1. Theorien zur Atiologie des Autismus

Bevor ich den heutigen Forschungsstand zu moglichen Ursachen der Entstehung
von Autismus in einem spateren Kapitel vorstelle, mdchte ich zeigen, welche Theo-
rien es friiher zur Atiologie gab.

Viele Jahre gab es Vermutungen Uber eine psychosoziale Ursache des Autismus.
Friher dachte man, dass autistische Kinder nicht genug Liebe von ihren Mittern be-
kdmen und sich aus diesem Grund in ihre eigene Welt zuriickzogen. Da es medizi-
nisch gesehen, keine Erklarung gab und diese Kinder auf3erlich noch dazu normal
aussahen, war diese Vermutung verbreitet. Auch Leo Kanner ging von dieser Theo-
rie aus. Den Eltern wurden daher damals ihre Kinder weg genommen, wenn diese
autistische Zuge aufwiesen. Auch Bruno Bettelheim warf den Muttern Fehler in der
Erziehung vor und machte sie fur die Storung des Kindes verantwortlich. In seinem
Buch ,,Geburt des Selbst” (1967) nannte er diese Art von Muttern ,Kuhlschrankmut-
ter”, da sie seiner Meinung nach kalt wie ein Kuhlschrank waren und unféhig ihren
Kindern Liebe und Warme zu geben. Dieser Begriff wurde bis in die 1970er Jahre in
Beziehung mit autistischen Zugen der Kinder gebracht. Die Eltern wurden mit unfai-
ren Beschuldigungen konfrontiert. Sie waren traurig und verzweifelten daran, dass
man sie beschuldigte, dass sie ihrem Kind nicht genug Liebe und Warme geben
wirden. Bis diese Behauptung verworfen wurde, vergingen viele Jahre.

In den 1979er Jahren wurde Autismus von Rutter und Wing als geistige und verbale
Einschrankung formuliert, die nicht eine Folge eines falschen Erziehungsstils war
(vgl. Sinzig, 2011,3 und Dodd, 2007, 1 und Hasend6hrl, 2010, www.meduniqua.at).

Es ist heute kaum vorstellbar, was Eltern durchmachen mussten. Fur eine liebevolle
Mutter, die alles fur ihr Kind tun wirde, gibt es sicher kaum etwas Schlimmeres, als
das man ihr die Schuld fiir die Stérung des Kindes gibt.

2.2.2. Autistische Stérungen als Kontinuum

Die Frage ist, ob es sich beim autistischen Phdnomen um verschiedene, einzelne
Storungsbilder handelt oder ob sie als differenzierte Schweregrade eines Phéano-
mens mit den drei Hauptmerkmalen angesehen werden kdnnen.

Innerhalb dieser drei Haupteigenschaften kommt es zu unterschiedlichen Ausmalf3en

der Stérung. Nicht alle Autistinnen weisen den selben Stérungsgrad auf.
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Wing griff das ,Kanner-Syndrom® im Jahr 1988 auf und erweiterte den Ausdruck auf
das ,autistische Kontinuum®. Im Jahr 1996 verbesserte er diesen Ausdruck und
nannte ihn ,Autismus-Spektrum®.

Durch diese Bezeichnung ist nun eine erweiterte Definition auf der Basis der drei
Hauptmerkmale der Autismusstorungen moglich (vgl. Sinzig, 2011, 4 und Dodd,
2007, 2).

2.3. Welche Arten von Autismus werden unterschieden?
Unter diesem Punkt mochte ich die heute gangige Klassifikationen und die Sympto-
matik von Autismus vorstellen, und werde dann genauer auf den frihkindlichen Au-

tismus eingehen.

Es werden zwei Arten von Klassifikationssysteme und Diagnosekriterien unterschie-
den:
¢ International Classification of Diseases, Version 10 (ICD-10)
e Diagnostic and Statistical Manual of Mental Diseases der American Psychiat-
ric Association, Version IV (DSM V) (vgl. Dodd, 2007, 18).

Interessant dazu ist ein aktueller Artikel der Frankfurter Allgemeinen Zeitung ,Warum
darf zwolf nicht zweizehn heillen?“. In diesem Artikel steht, dass es eine neue Versi-
on des amerikanischen Klassifikationssystems geben wird, die auch zu Anderungen
in Bezug auf Autismus fuhren wird: ,Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Diseases der American Psychiatric Association, Version V (DSM-5). Ab dem Frihjahr
2013 wird es eine Neuauflage des Diagnose Handbuches flr psychische Erkrankun-
gen geben. So will man fur alle Unterformen der tiefgreifenden Entwicklungsstérun-
gen nur eine Diagnose erstellen. Stérungen wie das Asperger-Syndrom und andere
desintegrative Stérungen werden dann nicht mehr unterschieden und fallen unter
den Begriff ,Autismus-Spektrum-Storungen® (ASS). Trotz der neuen Version sollen
noch verschiedene Schweregrade dieser autistischen Stérungen unterschieden wer-
den. Dazu werden Autistinnen nach dem DSM-5, je nachdem wie dringend eine Be-
handlung oder Unterstitzung gebraucht wird, in Untergruppen eingeteilt. Allerdings
weist die FAZ auch auf mogliche Probleme, die sich durch die neue Klassifikation

ergeben konnten, hin. Kamp-Becker und Poustka befiirworten diese neue Version,
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weil fur eine Diagnose mehr Betrachtungen einflieRen und auch die Eltern sehr de-
taillierte Beschreibungen geben mussen.

Kritisiert wird in Amerika allerdings an dieser Anderung, dass Autistinnen nach der
neuen Version keine Entwicklungsstérung mehr haben und somit keine Férderungen
mehr erhalten wirden. In Amerika leidet einer von hundert Menschen unter einer
L2Autismus-Spektrum-Storung. Eine Bestatigung dieser Befurchtung erhielt man aus
Untersuchungen, die an der Louisiana State University durchgeftuhrt wurde. Man
geht davon aus, dass es dann um 17% weniger Erwachsene mit einer Autismus-
Stérung geben wurde.

Kamp-Becker kann diese Befiirchtungen nicht verstehen und kénnte sich diese An-
derungen auch fur das Europaische Klassifikationssystem (ICD-10) vorstellen (vgl.
Schmidt, FAZ, 2012).

Ich werde mich in meiner Arbeit allerdings auf die International Classifictaion of Dise-
ases, Version 10 (ICD-10) beziehen.

Nach der ICD-10 (WHO 2009) sind die essentiellen Entwicklungsstorungen:
e Fruhkindlicher Autismus (F84.0),
e Asperger-Syndrom (F84.5),
e Atypische Autismus (F84.1),
e Rett-Syndrom (F84.2) und
e Andere desintegrative Stérungen des Kindesalters (F48.3) (vgl. Kamp-
Becker und Bdlte, 2011, 13).

2.3.1. Fruhkindlicher Autismus

Bei dieser Art des Autismus zeigen sich viele Besonderheiten.

Bei Buben ist die Pravalenz des frihkindlichen Autismus drei- bis viermal hdher als
bei Madchen.

Bereits vor dem dritten Lebensjahr zeigen sich beim frihkindlichen Autismus Ent-
wicklungsriuckstéande.

Was den Bereich der qualitativen Beeintrachtigung in der zwischenmenschlichen In-
teraktion betrifft, fallt den Eltern schon zeitig auf, dass das Kind Augenkontakt mei-

det. Nonverbale Kommunikation wird zur Kontaktaufnahme kaum bis gar nicht einge-
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setzt. Kinder, mit frihkindlichem Autismus sind nicht in der Lage sich in andere Men-
schen hineinzuversetzen und zeigen auch selbst keine Emotionen. Sie suchen nicht
einmal dann Kdrperkontakt zu ihren Eltern, wenn sie traurig sind. (vgl. Kamp-Becker
und Bolte, 2011, 13-14; Sinzig, 2011, 10).

Was den Bereich der qualitativen Storung in der Kommunikation betrifft, sprechen
ungefahr die Halfte dieser Kinder nicht und wenn, dann fangen sie spater an, als
Kinder ohne Autismus. Diese Sprache kann anfangs aber nicht fiir eine echte Kom-
munikation verwendet werden. Wenn autistische Kinder von sich selbst sprechen,
dann verwenden sie oft die zweite oder dritte Person. Sie wenden oft die Grammatik
falsch an und geben vorhandenen Wdrtern eine neue Bedeutung. Ihre Sprechweise
ist eintdnig und abgehackt.

Auch beim Spielen zeigen sich Besonderheiten. Sie verwenden ihr Spielzeug nicht
dafiir, wozu es da ist, sondern sie sind in erster Linie von der Beschaffenheit faszi-
niert. Sie konzentrieren sich etwa mehr auf das Gerausch, welches entsteht, wenn
sie die Dinge aufeinander klopfen und brechen oder sie riechen oder drehen unun-
terbrochen daran. Sie ordnen ihre Spielsachen nach ihren Eigenschaften, wie z.B.
Farbe oder Grol3e. Das Spielen mit anderen Kindern interessiert sie nicht sonderlich.
Ihre Fahigkeit Fantasie-Spiele zu spielen ist beeintrachtigt. (vgl. Kamp-Becker und
Bolte, 2011, 14-15).

Auch im Bereich des repetitiven Verhaltens kommt es zu Stérungen von Interessen
und Aktivitaten. Kinder mit frihkindlichem Autismus haben eine auf3erordentliche
Angst vor Veranderungen im Alltag. Da diese Angst so ausgepragt ist, sind die Kin-
der auf ein gewohntes Umfeld und einem routinierten Tagesablauf angewiesen und
es kommt zu richtigen Panikanféllen, wenn etwas nicht nach ihrem gewohnten
Rhythmus lauft.

Es kann bei autistischen Kindern sowohl eine akustische Uberempfindlichkeit, als
auch eine Reaktionslosigkeit bestehen.

Sie zeigen oft keine Schmerz- oder Kéltereaktion. Bei autistischen Kindern ist auch
oft das Schlaf- und Essverhalten gestort. Es kommt oft zu Wutausbriichen und Ag-
gressionen, auch selbstverletzendes Verhalten ist nicht ausgeschlossen, vor allem,
wenn eine Intelligenzminderung festgestellt wurde (vgl. Kamp-Becker und Bolte,
2011, 15; Sinzig, 2011, 9).
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2.3.2. Asperger-Syndrom

Im Gegensatz zum frihkindlichen Autismus weisen Kinder mit dem ,Asperger-
Syndrom® bis zum vierten Lebensjahr eine normale Entwicklung und keine Intelli-
genzminderung auf. Die Pravalenz ist bei Buben achtmal hoher als bei Madchen.
Diesen Kindern féllt es schwer durch eine Beeintrachtigung in der zwischenmensch-
lichen Interaktion Freundschaften mit anderen Kindern zu schliel3en. Sie haben keine
Empathie und auch ihre nonverbale Kommunikation ist auffallig (vgl. Kamp-Becker
und Bolte, 2011, 16; Sinzig, 2011, 19).

Was den Bereich der qualitativen Stérung in der Kommunikation betrifft, verfiigen sie
Uber eine normal entwickelte Sprache. Sie sagen bereits im zweiten Lebensjahr oder
friher erste vereinzelte Worte und im dritten Lebensjahr bereits Phrasen. Es kann
sein, dass sie eine andere Ausdrucksweise haben. Ihr Intelligenzbereich ist durch-
schnittlich bis Uberdurchschnittlich (vgl. Kamp-Becker und Boélte, 2011, 18; Sinzig,
2011, 19).

Kinder mit dem ,Asperger-Syndrom® haben in der Regel sehr spezifischen Interes-
sensgebieten, z.B. ein Interesse fir Weinsorten, Gefrierpunkte von Wasser, etc. Die-
se Interessen sind von Kind zu Kind unterschiedlich. Auffallig ist bei allen, dass sie
von diesem Interesse kaum abweichen und Uber nichts anderes reden wollen. Dies
ist ein Symptom aus dem Bereich des repetitiven Verhaltens von Interessen und Ak-
tivitaten (vgl. Kamp-Becker und Boélte, 2011, 18).

2.3.3. Atypischer Autismus

Der Atypische Autismus ist dem frihkindlichen Autismus sehr ahnlich, jedoch gibt es
zwei Hauptunterscheidungsmerkmale. Zum einen bleibt das Kind in einem der drei
Symptome des friihkindlichen Autismus unaufféallig und zum anderen zeigen sich die
Entwicklungsstorungen erst im oder nach dem 3. Lebensjahr. Betroffen ist der Be-
reich der zwischenmenschlichen Interaktion und entweder der Bereich der Kommu-
nikation oder des repetitiven Verhaltens von Interessen und Aktivitaten.

Diese Kinder haben meistens ein schweres Intelligenzdefizit (vgl. Dodd, 2007, 10
und Kamp-Becker und Bélte, 2011, 20; Sinzig, 2011, 13).
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2.3.4. Rett-Syndrom

Beim ,Rett-Syndrom*® zeigen sich rund um die Geburt herum keine Beeintrachtigun-
gen. Die ersten Auffalligkeiten in der Entwicklung entstehen zwischen dem siebten
und 24. Lebensmonat. Die Kinder gestikulieren nicht mit den Handen und sie héren
ganz oder teilweise auf zu sprechen. Es kommt zu einem Entwicklungsruckstand des
Kopfwachstums und zu einer monotonen Handebewegung.

Das ,Rett-Syndrom® haben meist nur Madchen (vgl. Kamp-Becker und Bdlte 2011,
21).

2.3.5. Andere desintegrative Stérungen des Kindesalters

Das Kind ist in den ersten beiden Lebensjahren unauffallig in der Entwicklung. Doch
dann kommt es innerhalb kurzer Zeit zum Rickgang erlernter Fahigkeiten in ver-
schiedenen Entwicklungsstadien. Es kann sein, dass das Kind aufhort zu sprechen
und es kann zum Ausfall der Blasen- und Darmkontrolle kommen. Weiters verliert
das autistische Kind das Interesse an seiner Umwelt und ist in der sozialen Kommu-
nikation beeintrachtigt und weist starke Intelligenzminderung auf. (vgl. Kamp-Becker
und Bolte, 2011, 20; Sinzig, 2011, 16).

2.4. Mdgliche Ursachen von Autismus

In diesem Kapitel mdchte ich Hypothesen Uber die Ausloser des Autismus darstellen.
Es bestehen dariber eher Annahmen, da es noch keine sicheren wissenschaftlichen
Belege gibt. Die Forscher glauben auch an unterschiedliche Entstehungsfaktoren.
Die Annahmen reichen dabei von genetischen Defekten und Umweltfaktoren tber
Hirnschadigungen bis zur korperlichen Erkrankung.

Uber die wirkliche Ursache von Autismus gibt es keine Ubereinstimmung, doch es ist
klar, dass die Eltern oder die h&usliche Umgebung nicht fir den Autismus verant-
wortlich sind, wie friher falschlicherweise angenommen wurde. Autismus tritt auf der
ganzen Welt, in allen Kulturen und in allen sozialen Schichten auf. Die Rassenzuge-
horigkeit spielt ebenfalls keine Rolle (vgl. Dodd, 2007, 13, 17-18).

Friher lag das Vorkommen des frihkindlichen Autismus bei 0,04 % und er galt somit
als eine sehr seltene Stérung. Schon vor der Jahrtausendwende verzeichnete man

einen kontinuierlichen Anstieg des Autismus. Als Grinde flr den Anstieg werden ei-
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nerseits die starkere Verbreitung des Autismus und andererseits Verbesserungen
der Diagnoseinstrumente angegeben (vgl. Dodd, 2007, 18; Noterdaeme, 2011, 10-
11).

Allerdings ist laut Rollet und Kastner-Koller ,noch ungeklart, ob dies damit zusam-
menhangt, dass die Diagnosekriterien genauer geworden sind oder dass das St6-
rungsbild tatsachlich haufiger vorkommt® (Rollett und Kastner-Koller, 2011, 3).
Kamp-Becker und Bolte vertreten die Annahme einer genetischen Grundlagestérung:
L2Autistische Stérungen gelten als Entwicklungsstérungen des zentralen Nervensys-
tems (,neurodevelopmental disorders”), die primér genetisch verursacht sind und mit
strukturellen und funktionellen Verdnderungen des Gehirns einhergehen, welche die
Kontaktfahigkeit eines Menschen beeinflussen“ (Kamp-Becker und Bdlte, 2011, 33).

Vergleichende Untersuchungen an eineiigen und zweieiigen Zwillingen deuten auf
eine genetische Basis hin, da in der Regel bei eineiigen Zwillingen beide betroffen
sind (vgl. Rollett und Kastner-Koller, 2011, 4).

Neueren Untersuchungen zufolge sind Chromosomdefekte z.B. das Chromosom 15
und 22 fur autistische Stérungen verantwortlich. Auch das ,fragile X-Chromosom®
taucht bei einigen autistischen Menschen auf. Untersuchungen haben auch gezeigt,
dass es sich nicht um ein einzelnes Gen handelt, sondern um viele, die zusammen
die autistische Stérung auslésen.

Wie oben schon erwahnt, kommt das ,Rett-Syndrom® meist nur bei Madchen vor. Die
Ursache dafir ist eine Veranderung des X-chromosomalen MECP2-Gen. Da mannli-
che Lebewesen nur ein X-Chromosom haben, verlauft diese Veranderung oft tddlich.
Man glaubt, dass Buben, diese Veranderung weniger gut ausgleichen kénnen als
Madchen, aber es gibt bisher keine eindeutige Erklarung fur die starke Mortalitat von
mannlichen Babys mit dem ,Rett-Syndrom* (vgl. Kamp-Becker und Bélte, 2011, 21).
Auch wahrend der Schwangerschaft gab es viele Untersuchungen bezuglich Virusin-
fektionen. Dabei kam heraus, dass bei einer Roételinfektion ein groReres Risiko fir
eine ASS Stdrung besteht.

Obwohl es in den vergangenen funf bis zehn Jahren Entwicklungen in Bezug auf die
Erforschung der Ursache des Autismus gab, sind trotzdem immer noch 80-90% der
Féalle unklar (vgl. Noterdaeme, 2011, 11-12; Rollett und Kastner-Koller, 2011, 4).
Wahrend man friher davon ausging, dass die Ursache fir den frihkindlichen Autis-

mus psychosozial war, glaubt man heute, dass neurobiologische Ursachen fir die
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Entstehung verantwortlich sind. Es kommt bei Autistinnen auch oft zu organischen
Schaden. Die Forscher sind Uberzeugt, dass Autismus von einer Schéadigung des
Gehirns ausgeldst wird, welche rund um die Geburt entsteht. Diese Schadigung ver-
hindert eine normale Entwicklung. Bei aktuellen Untersuchungen wurden die Gehirne
von Autistinnen und Nicht-Autistinnen untersucht und es wurden Differenzen in ver-
schiedenen Hirnbereichen und auch in der Gré3e des Gehirns festgestellt. Aber auch
hierfir gibt es noch keine eindeutigen Belege, dass dies der Ausloser fir autistische
Stoérungen ist (vgl. Kamp-Becker und Boélte, 2011, 40; Dodd, 2007, 11, 26). Professor
Eric Courchesne sagt: ,Wenn wir verstehen, was diese Veranderung auslost, verste-
hen wir, was Autismus zu einer so besonderen Stérung macht” (Dodd, 2007, 26). Ich

finde, dieses Zitat ist genau auf den Punkt gebracht.

2.5. Der Weg von den ersten Anzeichen von Autismus bis zur Diagnose
In diesem Kapitel méchte ich den Weg vom Auftreten der ersten Symptome bis zur
Diagnose beschreiben. Zuerst ist es meist nur ein Gefiihl der Eltern, dass ihr Kind
anders ist. Doch bis dann eine Diagnose gestellt wird, vergehen oft viele Jahre. Das
ist problematisch, denn je friher Autismus diagnostiziert wird, desto besser ist es und
desto eher kann man mit der Therapie beginnen.

Ich verweise auf die Studie von Carbone et al., in der die Eltern diese spate Diagno-
sestellung kritisieren und sich von den Kinderarztinnen nicht ernst genommen fihlen.
Allerdings ist die Diagnostizierung mit verschiedenen Schwierigkeiten verbunden.
Kamp-Becker und Bdlte beschreiben die Bedingungen fiur eine adaquate Diagnose
folgendermalden:

J2Autistische Storungen konnen nicht vor dem 18. Lebensmonat diagnostiziert wer-
den, da die ersten Symptome zu unspezifisch sind. Die Diagnose eines Asperger-
Syndroms ist meist ab einem Alter von vier bis funf Jahren sicher mdglich. Untersu-
cher sollten differenzierte Kenntnisse Uber die Merkmale einer ,unauffalligen, norma-
len“ Entwicklung — insbesondere auch der frihkindlichen Entwicklung — besitzen, um
beispielsweise einschatzen zu kdnnen, ob die Kontaktfahigkeit, die Sprachentwick-
lung und die kommunikativen Fahigkeiten eines Kleinkindes als aufféallig zu beschrei-
ben sind oder nicht* (Kamp-Becker und Bdélte, 2011, 54).

Die Magnetresonanz-Tomographie zeigt zwar die Gehirnstrukturen. Trotzdem ist es

heute immer noch nicht moglich ein sicheres biologisches Testverfahren zu entwer-
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fen. Fur Arztinnen und Psychologinnen ist es schwer eine Diagnose zu stellen, weil
es keinen sicheren medizinischen Test gibt, der die Storung ohne Zweifel feststellt.
Dies ist der Beginn eines langen Weges der Eltern von einer Expertin zum néchsten
auf der Suche nach der Diagnose. Fur die gesamte Familie stellt dies eine aul3erst
grof3e Belastung dar, wie auch aus einer der von mir verwendeten Studien hervor-
geht (vgl. Carbone, 2009, 320).

Wenn die Eltern die Diagnose Autismus erhalten, geht der Leidensweg weiter, denn
sie mussen auch erst lernen, wie sie mit ihrem Kind am besten umgehen und es so
zu akzeptieren wie es ist. Dies wird immer als eine grol3e Herausforderungen fur die
ganz Familie beschrieben (vgl. Kamp-Becker und Bdlter, 2011, 54; Dodd, 2007, 14;
Rollett und Kastner-Koller, 2011, 43-44).

Viele Eltern, die autistische Kinder haben, wollen wissen, was diese Stérung ausge-
|6st hat und wann sich der Autismus bei diesen das erste Mal bemerkbar machte.
Dodd beschreibt in diesem Zusammenhang ein Projekt, in dem Forscher die Eltern
um Filme baten, die zuhause aufgenommen wurden. Sie werteten diese aus und
verglichen den Entwicklungsstand mit jenem von Kindern, welche keine autistische
Stérungen aufweisen. So konnten sie den Eltern die Frage beantworten, wann sich
die Stoérung das erste Mal zeigte (vgl. Dodd, 2007, 15).

2.5.1. Frihsymptome und Friherkennung

Es ist enorm wichtig, dass Autismus bei Kleinkindern moglichst friih diagnostiziert
wird, denn dadurch gibt man Eltern die Chance, dass ihr Kind schon friih spezielle
Therapie- und Trainingsprogramme bekommt (vgl. Dodd, 2007, 14).

Die ersten Sorgen der Eltern treten in der Regel auf, wenn das Kind zwdlf bis 18 Mo-
nate alt ist. In vielen Féllen erkennen die Eltern, in dieser Phase einen Entwicklungs-
rickstand im Bereich der sozialen und kommunikativen Fahigkeiten. (vgl. Kamp-
Becker, 2011, 55).

Die fehlende Fertigkeit zur geteilten Aufmerksamkeit z&hlt zu den frihesten und
wichtigsten Merkmalen flr eine autistische Stérung. Kinder mit Autismus sind nicht in
der Lage, sich auf eine andere Person und einem Ereignis gleichzeitig zu konzentrie-
ren. Die geteilte Aufmerksamkeit hat einen wichtigen Stellenwert in der weiteren Pro-
zess des Kindes (vgl. Kamp-Becker und Bolte, 2011, 46 und 58).
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Wiederholendes Verhalten z&hlt zu einem der auffalligsten Symptome bei autisti-
schen Storungen (vgl. Sellin, 2009, 177).

Laut Noterdaeme gibt es sechs Warnhinweise, die auf eine ASS Stérung deuten:
1. Das Kind zeigt kein Interesse an anderen Kindern.
2. Das Kind benutzt den Zeigefinger nicht, um auf etwas zu zeigen oder um Inte-
resse fur etwas zu bekunden.
Das Kind bringt keine Gegensténde, um sie den Eltern zu zeigen.
Das Kind imitiert die Eltern nicht (z.B. bei Grimassen schneiden).

das Kind reagiert nicht auf seinen Namen, wenn die Eltern es rufen.

o 0 bk~ w

Das Kind schaut nicht hin, wenn die Eltern auf ein Spielzeug am anderen En-

de des Zimmers deuten (Noterdaeme, 2011, 10).

Ein weiteres wichtiges Merkmal bei Autistinnen ist die sensorische Beeintrachtigung.
Autistische Menschen reagieren auf sensorische Reize Uber- oder unterempfindlich.
Zu den sensorischen Reizen gehdéren Gerausche, Beriihrungen, Geschmack, visuel-
le Reize Geruch oder Schmerz. Autistinnen haben Probleme diese Reize einzuord-
nen und zu verstehen (Dodd, 2007, 54-55).

Birger Sellin, ein frihkindlicher Autist, der mit Hilfe der gestitzten Kommunikation
gelernt hat, sich durch schreiben mitzuteilen, beschreibt: ,... eine Uberempfindlichkeit
ist einfach auf allen gebieten da ich kann ein wenig zu viel héren und zu viel sehen
aber die sinnesorgane sind o.k. einfach innen geht ein durcheinander ... die einfachs-
ten dinge werden aus dem zusammenhang der wichtigen wirklichen einzelnen ande-
ren aulRenwelt gerissen...“ (Sellin, 2009, 201-202).

Diese Beeintrachtigung ist deshalb sehr relevant, weil eine Studie von Jasmin et al.
zeigt, dass diese Fahigkeit direkt mit den Selbstpflegehefahigkeiten zusammenhéangt.
Das heil3t, die sensorischen Fahigkeiten sind fur die Selbstpflegefahigkeiten von Be-

deutung.

Folgende Tabelle, die ich so von Kamp-Becker und Boélte Gbernommen habe, stellt

die Frihsymptome Ubersichtlich zusammen:
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Verhaltensbereich

Auffalligkeiten

Sozial-kommunikative Fer-
tigkeiten

Reduzierter Blickkontakt und geteilte (gemeinsame) Aufmerksamkeit

Auffalligkeiten in der Affektregulation (z.B. wenig positive und mehr
negative Affekte)

Kein sozial-reziprokes Lacheln

Reduziertes soziales Interesse und geteilte Freude (ohne dabei korper-
lichen Kontakt aufzunehmen, wie z.B. beim Kitzeln)

Keine Reaktion auf den Namen

Auffalligkeiten in der Entwicklung von Gesten (z.B. Zeige-Geste)

Mangelnde Koordination von verschiedenen Kommunikationskanalen
(Blickkontakt, mimischer Gesichtsausdruck, Gesten, Vokalisationen)

Spielverhalten

Reduziertes Imitieren (z.B. spielerisches Nachahmen von Handlungen
mit Objekten)

Exzessive Manipulation / visuelle Exploration von Spielsachen und an-
deren Objekten

Repetitive Handlungen mit Spielsachen und anderen Objekten

Sprache und Kognition
Verzégerungen oder Ausblei-
ben oder Auffalligkeiten be-
zuglich:

o Kognitive Entwicklung

o Anfange der Sprachentwicklung / Brabbeln im Sinne von ab-
wechselndem (hin und her) sozialem Brabbeln

e Sprachverstandnis und Sprachproduktion (z.B. ungewodhnliche
erste Worter oder repetitiver Sprachgebrauch)

o Aufféllige Prosodie, Ton, Stimme

Regression / Verlust von
Fertigkeiten

Verlust von Sprache, Abnahme von sozialemotionalen Bindungen

Visuelle oder andere senso-
rische oder motorische
Auffalligkeiten

Auffalliges Verfolgen oder Fixieren von Reizen (z.B. Licht) oder unge-
wohnliches Betrachten von Objekten

Unempfindlich oder Gberempfindlich gegentiber Gerauschen oder ande-
ren sensorischen Reizen

Geringes Aktivitatsniveau und verzdgerte fein und grobmotorische Ent-
wicklung

Auffalligkeiten in der
Selbstregulation

Bezlglich Schlaf, Essen und Aufmerksamkeit

Tabelle: Frihsymptome des Autismus (Quelle: Kamp-Becker/Bolte, 2011, 57-58).
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2.5.2. Diagnose, Differentialdiagnosen und Komorbiditaten

2.5.2.1. Wie wird Autismus diagnostiziert?

Da es, wie oben schon erwahnt, keinen sicheren medizinischen Test zur Diagnose
gibt, wird die Diagnose von Kinderarztinnen, Psychologinnen, Neurologinnen oder
Psychologinnen durch Deutung des Verhaltens erstellt. Beobachtet wird, ob ein be-
stimmtes Verhalten gezeigt wird oder ob bestimmte Fertigkeiten nicht vorhanden
sind. Die Diagnose wird gestellt, wenn viele Verhaltensauffalligkeiten zusammen in
ihrer Intensitat bestehen bleiben. Hilfe bei der Autismusdiagnose bieten Screening-
Fragebdgen, welche die Eltern ausfillen. Sollte sich die Vermutung einer autisti-
schen Beeintrachtigung verstarken, gibt es ein Prufverfahren, bei dem das Verhalten
Uberwacht wird. Die Beobachtung sollte in méglichst verschiedenen Bereichen statt-
finden. (vgl. Dodd, 2007, 17; Sinzig, 2011, 61).

Nach ICD-10 gibt es diagnostische Kriterien des frihkindlichen Autismus, die ich an

dieser Stelle zitieren mochte.

,A: Vor dem 3. Lebensjahr manifestiert sich eine auffallige und beeintrachtigte Ent-
wicklung in mindestens einem der folgenden Bereiche:
1. Rezeptive oder expressive Sprache, wie sie in der sozialen Kommunikation
verwandt wird
2. Entwicklung selektiver sozialer Zuwendung oder reziproker sozialer Interaktion

3. Funktionales oder symbolisches Spielen

B: Insgesamt missen mindestens sechs Symptome von 1., 2., und 3., vorliegen, da-
von mindestens zwei von 1. und mindestens je eins von 2. und 3.
1. Qualitative Auffalligkeiten der gegenseitigen und sozialen Interaktion in mindes-
tens zwei der folgenden Bereiche:
a) Unfahigkeit, Blickkontakt, Mimik, Kérperhaltung und Gestik zur Regulation so-
zialer Interaktion zu verwenden
b) Unfahigkeit, Beziehungen zu Gleichaltrigen aufzunehmen, mit gemeinsamen
Interessen, Aktivitdten und Gefluihlen (in einer flr das geistige Alter angemes-

senen Art und Weise trotz hinreichender Moglichkeiten)
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c)

d)

Mangel an sozioemotionaler Gegenseitigkeit, die sich in einer Beeintrachti-
gung oder devianten Reaktion auf die Emotionen anderer auf3ert; oder Mangel
an Verhaltensmodulation entsprechend dem sozialen Kontext; oder nur labile
Integration sozialen, emotionalen und kommunikativen Verhaltens.

Mangel, spontan Freude, Interessen oder Tatigkeiten mit anderen zu teilen
(z.B. Mangel, anderen Menschen Dinge, die fur die Betroffenen von Bedeu-

tung sind, zu zeigen, zu bringen und zu erklaren)

2. Qualitative Auffalligkeiten der Kommunikation in mindestens einem der folgenden

Bereiche:

a)

b)

d)

Verspatung oder vollstdndige Stoérung der Entwicklung der gesprochenen
Sprache, die nicht begleitet ist durch einen Kompensationsversuch durch Ges-
tik oder Mimik als Alternative zur Kommunikation (vorausgehend of fehlendes
kommunikatives Geplapper)

Relative Unfahigkeit, einen sprachlichen Kontakt zu beginnen oder aufrecht-
zuerhalten (auf dem jeweiligen Sprachniveau), bei dem es einen gegenseiti-
gen Kommunikationsaustausch mit anderen Personen gibt.

Stereotype und repetitive Verwendung der Sprache oder idiosynkratischer
Gebrauch von Worten oder Phrasen

Mangel an verschiedenen spontanen Als-ob-Spielen oder (bei jungen Be-

troffenen) sozialen Imitationsspielen

3. Begrenzte, repetitive und stereotype Verhaltensmuster, Interessen und Aktivitaten

in mindestens einem der folgenden Bereiche:

a)

b)

Umfassende Beschaftigung mit gewohnlichen mehreren stereotypen und be-
grenzten Interessen, die in Inhalt und Schwerpunkt abnorm sind, es kann sich
aber auch um ein oder mehrere Interessen ungewohnlicher Intensitat und Be-
grenztheit handeln.

Offensichtlich zwanghafte Anhanglichkeit an spezifische, nicht funktionale
Handlungen oder Rituale

Stereotype und repetitive motorische Manierismen mit Hand- und Finger-

schlagen oder Verbiegen, oder komplexe Bewegungen des ganzen Korpers

30



d) Vorherrschende Beschéaftigung mit Teilobjekten oder nichtfunktionalen Ele-
menten des Spielmaterials (z.B. ihr Geruch, die Oberflachenbeschaffenheit

oder das von ihnen hervorgebrachte Gerausch oder ihre Vibration)

C: Das klinische Bild kann nicht einer anderen tiefgreifenden Entwicklungsstorung
zugeordnet werden, einer spezifischen Entwicklungsstorung der rezeptiven Sprache
(F80.2) mit sekundaren sozioemotionalen Problemen, einer reaktiven Bindungsst6-
rung (F94.1), einer Bindungsstérung mit Enthemmungen (F94.2), einer Intelligenz-
minderung (F70-F72), mit einer emotionalen oder Verhaltensstorung, einer Schizo-
phrenie (F20) mit ungewdhnlich frihem Beginn oder einem Rett-Syndrom (F84.2).°
(Sinzig, 2011, 10).

Es gibt ganz genaue Kriterien, die erfullt sein mussen, damit man von frihkindlichem
Autismus spricht. Und trotzdem ist es nicht einfach fiir Arztinnen und Psychologin-
nen, eine Diagnose zu stellen. Eltern suchen oft sehr lange nach einer Diagnose fur
ihr Kind, damit sie rechtzeitig mit der Therapie beginnen konnen. Arztinnen meinen
auch oft zu den Eltern, dass sie einfach nur Geduld haben mussten, wenn sie ihre
Bedenken &ufern. Das geht auch schon aus dem ,Bericht Tanja“ hervor (vgl.

www.autismus.at, 2010).

2.5.2.2. Welche Differentialdiagnosen gibt es?

Was versteht man unter Differentialdiagnosen?

,Als Differentialdiagnosen bezeichnet man Erkrankungen/Stérungen mit ahnlicher
bzw. nahezu identischer Symptomatik, die neben der eigentlichen Verdachtsdiagno-
se ,Autismus” ebenfalls als mdgliche Ursachen der geschilderten Symptomatik in

Betracht gezogen werden mussen.“ (Kamp-Becker, 2011, 65).

Man darf nicht unterschétzen, dass es viele verschiedene Krankheiten und Stérun-
gen gibt, die den Symptomen des Autismus sehr ahnlich sind. Die Schwierigkeit liegt
darin, diese von autistischen Symptomen zu unterscheiden. Daher kommt es immer
wieder zu Fehldiagnosen bevor Autismus diagnostiziert wird.

Verminderte Intelligenz bei Kindern kann zwar ein Symptom autistischer Stérungen
sein, kann aber auch andere Ursachen haben, wenn sie nicht alle Kriterien des Au-

tismus erfillen (vgl. Kamp-Becker und Bolte, 2011, 65-66).
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Es gibt eine ganze Reihe von Stérungen, die dem des Autismus in irgendeiner Weise
ahnlich sind.

Dazu gehdren auch die mutistischen Stérungen. Diese Kinder sprechen in bestimm-
ten Situationen nicht, obwohl sie die Sprache beherrschen. Meistens sind dies Situa-
tionen, in denen die Kinder mit Menschen sprechen mussen, die sie nicht kennen.
Anders als bei Autistinnen verhalten sie sich in ihrer gewohnten Umgebung aber
ganz normal und zeigen keinerlei Hinweise auf eine Stérung. Auch ihre nonverbale
Kommunikation ist nicht so stark eingeschrankt wie bei Autistinnen. Sie haben im
Normalfall auch kein Problem mit Verdnderungen.

Auch mit ADHS kann eine Autismusstdrung schnell verwechselt werden. Diese Kin-
der zeigen eine gestorte Aufmerksamkeit, sind hyperaktiv und sehr impulsiv. Diese
Symptome werden auch als Hauptsymptome bezeichnet. Weitere Symptome kdénnen
auch Handlungsstérungen sein, wobei hier nicht alle Kriterien des Autismus erfullt
werden.

Sind z.B. bei Personlichkeitsstérungen die Symptome erst nach der Pubertat das
erste Mal aufgetreten, lasst sich eine autistische Stérung ausschlieBen. Hier muss
der Verlauf der Stérung besonders in der Kindheit genau angesehen werden.
Problematisch kann auch die Unterscheidung zu schizoiden Personlichkeitsstorun-
gen sein. Auch hier zeigen die Betroffenen eine soziale Abgrenzung und sind lieber
fur sich allein. Sie haben ein Problem Gefiihle zu zeigen und kénnen sich auch nicht
in andere Menschen hineinversetzen. Aber wie auch bei der mutistischen Stérung
fehlt die stereotype Verhaltensweise, die Autistinnen aufweisen.

Nicht zu verwechseln mit den schizoiden Personlichkeitsstorungen ist die Schizo-
phrenie, ebenfalls eine Verwechslungsmaoglichkeit mit Autismus. Deren Unterschei-
dungsmerkmal ist die Vorgeschichte und der Ablauf. Allerdings zeigen sich hier die
Symptome erst zwischen der Pubertdt und dem 35. Lebensjahr, nach einer vorher
unauffalligen Entwicklung. Autistinnen leiden auch nicht unter Wahnvorstellungen,
wie sie bei der Schizophrenie vorkommen.

Bindungsstérungen gehdren ebenfalls zu den Differentialdiagnosen. Kinder, die sich
selbst Uberlassen oder missbraucht werden, kbnnen Symptome aufweisen, die de-
nen des Autismus sehr ahnlich sind. Bei Bindungsstdrungen muss besonderes Au-
genmerk auf die Anamnese gerichtet werden, um diese Stérungen von Autismus un-
terscheiden zu kénnen. Kinder mit Bindungsstérungen zeigen unter anderem ein ag-

gressives Verhalten, nicht nur gegen Andere sondern auch gegen sich selbst. Zu
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Gleichaltrigen vermeiden sie den Kontakt, wahrend es bei Betreuungspersonen zu
einem merkwurdigen Verhalten kommt, welches aus einem Wechselspiel aus Anna-
herung und Ablehnung besteht. Kommen diese Kinder in eine andere Umgebung,
tritt eine Besserung der Stérung auf. Im Gegensatz zu dieser Stérung haben trauma-
tische Erlebnisse auf autistische Storungen keinen Einfluss.

Oft liegt der erste Verdacht bei Kindern mit Autismus auf einer Horstoérung, da sie
weder auf ihren Namen noch auf Gerausche reagieren und Sprachstérungen aufwei-
sen. Es hat den Anschein, dass autistische Kinder nichts und niemanden wahrneh-
men. Auch eine Sehstorung wird bei Autistinnen oft vermutet, weil sich dadurch der
verminderte Blickkontakt erklaren lassen wurde. (vgl. Kamp-Becker und Bolte, 2011,
15, 66-68; Noterdaeme, 2011, 7; Hobhmann, 2008, 8).

2.5.2.3. Haufige Komorbiditaten im Zusammenhang mit Autismus
Neben den Differentialdiagnosen kommen auch Komorbiditaten, also Begleiterkran-

kungen, vor, die ich an dieser Stelle vorstellen méchte.

Bei Kamp-Becker wird diese Tatsache folgendermal3en definiert:

,Unter Komorbiditat versteht man das gleichzeitige Vorkommen unterschiedlicher,
voneinander abgrenzbarer somatischer Erkrankungen und psychischer Stérungen®
(Kamp-Becker, 2011, 22).

Aktuelle Forschungen berichten, dass ca. zwei Drittel aller Autistinnen unter Be-
gleiterkrankungen leiden. Die am meisten vorkommenden Komorbiditaten sind Ent-
wicklungsstorungen, wie z.B. motorische Stérungen oder Sprachstérungen, neurolo-
gische und genetische Erkrankungen. Als ein Beispiel fir neurologische Erkrankun-
gen zahlt die Epilepsie. Das Vorkommen von psychiatrischen Symptomen gehort
nicht zu den Kernproblemen des Autismus. Dazu zahlen z.B. Angste, Phobien oder
Depressionen. Auch Stoffwechselerkrankungen, Essstérungen und Schlafstérungen
gehoren zu den Komorbiditaten.

Aggressives und oppositionelles Verhalten kommt bei Autistinnen, die Intelligenz-
minderungen und Sprachdefizite aufweisen, héufig vor. Das aggressive Verhalten
richtet sich bei Autistinnen oft gegen sich selbst, indem die Betroffenen z.B. ihren

Kopf irgendwo dagegen schlagen, sich beil3en oder kratzen.
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Depressionen zeigen sich besonders in der Pubertat, wenn die Autistinnen ein Ge-
spur entwickeln, dass sie anders als andere Jugendliche und ungltcklich in ihrer Ein-
samkeit sind (vgl. Noderdaeme, 2011, 5; Kamp-Becker und Bélte, 2011, 22-23).

Ich mdchte die Komorbiditdten und Differentialdiagnosen des fruhkindlichen Autis-
mus im folgenden Uberblick darstellen, den ich von Notderdaeme tibernommen ha-

be:

Alter

Komorbiditat

Differentialdiagnose

Vorschulalter

Schlaf- und Essstérungen, Regulationssto-
rungen, allgemeine Unruhe

Bindungsstorung

Allgemeine Entwicklungsverzogerungen
(Sprache, Motorik, Spiel) i.S. einer Intelli-
genzminderung

Intelligenzminderung ohne ASS,
genetisch-somatische Erkrankungen

Intelligenzminderung mit spezifischen neu-
rologischen Symptomen oder genetischen
Syndromen (Epilepsie, Zerebralparese,
Fragiles-X-Syndrom)

Spezifische genetische Syndrome
ohne ASS, Epilepsiesyndrome ohne
ASS, Sinnesbeeintrachtigungen (v.a.
Hor- und Sehstdrungen)

Regression

Desintegrative Storung, Rett-
Syndrom, neurologische Erkrankun-
gen, Landau-Kleffner-Syndrom

Autoaggressives, aggressives Verhalten,
Aufmerksamkeitsstorungen

Oppositionelle Stérungen, ADHS
(Aufmerksamkeitsdefizit-
[Hyperaktivitatsstorung), Intelligenz-
minderung

Schulalter Aktivitats- und Aufmerksamkeitsstorungen, | ADHS, Stérung des Sozialverhal-
oppositionellem Verhalten tens, Mutismus
Lernstorung Umschriebene Sprachentwicklungs-
storung, Intelligenzminderung /
Lernbehinderung
Ticstorung Tourette-Syndrom
Jugendalter / Er- | Angste, Depression oder Zwénge, Essstd- | Angststrungen, Phobien,
wachsenenalter rungen Zwangstorung, Personlichkeitssto-

rung, Anorexia nervosa

Akute Belastungsreaktion bei jahrelang
bestehender kognitiver/sozialer Uberforde-
rung

(schizophrene) Psychosen, psycho-
tische Episoden, bipolare Storungen

Tabelle: Komorbiditat und Differentialdiagnose im Uberblick (Noterdaeme, 2011, 6).
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2.6. Therapieanséatze

Es gibt verschiedene Therapieformen, die ich nun vorstellen werde. Da es eine Men-
ge an unterschiedlichen Therapiearten gibt, werde ich nicht alle im Detail vorstellen,
sondern nur die Wichtigsten.

Nachdem die Diagnose gestellt wurde, kann mit der Therapie begonnen werden. Mit
dem Beginn der Therapie sollte mdglichst bald begonnen werden und diese intensiv
durchgefiihrt werden. Wie ich schon erwahnt habe, ist es daher immens wichtig,
dass die Diagnose so bald wie moglich gestellt wird (vgl. Kamp-Becker und Bolte,
2011, 74).

Den Eltern muss allerdings klar sein, dass es trotz verschiedener Therapien nicht
moglich ist, Autismus in seiner Ursache zu heilen. Dennoch lassen sich Verbesse-
rungen in allen Bereichen der Entwicklung erzielen. Es gibt derzeit keine Medika-
mente, mit denen sich die autistische Stérung behandeln lassen wirde. Der Ge-
brauch von Medikamenten empfiehlt sich nur bei Begleitsymptomen und dies muss
fur jedes Individuum sehr genau uberlegt werden. Die Hauptbegleitsymptome fir den
Einsatz von Medikamenten sind hyperaktive, aggressive und destruktive Verhaltens-
weisen, autoaggressives Verhalten, Phobien und Schlafstérungen. Schlafstérungen
werden oft mit dem Medikament Melatonin behandelt. Dieses Medikament soll frei
von Nebenwirkungen sein. Bei aggressivem Verhalten werden manchmal niedrig po-
tente Neuroleptika verabreicht. Auch die stereotypischen Verhaltensweisen lassen
sich mit Medikamenten verbessern. Allerdings sollten diese nicht statt einer Verhal-
tenstherapie angewendet werden. Die kommunikative Beeintrachtigung und die sozi-
ale Interaktionsstorung lassen sich nicht medikamentds behandeln (vgl. Kamp-
Becker und Bolte, 2011, 74; Freitag, 2008, 158-159, 161; Noderdaeme, 2011, 13;
Rollett und Kastner-Koller, 2011, 49; Sinzig, 2011, 109).

Nach der Diagnoseerstellung beginnt erst einmal die Suche nach geeigneten Thera-
piemdglichkeiten. Dabei sollten die Eltern so gut es geht unterstitzt und von Fach-
leuten beraten werden. Weltweit werden den Eltern immer wieder ,Wunderkuren®
versprochen, in denen ihnen das Versprechen gegeben wird, dass ihr Kind ein nor-
males Leben fuhren kdnnen wird. Die Verzweiflung der Eltern ist oft so grol3, dass sie

bereit sind, alles auszuprobieren und zu versuchen. Wenn die erhofften Erwartungen
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ausbleiben, ist die EnttAuschung umso gréf3er. Niemand kann solche konkreten Ver-
sprechungen geben, denn jeder Fall ist anders und die Therapie muss daher auch
individuell genau abgestimmt werden. Bei autistischen Stérungen gibt es keine The-
rapie, die in allen Fallen anzuwenden ist und immer zum Erfolg fuhrt (vgl. Beste,
2007, 18; Kamp-Becker und Bolte, 2011, 75; Rollett und Kastner-Koller, 2011, 49).
LJAutistischen Kindern kann nur durch ein individuell auf das Kind und seine Familie
zugeschnittenes, intensives, ganzheitlich aufgebautes Programm, das Uber viele
Jahre durchgefluhrt wird, geholfen werden® (Rollett und Kastner-Koller, 2011, 49).

Mit diesem Zitat mochte ich verdeutlichen, dass von ,Wunderversprechungen® die
Finger zu lassen sind und stattdessen ein langfristiges, komplexes und individuelles
Therapieprogramm am erfolgreichsten ist. Es gibt Berichte Gber Heilungen der Sto6-
rung durch sogenannte Wundertherapien. Diesen darf aber nicht allzu viel Glauben
geschenkt werden.

Die Therapie sollte anfangs mit kleinen Schritten begonnen werden, um eine Uber-
forderung des Kindes zu vermeiden. Diese sollte sich beim frihkindlichen Autismus
nach dem Entwicklungsstand und den verschiedenen Fahigkeiten richten. Eine The-
rapie hat keinen Sinn, wenn das Kind nicht imstande ist, die Lerninhalte zu begreifen.
Die Festlegung zu vieler Therapieziele parallel ist trotz der Wichtigkeit der Behand-
lung zu vermeiden. Denn wird das Kind Uberfordert, wird es die Motivation verlieren
und die Therapie wird zu keinen Verbesserungen filhren. Absolute Voraussetzung
ist, dass die Therapeutln das Hauptproblem erkennt (vgl. Sinzig, 2011, 108; Poustka
et al., 2008, 3).

Zu den Prioritaten der Therapie zahlt der Aufbau sozialer und sprachlicher Fahigkei-
ten. Dazu werden verhaltenstherapeutische oder heilpadagogische Methoden ge-
nutzt. Die Therapie sollte anwendungsorientiert durchgefuhrt werden, um den Autis-
tinnen so gut es geht ein selbststandiges Leben zu ermdglichen. Um eine gute Be-
handlung fur das Kind zu ermoglichen, ist es wichtig, dass die Therapeutinnen die
Eltern und Betreuer in die Therapie miteinbeziehen. Damit hilft man den Autistinnen
das Gelernte auch im Alltag anzuwenden. Die Therapie nimmt viele Jahre in An-
spruch. Auf das autistische Kind sollte kein Druck ausgelbt werden, da sonst die
gewunschte Verbesserung verlangsamt wird (vgl. Noterdaeme, 2011, 12; Sinzig,
2011, 109).
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Ich mdchte hier einen kurzen tabellarischen Uberblick von Noterdaeme Uber die The-
rapieverfahren anfihren, aus der hervorgeht, wie anerkannt und wirksam die Verfah-

ren sind:

Empirisch gut abgesicherte und | Verhaltenstherapeutische Verfahren und Therapieprogramme,
anerkannt wirksame Verfahren auch im Rahmen von Friihférderprogrammen, psychoedukative
Programme wie TEACCH, Medikation der Begleitsymptome

Empirisch maRig abgesicherte Ver- | Training der sozialen Kompetenz, auch anhand von Theory-of-
fahren, aber potenziell wirksam Mind-Trainings, Social Stories, gruppentherapeutische Angebo-
te

Empirisch nicht abgesicherte Ver-| Ergotherapie, Logotherapie, Physiotherapie, Reittherapie, vor
fahren, aber potenziell wirksam allem, wenn in die Behandlungseinheiten lerntheoretische Ele-
mente eingebaut werden

Zweifelhafte Methoden ohne empi- | Festhaltetherapie, Diaten, Vitamin- und Mineralstofftherapien,
rische Absicherung und ohne wis- | Sekretin, auditives Integrationstraining, Irlen-Therapie
senschaftlich fundierten Hinter-
grund

Tabelle: Ubersicht tiber Therapieverfahren (Noterdaeme, 2011, 13).

2.6.1.Verhaltenstherapeutische Methoden
Die Verhaltenstherapie kommt zum Einsatz, wenn viele Verhaltensprobleme verbes-
sert werden sollen, aber es sollten nicht alle auf einmal behandelt werden, da das
Kind sonst die Motivation verlieren kdonnte. Zu einer vollstandigen Heilung wird es
nicht kommen, aber das Ziel ist, die Schwere und die Haufigkeit der Beeintrachtigung
zu reduzieren.
Bei dieser Methode werden nach einer genauen Begutachtung MalRBhahmen entwi-
ckelt, die speziell auf das Kind ausgerichtet sind. Auch Eltern und Geschwister wer-
den einbezogen. Bei dieser Behandlung kommen materielle und immaterielle Beloh-
nungen fur erwinschtes Verhalten zum Einsatz. Nachdem das Kind soziales Lob
nicht versteht, beginnt man am Anfang der Therapie mit materiellen Belohnungen,
wie z.B. SuRigkeiten oder beliebte Spielsachen. Dies sollte aber mit der Zeit durch
immaterielle Belohnung wie z.B. Lob ersetzt werden (vgl. Kamp-Becker und Bolte,
2011, 76, 91).
Die Schwerpunkte dieser Therapie sind laut Kamp-Becker folgende:

e Aufbau von neuen Verhaltensweisen und Abbau von unerwiinschten Verhal-

ten,
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e Motivationsférderung,

e Training bzgl. der Unterscheidung zwischen wichtigen und unwichtigen Din-
gen (Diskriminationstraining), insbesondere in sozialen Zusammenhangen,

e Training sozialer und kommunikativer Fahigkeiten,

e Methoden zur Emotionsregulation, z.B. Angstbewaltigung

e Generelle sowie spezifische (bzgl. besonderer, individuell kritischer Situatio-
nen) Problemldsestrategien im Sinne von Coping-Strategien,

e Selbstmanagement, Self-Monitoring (Analyse und Organisation der eigenen
Denkprozesse, der Emotionen und Verhaltensweisen), Training der Selbst-
kontrolle,

e Generalisierungsfahigkeit (Fahigkeit, ein gelerntes Verhalten auch in anderen
Situationen und Kontexten als den gelernten zu zeigen),

e Forderung der lebenspraktischen Fahigkeiten (z.B. personliche Hygiene,
hauswirtschaftliche Fahigkeiten, Verhalten im Stral3enverkehr, Umgang mit
Telefon und Geld usw.)(vgl Kamp-Becker und Bolte, 2011, 76, 77).

2.6.2. ,,Treatment and Education of Autistic and related Communication-
handicapped Children” (TEACCH-Programm)
An dieser Stelle mochte ich das Programm ,Treatment and Education of Autistic and
related Communication-handicapped Children” (TEACCH-Programm) vorstellen.
Dieses Programm verknipft die padagogischen und verhaltenstherapeutischen
Malnahmen miteinander. Die Fahigkeiten und Defizite der Autistinnen sollen durch
ein speziell angepasstes Umfeld in Harmonie gebracht werden. Bei diesem Pro-
gramm sollen die visuell-raumlichen Fertigkeiten von frihkindlichen Autistinnen ver-
bessert und gefordert werden und es widmet sich der speziellen Neigung fir die Ab-
laufstruktur und den besonderen Interessen. Die Schwerpunkte des TEACCH-
Programms sind:

e die Unterstltzung der Autistinnen in seinem Fortschritt durch das Angebot be-

sonderer Ubungen und
e die Gestaltung einer Umgebung, welche die Schwierigkeiten der Autistinnen

kompensiert und die sich gut zum Lernen eignet.
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Bei diesem Ansatz wird versucht einen Ausgleich zwischen einem hohen Strukturie-
rungsgrad und eine Verbesserung der Beeintrachtigung fir die Autistinnen zu erzie-
len.

Da dieses Programm eigentlich zuerst fir die Eltern entwickelt wurde, arbeitet es
sehr intensiv mit den Eltern zusammen. Eltern sollten bei der Therapie eine aktive
Rolle spielen. Der Zeitaufwand liegt bei ungefahr 25 Stunden pro Woche. Dieses
Programm wird mit Autistinnen jeder Altersstufe und Funktionstiichtigkeit durchge-
fuhrt. Obwohl es zu dieser Therapieform nicht viele Studien gibt, kann doch die Ef-
fektivitat dieses Ansatzes durch etliche Untersuchungen nachgewiesen werden (vgl.
Kamp-Becker und Bolte, 2011, 80-81; Sinzig, 2011, 95-96).

2.6.3. ,,Picture Exchange Communication System* (PECS)

Ich mdchte das Picture Exchange Communication System (PECS) kurz vorstellen,
da diese Methode ihre Effektivitat schon gezeigt hat und Fortschritte erreicht wurden.
Sie wird oft als erste Malinahme ausprobiert, wenn autistische Kinder nicht sprechen
und/oder Erwachsene nicht nachahmen. Es ist eigentlich keine eigene Therapieform,
sondern wird zusatzlich zu einer Therapie angewendet. Autistinnen mussen lernen,
dass Kommunikation wichtig ist und dass sie kommunizieren mussen, um Beddrfnis-
se zu aulRern. Autistische Kinder glauben, dass alle Menschen das Gleiche denken
und fuhlen, wie sie selbst, da sie keine ,, Theory of Mind“ entwickeln. ,Theory of Mind*
ist eine Grundvoraussetzung um Beziehungen aufzubauen. Der Ausdruck wird oft
Synonym fir Empathie verwendet. Dies konnte ein Grund sein, warum Autistinnen
nicht verstehen kénnen, weshalb Kommunikation wichtig ist. Fur sie ergibt die Spra-
che einfach keinen Sinn. Um ihnen das zu vermitteln verwendet man Bilder, die auf
Kartchen abgebildet sind. Wenn das Kind etwas mochte, muss es auf die Karte deu-
ten, welche das zeigt, was es will. Ein Beispiel: Das Kind hat Durst und kann es
sprachlich nicht ausdriicken. Somit deutet es auf die Karte, auf der ein Getrank ab-
gebildet ist und bekommt etwas zu trinken. So wird dem Kind beigebracht, dass es
seinen Wunsch mitteilen muss, da andere eben nicht dieselben Bedirfnisse und Ge-
danken haben. Man kann davon ausgehen, dass auch Autistinnen, die nicht spre-
chen die Sprache oft beherrschen. Sie wenden sie nur kaum bis gar nicht an (vgl.
Dodd, 2007, 5; Kamp-Becker und Bélte, 2011, 84; Sellin, 2009, 179; Schirmer, 2006,
127).
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Laut Kamp-Becker wird das Verhalten in weiteren Phasen erweitert:

e Phase I: Austausch von Bildern

Phase II: Entfernung und Beharrlichkeit

e Phase lll Visuelle Unterscheidung

e Phase IV: Satzstruktur und dessen Erweiterung
e Phase V: Auf Fragen antworten

e Phase VI: Kommunizieren (vgl. Kamp-Becker und Bdlte, 2011, 84).

2.6.4. Gestiltzte Kommunikation

Die Gestltzte Kommunikation (Facilitated Communication = FC) ist auch eine Me-
thode, die zur Hilfe bei der Pflege angewendet werden kann. Genaueres dazu werde
ich in einem spéateren Kapitel erklaren.

Viele, die von der Gestlutzten Kommunikation profitieren, leiden unter autistischen
Stérungen. Die Gestltzte Kommunikation lasst sich gut bei Personen anwenden, die
nicht sprechen und deren Fertigkeiten nicht ausreichend sind, um bewusste Hand-
lungen durchzufiihren. Beste beschreibt die Zielgruppe wie folgt: ,Gestutzte Kommu-
nikation stellt somit eine Methode dar fur Personen mit schwersten Kommunikations-
storungen, die eine eingeschrankte Willkiirmotorik bei generell erhaltener Bewe-
gungsfahigkeit haben® (Beste, 2007, 20). In diese Zielgruppenbeschreibung fallen
auch Autistinnen, da sie nicht in der Lage sind, ihre Gedanken in Handlungen umzu-
setzen oder sprachlich auszudricken. Die Gestlutzte Kommunikation soll ihnen dabei
helfen, die Lucke zwischen Gedanken und Handlungen zu verringern. Man kann dem
Betroffenen helfen, seinen Wunsch zu auf3ern, indem seine Hand von jemandem
anderen ,gestutzt” wird. Es spielt dabei keine Rolle, ob man die Person an der Hand,
am Ellbogen oder an der Schulter stiitzt. Voraussetzung ist nattrlich auch, dass sich
die autistischen Personen berihren lassen. Durch diese Hilfe kann sie ihren Wunsch
z.B. mit einem Computer schreiben. Der Vorteil bei diesem Verfahren ist, dass Autis-
tinnen nicht jedes Wort standig wiederholen. Die Schrift lernen einige ,nebenher”.
Derjenige, der hilft, wird als ,Stutzer* beschrieben und derjenige, der profitiert, wird
als ,Nutzer” beschrieben. Jeder kann diese Vorgangsweise anwenden, egal ob El-
tern, Padagoglinnen oder Psychologinnen (vgl. Beste, 2007, 19-20 und Kamp-Becker
und Bodlte, 2011, 86 und Sellin, 2009, 199). Rollett und Kastner-Koller formulieren fur

diese Methode einen wichtigen Leitfaden: ,Natirlich dirfen das Halten und die Hand-
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fuhrung nicht in einen Ringkampf zwischen Erwachsenem und Kind ausarten® (Rol-
lett und Kastner-Koller, 2011, 69).
Beste beschreibt in ihrem Artikel, dass Autistinnen, die mit dieser Methode unter-
stutzt werden, in den folgenden Fertigkeiten enorm beschrankt sind:

e Blickverhalten,

e Mimik und Gesichtsausdruck,

o Gestik,

¢ interaktives Verhalten,

e Aufmerksamkeit,

e taktil-kindsthetische Fahigkeiten,

e motorische und sensomotorische Fahigkeiten,

¢ visuelle Fahigkeiten und

e Sprachverstandnis (vgl. Beste, 2007, 20).

Bei Autistinnen hat man oft, ihrer Mimik nach zu urteilen, das Geflhl, dass sie einen
nicht verstehen kénnen und sie werden in Folge auch so behandelt. Diese beschrie-
benen eingeschrankten Fahigkeiten sollen durch die Gestlitzte Kommunikation kom-
pensiert werden. Dabei kommen physische, emotionale und sprachliche Unterstit-
zung zum Einsatz. Unter der physischen Stitze ist der kérperliche Kontakt gemeint,
gekoppelt mit der Annahme, dass der Nutzer eine Initiative zeigt. Es sollte immer nur
die notwendigste Stlitze gegeben werden, damit im besten Fall irgendwann auf die
Stutze ganz verzichtet werden kann. Trotzdem sind viele Nutzer langfristig auf die
Stltze angewiesen.

Bei der sprachlichen Stitze wird dem Nutzer verbal geholfen, indem man die er-
wuinschte Handlung ansagt. Dies ist aber nur anwendbar, wenn der Stutzer auf dem
sprachlichen Niveau des Nutzers kommuniziert.

Die emotionale Stiitze ermoglicht dem Stiitzer Unter- und Uberforderung zu verhin-
dern. Dies gelingt, wenn der Stutzer mit den individuellen Problemen des Nutzers
vertraut ist. Nur wenn der Nutzer nicht Uberfordert wird, kann er Vertrauen aufbauen.
Damit emotionale Stltze gelingt, sollte der Stutzer Geduld, Kreativitdt, und Humor
haben und er muss in der Lage sein, seine Moglichkeiten nicht zu Gberschatzen — ein
wesentlicher Punkt (vgl. Beste, 2007, 20-21; Kamp-Becker und Bdlte, 2011, 86).
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Allerdings wird die Gestutzte Kommunikation oft kritisiert. Denn fur den Erfolg dieser
Methode kann kein wissenschaftlicher Nachweis erbracht werden. Aul3erdem wird
befirchtet, dass der Stutzer den Nutzer beeinflusst, ohne dass es diesem bewusst
ware und die gestitzte Person Fertigkeiten beherrscht, die in anderen Therapien
aber nicht bestatigt werden kénnen. Eine negative Folge davon, kann auch sein,
dass sich der Nutzer uberfordert fihlt oder andere Therapien nicht konsequent
durchgefiihrt werden. Es gibt viele Studien, die diese Beflrchtungen und die beste-
henden Zweifel diesbezlglich nicht ausraumen kdnnen. Es gibt auch quantitative
Studien, die zu dem Ergebnis kamen, dass keine Teilnehmerin Uber FC kommunizie-
ren konnte und der Stutzer das Gesprach beeinflusste. Anhanger dieser Methode
argumentieren dagegen, dass es zu wenige Kontrollen in Bezug auf die Einflussfak-
toren, bei den genannten Studien gab. Trotz aller Zweifel ist die Gestitzte Kommuni-
kation weit verbreitet und kommt immer wieder zur Anwendung, wie auch aus dem
Artikel von Beste hervorgeht (vgl. Beste, 2007, 20, 22-23; Kamp-Becker und Bdlte,
2011, 86). Laut Kamp-Becker und Boélte ,sollte die Gestutzte Kommunikation bei
Menschen mit Autismus nicht angewandt werden® (Kamp-Becker und Bolte, 2011,
86). Beste schreibt allerdings in ihrem Artikel dazu: ,ein groer Teil der Anwender
Gestutzter Kommunikation weist autistische Storungen auf (Beste, 2007, 20).

Dies zeigt sehr deutlich, dass die Gestlitzte Kommunikation trotz Kritik auch bei Au-
tistinnen angewendet wird und durchaus auch relevant fur die Pflege ist, aber dazu
spater.

Meiner Meinung nach sollte man nicht sagen, dass die Gestlitzte Kommunikation
prinzipiell nicht bei autistischen Personen anwendbar ist, so wie es Kamp-Becker
und Bolte formulieren. Dies sollte von Fall zu Fall entschieden werden. Wenn es au-
tistischen Kindern hilft, warum sollte sie dann nicht verwendet werden? Das Wich-
tigste ist, wie bei allen anderen Therapieformen auch, dass man beobachtet, ob das
Kind Stresssymptome entwickelt oder sich dagegen straubt diese Art von Hilfe anzu-
nehmen und ob Fortschritte erkennbar sind. Ich bin der Meinung, es ist alles erlaubt,

was dem Kind hilft mdglichst selbststéandig zu werden.

2.6.5. Umgang der Eltern mit dem Therapieangebot
Nun mochte ich beschreiben, wie Eltern in der Regel mit dem Thema Therapie um-
gehen, wie sie zu einer geeigneten Therapie fur ihr Kind kommen und welche Belas-

tung es fur die Eltern darstellt.
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Die Belastung der Eltern autistischer Kinder ist wissenschaftlich belegt. Eltern win-
schen sich vor allem, eine gute Beratung durch Expertinnen. Dies geht sowohl aus
den erwadhnten Studien als auch aus der Autobiographie einer Mutter eines autisti-
schen Sohnes, ,Wenn Liebe allein nicht reicht” von Jenny Lexhed hervor. Aus den
Studien geht auch hervor, dass Eltern sich oft unverstanden fuhlen und sich mehr
Hilfe und Unterstutzung von Expertinnen winschen. Viele Eltern stellen selber eine
Therapie fur ihr Kind zusammen, indem sie aus verschiedenen Therapieformen die
auswahlen, die sie fur ihr Kind am besten halten. Diese Berichte decken sich mit der
Erzéhlung der Mutter aus dem Buch. Sie informiert sich Gber Autismus und beginnt
nach ein paar Therapieversuchen selber eine geeignete Therapie fur ihren Sohn zu-
sammenzustellen, nachdem sie bemerkte, dass ihr Kind auf die Therapien mit
Stresssymptomen reagierte. Das Picture Exchange Communication System (PECS)
wird auch von ihr mit Erfolg angewendet. Die Mutter berichtet, wie auch die Eltern
der Studien, dass sie in die Rolle der Padagogin und Therapeutin schliipfen muss.
Auch sie berichtet von einer langen Zeit der Ungewissheit bis sie die Diagnose ,frih-

kindlicher Autismus® fiir ihren Sohn erhalten hatte.

3. Rolle der Pflege von Menschen mit Autismus

In diesem Kapitel méchte ich zeigen, warum die Pflege im Leben von Autistinnen
immer eine Rolle spielen wird.

Hier ist es auch wichtig, dass die Begriffe Pflege und Firsorge klar voneinander ab-
gegrenzt werden. Pflege bedeutet, dass die Eltern ihren Kindern helfen mussen, ge-
wisse Handlungen zu meistern, weil diese es ohne Hilfe nicht kdbnnen. Firsorge be-
deutet nur, dass die Eltern darauf achten, dass sich ihre Kinder z.B. waschen, or-
dentlich anziehen etc., aber sie kdnnen es auch alleine, ohne Hilfe der Eltern.

Nur ungefahr 50% der erwachsenen Menschen mit ASS zeigen zwar Verbesserun-
gen ihrer Symptome. Diese Verbesserungen reichen aber fur ein selbststandiges
Leben nicht aus. Sie werden immer gewisse Hilfen brauchen. Es gibt verschiedene
empirische Studien, die belegen, dass 40-50% der Autistinnen in Heimen leben und
dass es nur ungefahr 10% mdglich ist, ein selbststandiges Leben zu fuhren (vgl.
Noterdaeme, 2011, 14; Sinzig, 2011, 122).
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,Andere erwachsene Autistinnen werden seit Jahren von ihren Eltern zu Hause ge-
pflegt® (Sellin, 2009, 176).

Daher wird die Pflege immer eine Rolle im Leben der Autistinnen spielen. Autistische
Menschen missen Dinge mihsam lernen, die Andere durch imitieren von selbst ler-
nen. An dieser Stelle méchte ich beschreiben, welche Pflegediagnosen nach North
American Nursing Diagnosis Association (NANDA) bei Autistinnen zutreffen, welche
Symptome und MalRBnahmen es gibt. Anschlie3end werde ich die Wohnmaéglichkeiten

fur Autistinnen beschreiben, entweder in Heimen oder bei den Eltern.

3.1. Pflegediagnosen

Die allgemeine Definition von Pflegediagnosen, nach NANDA 1990 ist: ,Pflegediag-
nosen liefern die Grundlage zur Auswahl von Pflegehandlungen und zum Erreichen
erwarteter Pflegeziele, fur welche die Pflegeperson die Verantwortung ubernimmt®
(Stefan und Allmer, 2000, 29).

Ich werde die wichtigsten Pflegediagnosen darstellen, definieren und beschreiben:

3.1.1. Kommunizieren, verbal, beeintrachtig

3.1.1.1. Definition

,Der Zustand, bei dem ein Patient eine verminderte, verzogerte oder fehlende Fahig-
keit hat, Sprache in der zwischenmenschlichen Kommunikation zu gebrauchen oder
zu verstehen® (Stefan und Allmer, 2000, 283).

Die beeintrdchtige Kommunikation ist eines der Hauptmerkmale bei Autistinnen. Sie
verstehen oft nicht den Sinn der Kommunikation und so fangen viele erst gar nicht an

zu sprechen.

3.1.1.2. Symptome

e AuRerung der Kommunikationsschwierigkeiten mit nonverbalen Mitteln

Schwierigkeiten zu sprechen oder sich zu auf3ern
e Undeutliche Aussprache

e Unfahigkeit, Mimik einzusetzen

e Fehlender Blickkontakt

e Formulierungsschwierigkeiten

e Schwierigkeit, das gebrauchliche Kommunikationsmuster aufrecht zu erhalten
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e Schwierigkeit, Korpersprache einzusetzen

e Verweigerung zu sprechen

e Will oder kann nicht sprechen (vgl. Stefan und Allmer, 2000, 284; Berger et
al., 2008, 125).

3.1.1.3. MalBhahmen

Als erstes sollte man eruieren, woher die Storung kommt, z.B. ob es Anzeichen einer
neurologischen Erkrankung gibt. Zweitens sollten die Patientinnen bestéarkt werden,
zu kommunizieren, damit sie ihre Bedurfnisse ausdriicken kdonnen (vgl. Stefan und
Allmer, 2000, 285).

Autistinnen verstehen oft den Sinn der Kommunikation nicht. Es muss ihnen beige-
bracht werden, warum es wichtig ist, sich sprachlich ausdriicken zu kdnnen. Einige
Autistinnen lernen die Sprache, wenden sie spater aber nicht an. Denjenigen muss
man die Sprache nicht beibringen, sondern sie unterstitzen diese auch anzuwenden.
Andere Autistinnen beherrschen die Sprache kaum oder gar nicht. Hier misste auch
die Sprache getubt werden. Nonverbale Kommunikation wird von Autistinnen nicht
beherrscht, dies muss unbedingt berlcksichtigt werden. Gesichtsausdriicke und Mi-

mik kénnen nicht gedeutet werden.

3.1.2. Soziale Interaktion, beeintrachtigt

3.1.2.1. Definition

,Der Zustand, bei dem ein Patient in ungentigender, UbermaRiger oder unwirksamer
Art an sozialen Kontakten beteiligt ist* (Stefan und Allmer, 2000, 288).

Wie auch die Kommunikationsstérung zahlt die beeintrachtige soziale Interaktion
ebenfalls zu den Hauptmerkmalen bei Autistinnen. Autistinnen fihlen sich unter
Menschen nicht wohl und ziehen sich lieber in ihre eigene Welt zuriick. Sie kdnnen

mit sozialen Kontakten nicht viel anfangen und fuhlen sich hilflos.

3.1.2.2. Symptome
e Unbehagen in sozialen Situationen
e Unfahigkeit, ein zufriedenstellendes Gefuhl der Zugehorigkeit, der Anteilnah-
me, des Interesses zu erleben

e Unfahigkeit, ein zufriedenstellendes Gefuhl sozialer Bindung zu vermitteln
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e Gestorte Interaktion mit Seinesgleichen, Familie und/oder anderen Personen
(vgl. Stefan und Allmer, 2000, 289; Berger et al., 2008, 228).

3.1.2.3. MalBhahmen

Es sollte festgestellt werden, wann sich das erste Mal Veranderungen im Sozialver-
halten zeigten. Wichtig ist auch, dass der Grad der Stérung erfasst wird. Es ist hilf-
reich, wenn ein entspanntes therapeutisches Verhaltnis aufgebaut wird und man viel
Geduld mit den Autistinnen hat. Weiters sollte eine Verhaltensweise nach der ande-
ren geandert werden und nicht alle auf einmal. Eine erwinschte soziale Verhaltens-
weise sollte sofort belohnt werden (vgl. Stefan und Allmer, 2000, 290-191).
Menschen mit einer autistischen Stérung wissen nicht, wie sie sich in sozialen Situa-

tionen verhalten sollen und kénnen dies auch nur sehr schwer lernen.

3.1.3 Soziale Isolation

3.1.3.1. Definition

,von einem Individuum erlebte Einsamkeit, die als von anderen hervorgerufen sowie
als negativer oder bedrohlicher Zustand empfunden wird“ (Berger et al., 2008, 229).
Nachdem Autistinnen in der sozialen Interaktion und der Kommunikation stark beein-

trachtig sind, lasst sich die soziale Isolation nicht vermeiden.

3.1.3.2. Symptome
e Verschlossen, reserviert, fehlender Augenkontakt
e Sucht das Alleinsein
e Unfahigkeit, Geflihle zu zeigen, keine Empathie
¢ Sich wiederholende Handlungen
e Wil allein sein
e Zurickgezogen
e Zeigen nicht akzeptierte Verhaltensweisen (vgl. Stefan und Allmer, 2000, 293;
Berger et al., 2008, 229-230).

3.1.3.3. MalRnahmen

Wenn eine Autistln von sich aus auf einen anderen Menschen zugeht, sei es nur die

Mutter, sollte es belohnt werden. Familienangehdrige kdnnen mit einbezogen wer-

46



den. Autistinnen sollten ermutigt werden, Fertigkeiten zu lernen (vgl. Stefan und All-
mer, 2000, 294).

Ich denke bei Autistinnen musste zuerst die beeintrachtigte soziale Interaktion und
die Kommunikation trainiert werden, um das Problem der sozialen Isolation anzuge-
hen. Auffallig bei Autistinnen ist, dass sie keine Freundschaften suchen und teilweise
auch kaum eine Beziehung zu ihrer Bezugsperson aufbauen. Ihnen fehlen die sozia-
len Kontakte nicht, sie leben eben in ihrer eigenen Welt und mit ihren eigenen Ge-

danken.

3.1.4. Selbstfursorgedefizit

3.1.4.1. Definition

,Der Zustand, in dem ein Patient bei folgende Aktivitaten beeintrachtigt ist: Es-
sen/Trinken, sich waschen, auf die Toilette gehen, sich an- und auskleiden, sein Au-
Reres pflegen. Der Zustand kann voribergehend, bleibend oder fortschreitend sein”
(Stefan und Allmer, 2000, 260).

Wie schon erwéahnt, gibt es Autistinnen, die ein Leben lang bei alltdglichen Dingen
auf Hilfe und Pflege angewiesen sind.

3.1.4.2. Symptome
e Eingeschrankte Fahigkeit und Fertigkeit
e Fehlende Bereitschaft
e Eingeschrankter geistiger Zustand, Intelligenzminderung
e Unfahigkeit, sich selbst zu versorgen und zu pflegen
e Beeintrachtige Wahrnehmung (vgl. Stefan und Alimer, 2000, 261; Berger et al,
2008, 208-2010)

3.1.4.3. MalBhahmen

Das Ausmald der Storung und Beeintrachtigung muss festgestellt werden und die
Altersstufe muss bericksichtigt werden. Es muss auch darauf geachtet werden in
welche Richtung sich die Autistinnen entwickeln, ob sie sich weiterentwickeln oder
ob sie ihre gekonnten Fahigkeiten wieder verlernen. Bei ihren individuellen Fertigkei-

ten muss angesetzt werden. Den Autistinnen muss Zeit gegeben werden, ihre erlern-
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ten Fahigkeiten anzuwenden, dabei sollten Uberflissige Konversationen und Stérun-
gen vermieden werden (vgl. Stefan und Alimer, 2000, 265-266).
Da Adutistinnen eine kognitive Beeintrachtigung haben, sind sie oft nicht in der Lage,

sich selbst zu pflegen und brauchen Hilfe im Alltag.

3.1.5. Selbstverletzung

3.1.5.1. Definition

L2Absichtlich selbstverletzendes Verhalten, das Gewebeschadigungen hervorruft, um
mit nichttddlichen Verletzungen Spannungen abzubauen® (Berger et al., 2008, 213).
Auch Selbstverletzung ist im Zusammenhang mit autistischen Stérungen oft zu be-

obachten.

3.1.5.2. Symptome
e Beil3en
o Kratzer am Korper
¢ Sich schlagen
e Personlichkeitsstérung

e Verzogerte Entwicklung (vgl. Berger et al., 2008, 213-214).

3.1.5.3. MalBhahmen

,Die (...) Malnahmen mussen speziell auf die bestehenden, individuell méglichen
Faktoren abgestimmt werden® (Stefan und Allmer, 2000, 380).

Die Verhaltenstherapie wére eine gute Mdglichkeit. Es werden aber manchmal auch
Medikamente eingesetzt (vgl. Freitag, 2008, 159).

Es gibt verschiedene Ursachen, warum sich Menschen selbst verletzen. Bei Autistin-
nen muss die Stérung an sich therapiert werden, um ein abstellen der Selbstverlet-

zung erreichen zu wollen.

3.1.6. Gestortes Schlafmuster
3.1.6.1. Definition

,Zeitlich begrenzte Unterbrechungen des Schlafs (natirliche, periodische Aufhebung
des Bewusstseins), der Schlafdauer und -qualitat* (Berger et al., 2008, 197).
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Schlafrhythmusstérungen kommen bei Autistinnen ebenfalls haufig vor. ,Sleep prob-

lems are commonly reported” (Giannotti et al., 2006, 741).

3.1.6.2. Symptome
e Veranderungen im Verhalten
e Angst
e Kognitive Beeintrachtigung (vgl. Stefan und Allmer, 2000, 275; Berger et al.,
2008, 197).

3.1.6.3. MalBhahmen

Die Schlafzeiten der Autistinnen missen bertcksichtigt werden. Bezugspersonen
sollten auf die Schlafqualitat achten und die Haufigkeit der Schlafstérung beobach-
ten. Schlafstérungen kénnen auch medikamentds behandelt werden (Freitag, 2008,
158; Stefan und Allmer, 2000, 276).

Die Autistinnen brauchen einen gewohnten Tagesrhythmus und immer den selben
Ablauf. Es muss beachtet werden, dass sie immer zur selben Zeit ins Bett gehen.
Wenn sie zu einer anderen Zeit als gewohnt zu Bett gehen, werden sie wahrschein-
lich unruhig und kénnen auch deshalb nicht schlafen. Sobald es Veranderungen gibt

finden sie keine Ruhe mehr.

3.1.7. Entwicklung verandert, hohes Risiko

3.1.7.1. Definition

,Erhdhtes Risiko eines Patienten, eine Entwicklungsverzégerung von zumindest 25%
in wenigstens einem der folgenden Bereiche zu haben: Soziale, selbst regulatori-
sche, kognitive, sprachliche, grob- oder feinmotorische Fahigkeiten® (Stefan und All-
mer, 2000, 469).

Bei Autistinnen ist vor allem in den sozialen, kognitiven oder sprachlichen Bereichen

eine Entwicklungsverzdgerung oder Beeintrachtigung zu sehen.

3.1.7.2. Symptome
e Geistige Behinderung
e Angeborene Stérungen

e Verhaltensstérungen
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e Verzogerung oder Schwierigkeiten bei der Ausiibung von Tatigkeiten, die fur
die Altersgruppe typisch sind

e Verlust bereits erworbener Fahigkeiten

e Begrenzter Blick- oder Sozialkontakt (vgl. Stefan und Allmer, 2000, 465-466;
Berger et al., 2008, 71).

3.1.7.3. MalBhahmen
Zuerst missen die Faktoren erfasst werden, die zur verédnderten oder verzdgerten
Entwicklung beitragen. Auch das Ausmald der Verzégerung sollte beachtet werden.
Entwicklungsstérungen kénnen auch mittels Therapien verbessert werden. (Stefan
und Allmer, 2000, 467).

3.1.8. Rolle als Pflegende, Belastung

3.1.8.1. Definition

,Wahrgenommene Schwierigkeiten der Laienpflegeperson bei der Ausubung der Be-
treuerrolle in der Familie“ (Stefan und Allmer, 2000, 586).

Wie auch aus den Studien hervorgeht, sind die meisten Pflegenden die Eltern. Aus

den Studien geht sehr gut hervor, welchen Belastungen die Eltern ausgesetzt sind.

3.1.8.2. Symptome
e Ungentgende Fahigkeit, die Rolle als Pflegender zu erfillen
e Uberforderung der Laienpflegeperson
e Kognitive Probleme des Pflegeempfangers
e Zieht sich vom sozialen Leben zuriick
e Pflegende fihlen sich niedergeschlagen

e Besorgnis Uber die Zukunft des Pflegebedirftigen (vgl. Stefan und Allmer,
2000, 586-587; Freitag, 2008, 180-181).

3.1.8.3. MalBhahmen

Der Grad der Niedergeschlagenheit ist zu ermitteln. Die Beziehung zwischen Pfle-
gender und Gepflegter muss erfasst werden. Die Pflegepersonen missen unterstitzt
werden, Emotionen zuzulassen und sich mit den Schwierigkeiten auseinander zuset-
zen (vgl. Stefan und Allmer, 2000, 588-587).
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Eltern von Autistinnen fiihlen sich oft im Stich gelassen und tberfordert mit der Pfle-
ge und der geeigneten Therapie fur ihr Kind. Fuhlen sie sich tUberfordert und nieder-
geschlagen kann das zu Depressionen fuhren. Der Zustand der Eltern hat direkte

Auswirkungen auf die Pflege des Kindes, wie die Studie von Khanna et al. zeigt.

3.2. Wohnen
3.2.1. Wohnen im Heim

Wie schon erwahnt leben einige Autistinnen auch in Heimen. Aber nur wenige
Wohnheime sind aufgrund der Schwere der Symptomatik und den intensiven Be-
treuungsbedarf auf die Anforderungen von Autistinnen eingestellt. Frihkindliche Au-
tistinnen weisen einen extrem hohen Pflegebedarf auf und brauchen viel Hilfe. Meis-
tens ist es Aufgabe der Eltern, das richtige Heim zu finden, die mit den Bedurfnisse
und Besonderheiten der Autistinnen zurechtkommen. Dies ist fur die Eltern keine
einfache Sache und zudem eine riesige Belastung und nervenaufreibende Zeit. Dazu
kommt, dass Eltern oft Schuldgefiihle entwickeln, wenn sie ihr Kind in ein Heim ge-
ben und es aus der gewohnten Umgebung nehmen. Normalerweise kommt der Im-
puls das zuhause der Eltern zu verlassen von den Kindern, in dem Fall missen die
Eltern diesen Schritt machen. Dazu kommt, dass sich die Eltern kaum daran gewdh-
nen konnen, dass sie keinen Einfluss mehr auf ihr Kind haben. Zwischen den Eltern
und den Betreuern muss ein ganz enges Vertrauensverhaltnis aufgebaut werden,

damit sie ohne Schuldgefthle loslassen konnen (Muller-Teusler, 2008, 59-60).

3.2.2. Wohnen bei den Eltern

Meistens sind es die Eltern, die ihre autistischen Kindern pflegen und betreuen. Sie
Ubernehmen die Korperpflege, sind verantwortlich fir Mahlzeiten, Schlafgewohnhei-
ten und unterstitzen sie bei den verschiedenen Therapien. Eltern kennen den Ta-
gesrhythmus ihrer Kinder ganz genau und nehmen Riicksicht auf ihre Ruhephasen,
sodass sie nicht unbedingt Staubsaugen, einkaufen fahren etc., wenn ihr autistisches
Kind sich gerade entspannt. Auch die Ess- und Schlafzeiten kennen sie ganz genau
und richten sich danach (Muller-Teusler, 2008, 60-61).

Egal, ob Eltern ihre Kinder selber pflegen oder sie in ein Heim geben, die Hauptver-

antwortung liegt bei den Eltern. Das richtige Heim zu finden, ist wie oben schon er-
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wahnt auch eine Verantwortung und nicht leicht fur sie. Auch fuhlen sich Eltern mit
der Pflege der Kinder oft uberfordert, weil selbst Arztinnen und Pflegepersonen sich
mit dem Thema Autismus zu wenig auskennen, um die betroffenen Eltern fachge-

recht fordern zu kdnnen.

4. Férderung der Selbstpflege

In diesem Kapitel werde ich erklaren, wie die Gestlutzte Kommunikation in der Pflege
zur Anwendung kommt und wie man Autistinnen bei der Selbstpflege férdern und
unterstutzen kann. Aber zuerst mochte ich noch die Selbststandigkeit und die prakti-
schen Probleme von autistischen Kindern vorstellen.

Bevor ich Ubungen beschreibe, wie man die Selbstpflege fordern kann, will ich ein
paar Bereiche zeigen, in denen autistische Kinder Probleme in der Selbststandigkeit

haben und wie sich diese auswirken.

4.1. Selbststandigkeit und praktische Probleme von Kindern mit Autis-

mus

Gerade die frihkindlichen Autistinnen haben oft eine eingeschrankte Intelligenz und
sind daher kaum selbststandig. Aufgrund dieser geistigen Behinderung brauchen sie
jemanden, der sie beaufsichtigt und pflegt. Viele lernen nur schwer die alltaglichsten
Dinge, wie waschen, essen, Zahne putzen, anziehen etc. Es muss auf jeden Fall
auch beachtet werden, dass autistische Kinder nicht in der Lage sind Gefahren rich-
tig einschatzen zu konnen. Diese Kinder sind einer grol3eren Gefahr ausgesetzt, in
Unfalle verwickelt zu werden als Kinder ohne autistische Stérung.

Die Sensibilitat autistischer Kinder kann zu einem grof3en Problem in der Pflege wer-
den. Fur viele Autistinnen ist es schwer, Berihrungen zuzulassen, was nattrlich die
Korperpflege, wie z.B. waschen oder Z&hneputzen schwierig macht. Was Kindern
helfen kann, sind Rituale und immer derselbe Ablauf mit den selben Hilfsmethoden.
Auch das Essverhalten ist bei Autistinnen anders. Diese gehdren oft zu den ersten
Sorgen der Eltern, weswegen eine Kinderarztin aufgesucht wird. Manche autisti-
schen Sauglinge wollen z.B. nicht gestillt werden oder zeigen Stérungen. Auch spa-
ter kénnen Auffalligkeiten im Ess- und Trinkverhalten Probleme und Sorgen bereiten.

Bei Autistinnen kann es vorkommen, dass sie auf einzelne Nahrungsmittel fixiert
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sind, weil diese eine gewisse Form oder Farbe haben und gegen alles andere eine
Abneigung entwickeln.

Schlafstérungen sind keine Seltenheit bei autistischen Kindern und vor allem bei Ba-
bies kann es zu erheblichen Stérungen kommen. Sie kénnen aber in jeder Entwick-
lungsstufe auftreten. Autistische Kinder werden zudem noch viel spater sauber und
dies muss mit viel Geduld getbt werden (vgl. Poustka et al., 2004, 23-24; Harnisch,
2010, www.suite101.de).

4.2. Anwendung der Gestlitzten Kommunikation in der Pflege

Im zweiten Punkt mdchte ich vorstellen, wie die Gestitzte Kommunikation in der
Pflege eingesetzt wird.

Im Rahmen der Gestutzten Kommunikation in der Pflege wird der Begriff ,Hand-
lungsorientierte Pflege” verwendet.

Beste definiert diesen Begriff folgendermalien: ,Handlungsorientierte Pflege ist
dadurch gekennzeichnet, dass Gepflegte und Pflegende bereit und fahig sind, im
Pflegebedurftigen ein Handlungsvermogen zu verantwortlicher Pflege zu erkennen,
zu erhalten, zu restituieren und zu fordern” (Beste, 2007, 28).

Die Pflegende sollte in der Lage sein, die Menge der Pflege auf den Gepflegten ab-
zustimmen. Dabei sollte berticksichtigt werden, welche Handlungen die Autistinnen
selbst und in welchem Ausmal} ausfuhren kdnnen, ohne denjenigen dabei zu unter-
bzw. Uberfordern. Diese Fertigkeiten werden als Pflegevermdgen beschrieben (vgl.
Beste, 2007, 28).

Diese Lucke zwischen den Selbstpflegehandlungen und Selbstpflegedefiziten méch-

te ich gerne anhand der Tabelle von Beste darstellen (vgl. Beste, 2007, 28).

53


http://www.suite101.de/

Selbstpflegeerfordernisse Selbstpflegedefizite Selbstpflege - Handlungsvermdgen
Aufrechterhaltung von Was- | Ernahrung kann nicht auf-|unzureichendes | potenzielles Hand-
ser- und Nahrungszufuhr rechterhalten werden Handlungsvermo- | lungsvermogen aus
Ausscheidungsvorgange keine selbststandigen Toilet- gen der Sicht von FC

: tengange maglich
Aufrechterhaltung ~ eines , , , Unterlassene, Willentliche ~ Bewe-
Gleichgewichts zwischen | das Gleichgewicht zwischen

Aktivitat und Ruhe

Verhitung von Risiken fir
das menschliche Leben

Forderung von menschlicher
Entwicklung in  sozialen
Gruppen

Bewusstsein fur die Wirkung
und Auswirkungen der vor-
handenen Beeintrachtigungen
und deren Bericksichtigung
im Lebensstil

Aktivitat und Ruhe kann nicht
aufrechterhalten werden

das beschriebene Verhalten
birgt Risiken fur das Leben

Interaktion und Kommunika-
tion sind massiv gestort

das Bewusstsein fur die ei-
gene Situation ist schwer
festzustellen; Erkenntnis
resultiert jedoch nicht in ver-
andertem Verhalten

bzw. unangemes-
sene Erflllung der
genannten Selbst-
pflegeerfordernis-
se

Erfahrung  kann
nicht in kontrollier-
tes Verhalten
uberflihrt werden

gung sind ggf. mit
Stlitze maéglich

Denkfahigkeit Uber-
steigt gof.  Aus-
drucksfahigkeit

Kinetische und kog-
nitive Strukturen
konnen ggf. mittels
Stltze erkannt, er-
halten,  restitutiert
und gefordert wer-
den

Tabelle: Exemplarische Darstellung der Situation autistischer Personen mit schweren Handlungs- und

Kommunikationsstérungen im Kontext Handlungsorientierter Pflege (Beste, 2007, 29).

Wie in dieser Tabelle ersichtlich ist, reichen die selbstpflegerischen Fahigkeiten der
Autistinnen nicht aus, um keine Unterstitzung hinsichtlich der Pflege zu bendétigen
(vgl. Beste, 2007, 29).

Auch der Alltag von kompetenten Pflegenden, welche Autistinnen mit schweren Be-
eintrachtigungen in Bezug auf Handlungen und Kommunikation pflegen und ihren
Willen zur Selbstpflege sehen, ist oft von Grenzen bestimmt. Sowohl durch struktu-
relle als auch durch fachliche Grenzen. Daher muss man sich zuerst bewusst wer-
den, welche Pflegehandlungen mit Gestutzter Kommunikation und Fiuhrung moglich
sind und welche Fertigkeiten dabei zu beachten sind, ohne dabei die eigenen und
strukturellen Optionen/Grenzen zu vergessen. Diese Beriicksichtigung dieser Aspek-
te verhindern Enttduschungen (vgl. Beste, 2007, 30).

Auch die Pflegehandlungen und die Voraussetzungen fur diese méchte ich wieder

anhand einer Tabelle von Beste darstellen.
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Pflegehandlungen bei autistischen Menschen mit schweren Handlungs- und Kommunikations-
stérungen

Voraussetzungen: 1. Uberlegungen, welche Pflegehandlungen unter Beachtung der eigenen und der
strukturellen Moglichkeiten fihrend und stlitzend begleitet werden konnen.

2. Beachtung der motorischen, taktil-kinasthetischen und kognitiven Fahigkeiten der
Betroffenen wahrend der Pflegehandlung (Sprachverstandnis, Aufmerksamkeit,
visuelle und auditive Fahigkeiten).

Pflegehandlungen:

Versuch, ob Handlungen mit Stlitze besser funktionieren als ohne Stiitze, wenn ja: Stlitze

wenn nein: Handlungen wenn maglich flinrend begleiten

durch verbale Stutze (Alltags-) Handlungen strukturieren, Aufmerksamkeit fokussieren

Fuhrung, Stitze und selbststandiges Handeln den Mdglichkeiten der Betroffenen anpassen —

alle drei Elemente konnen gegebenenfalls in einer Handlungskette Verwendung finden

o Entflechten von Handlungen, Zerlegen in Teilschritte, Handlungen vereinfacht neu zusammen-
setzen, chaining

e Durch impulsgebende Stiitze Bewegungsrichtung anzeigen; Bewusstmachung, was, wie, wa-
rum mit welchem Kérperteil gemacht werden muss, um eine Handlung durchzufiihren; bewe-
gungsangepasst Druck, Massage, Widerstand geben

e Emotional motivieren z.B. bei Entscheidungen

e Versuch, ob mit Hilfe der Stiitze auf Bilder / Symbole / Buchstaben gezeigt werden kann (unter

der Bedingung, dass Handlungen mit Stiitze moglich sind, die ohne Stiitze nicht durchgefihrt

werden konnen).

Tabelle: Pflegehandlungen bei autistischen Menschen mit schweren Handlungs- und Kommunikati-
onsstorungen (Beste, 2007, 30).

Stitzen ist nicht dasselbe wie Fihren. Der Unterschied besteht darin, wie viel der
Nutzer von sich aus an Initiative und Aktivitat zeigt. Diese ist Beim Stitzen hoher als
beim Fuhren. Daher sollte man wenn moglich mehr stitzen als fiihren. Wesentlich ist
auch, dass bei taglichen pflegerischen Handlungen wie z.B. Korperpflege kommuni-
ziert wird. Kann eine Pflegehandlung nicht mit Stiitze verrichtet werden, kann es mit
Flhrung probiert werden. Es sollte immer kontrolliert werden, ob Autistinnen Téatig-
keiten ausfuhren, die sie ohne dieser Stitze nicht kdnnten (vgl. Beste, 2007, 31).

4.3. Ubungen zur Férderung der Selbststandigkeit

In diesem Kapitel werde ich ndher darauf eingehen, wie man die Selbststandigkeit
fordern kann. Dazu werde ich einige Ubungen vorstellen. Diese Ubungen betreffen
Nahrungsaufnahme, Toilettentraining und selbststandiges waschen und Zahneput-
zen. Natirlich gibt es noch mehr Ubungen fiir jeden einzelnen Bereich, aber ich be-
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schranke mich auf diese drei, um kurz zu demonstrieren, wie man in diesen konkre-
ten Situationen Hilfe und Unterstiitzung bieten kann. Auch in den Ubungen wird die
Gestltzte Kommunikation eingeschlossen. Wie ich im vorigen Kapitel schon erwahnt
habe, erreichen nur 10% der Autistinnen eine Selbststandigkeit. Diese kann unter
anderem durch diverse Ubungen erreicht werden. Bei den Anderen konnte sich eine
Verbesserung des Verhaltens zeigen. Sie sind aber dennoch auf Hilfe angewiesen.
Die Eltern missen geduldig sein, wenn sie nicht sofort Erfolg sehen, dirfen aber

auch nicht zu viel erwarten oder das Kind unter Druck setzen.

4.3.1. Selbststandig essen

Um selbststandig essen zu lernen, bringt man dem autistischen Kind zuerst bei, klei-
ne Stucke mit der Hand zu nehmen und zum Mund zu fuhren. Notfalls kann es auch
durch Fuhrung unterstitzt werden, welche aber nach einiger Zeit wieder aufhdren
sollte, damit das Kind lernt, selbst zu greifen. Beherrscht es das Greifen, bringt man
ihm bei, den Loffel zu benutzen. Dies kann auch wieder durch Fihrung unterstitzt
werden, indem man ihm den Léffel in die Hand gibt und zum Teller und danach in
den Mund fiahrt. Schritt fir Schritt sollte diese Fiilhrung nachlassen. Stattdessen kann
man das Kind auch stitzen. Das Kind sollte bei Tisch darauf hingewiesen werden,
dass auch die Anderen einen Loffel benutzen. Der néchste Schritt ist, dem Kind bei-
zubringen, wie man eine Gabel benutzt, indem man es dem Kind vormacht. Das Kind
bekommt zuerst aber nur eine Kindergabel, um Verletzungen zu vermeiden. Kann es
sicher mit Loffel und einer normalen Gabel umgehen, wird es lernen auch ein Messer
zu verwenden. Wichtig ist, dass das Kind immer gelobt wird, wenn es etwas gelernt
hat. Um dem Kind zu zeigen, wie man aus einem Glas trinkt, gibt man ihm das Ge-
trank in einen Plastikbecher in die Hande. Dann fuhrt man seine Hande zum Mund
und neigt den Becher so, dass das Kind trinken kann. Dieser Vorgang wird einige
Male wiederholt und wie auch beim Essen wird die Stitze mit der Zeit verringert,
dann wird mehr gefuhrt. Zum Schluss wird nur noch geholfen, wenn es notwendig ist
(vgl. Rollett und Kastner-Koller, 2011, 84).

Kamp-Becker und Boélte kritisieren die Gestlitzte Kommunikation wie ich schon er-

wéahnt habe. Dabei kann man an diesem Beispiel sehr gut sehen, wie man dem Kind

mithilfe der Gestutzten Kommunikation sehr gut helfen kann.
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4.3.2. Toilettentraining
Ein Kind lernt erst die Toilette zu benutzen, wenn es einen gewissen Entwicklungs-
stand erreicht hat. ,Die bewusste Kontrolle der Ausscheidungsorgane wird namlich
erst moglich, wenn bestimmte Nervenfasern ausgereift sind“ (Rollett und Kastner-
Koller, 2011, 85). Dies ist von Kind zu Kind verschieden. Deswegen kann dies auch
nicht mit anderen Kindern verglichen werden. Da Autistinnen jedoch rickstandig in
der Entwicklung sind, werden sie daher auch erst spater lernen, wie man eine Toilet-
te benutzt als Kinder ohne verzogerte Entwicklung. Bevor ein autistisches Kind das
Toilettentraining beginnen kann, ist festzustellen, ob es die Voraussetzungen dafur
hat. Das Kind muss wissen, was von ihm verlangt wird. Versteht es dies nicht, ist es
besser noch zu warten (vgl. Dodd, 2007, 361; Rollett und Kastner-Koller, 2011, 85).
Laut Dodd gibt es verschiedene Hinweise, wann das Kind so weit ist, um mit dem
Training beginnen zu kénnen:

e das Kind bleibt mindestens zwei Stunden wahrend des Tages oder wahrend

des Mittagsschlafs trocken;

e das Kind hat regelméfRig und vorhersehbare Verdauung;

e das Kind merkt, dass etwas geschieht, wenn es ohne Windel uriniert;

e das Kind bekundet durch Worte oder Zeichen, dass es zur Toilette muss;

e das Kind kann sich seine Hose selbst an- und ausziehen;

¢ das Kind teilt mit, wenn seine Windel nass bzw. voll ist;

e das Kind teilt mit, wenn es seine Windel gewechselt haben will;

¢ das Kind hat kein Problem damit, auf einem Topf oder einer Toilette zu sitzen

und
e das Kind wehrt sich gegen die Windeln (vgl. Dodd, 2007, 361).

Ist das Kind in der Lage fur mindestens zwei Stunden trocken zu bleiben, beginnt es
bereits mit der Blasenkontrolle. Das ist eine wichtige Voraussetzung, bevor mit dem
Training begonnen werden kann.

Um diese Hinweise beobachten zu kénnen, kann man das Kind komplett ausziehen
und ohne Windel lassen. Beobachtet man dann eine Reaktion des Kindes wenn et-
was geschieht, ist das Kind bereit mit dem Training zu beginnen.

Wichtig wahrend des Trainings ist, dass kein Druck auf die Kinder ausgeibt wird,

auch wenn oft etwas ,passieren” wird. Wenn Kinder in die Hose machen, sind das oft
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Stresssymptome. Das darf nie bestraft werden, sondern der Ausloser muss beseitigt
werden. Kinder missen sich erholen kbénnen, wenn sie auf dem Topf sitzen, sonst
haben sie Schwierigkeiten ihre Blase zu entleeren. Speziell Autistinnen fallt es
schwer sich zu entspannen, da sie ununterbrochen unter Strom stehen. Daher muss
man mit ihnen in einer besonders ruhigen Umgebung tben, in der es sich wohl fuhlt.
Solange die Kinder gegen den Topf protestieren, muss mit dem Training noch gewar-
tet werden. Aber sie missen sich nicht nur entspannen kénnen, sondern sie missen
auch begreifen, wie der Ablauf auf der Toilette funktioniert.

Dazu sollten Eltern auch zulassen, dass die Kinder sehen, wie die anderen Famili-
enmitglieder immer wieder das WC verwenden. Auch durch eine Puppe kann das
Training unterstitzt werden. Dazu gibt man dem Kind eine Puppe, die trinken kann
und danach nasst.

Zur Unterstitzung des Ablaufs kdnnen ebenso Bilder eingesetzt werden, die von den
Eltern erklart werden. Auf den Bildern sehen Kinder der Reihe nach den Ablauf. So
kénnen sie lernen zu begreifen, was sie zu tun haben und was von ihnen verlangt
wird. Am Besten man hangt die Bildfolge, welche den gesamten Ablauf zeigt, auf die
Toilette, damit das Kind sie immer sehen kann. Auch wenn das Kind nicht alles sofort
richtig macht, sollten die Eltern den Ablauf immer wieder ruhig mit ihm durchgehen.
Wichtig dabei ist, dass das Kind gelobt wird, wenn es etwas richtig gemacht hat,
auch wenn die Kinder am Beginn des Trainings einfach nur ruhig auf der Toilette sit-
zen. Wahrend sie auf der Toilette sitzen, kann man dem Kind ein Spielzeug geben,
das es gerne mag. Naturlich nur, wenn es sitzen bleibt. Das Kind soll lernen ein paar
Minuten still zu sitzen, ohne unruhig zu werden oder Storverhalten aufzuweisen. El-
tern sollten beobachten und aufschreiben, wie oft und in welchen Abstanden das
Kind auf den Topf muss. So kann das Kind zu seinen Zeiten auf die Toilette gebracht
werden. Hat das Kind etwas getrunken, ist es vorteilhaft es 15-20 Minuten spéater fur
ein paar Minuten auf die Toilette zu setzen.

Es ist sinnvoll, Kleidung zu verwenden, die sich leicht an- und ausziehen lasst. Sollte
das Kind bereits im Kindergarten sein, ist es empfehlenswert, die Betreuer Utber das
Training zu informieren. So kdnne sie in der Zeit mithelfen. Diese sollten die gleichen
Belohnungen geben oder dieselben Bildfolgen verwenden, wie es die Kinder von zu-
hause und der Therapie gewohnt sind.

Es ist wichtig, dass die Eltern ihre Kinder in alle Vorgange miteinbeziehen. Dabei

kann auch wieder die Gestltzte Kommunikation verwendet werden.

58



Macht das Kind zum ersten Mal in die Toilette, sollte daraus keine grof3e Sache ge-
macht werden. Das Kind muss aber sofort die Belohnung dafiur erhalten. Ab da wird
das Kind wahrscheinlich ohne Stérungen mit einem Spielzeug ruhig fur ein paar Mi-
nuten auf der Toilette verbringen kdnnen.

Jetzt ist es an der Zeit, das Training auch an anderen Orten fortzusetzen, z.B. bei
Grol3eltern, Freunden oder auf 6ffentlichen Toiletten. Wichtig ist aber, dass der Ab-
lauf und die Hilfen fur das Kind gleich bleiben. Sollten die Kinder doch einen Ruckfall
haben, ist es wichtig, dass die Eltern kein Drama daraus machen. Dies kann vor-
kommen, wenn es Veradnderungen in der Umgebung des Kindes gibt (vgl. Dodd,
2007, 362-364; Rollett und Kastner-Koller, 2011, 85).

4.3.3. Waschen und Zahneputzen
Um autistischen Kindern das Waschen beizubringen, kdnnen die Eltern auch wieder
optische Unterstitzungen einsetzen, wie z.B. Bilder, die den Ablauf zeigen. Unter
den Bildern steht auch ein Text, z.B.:

e Wasserhahn aufdrehen

e Hande unter das Wasser halten

e Hande einseifen

e Hande abspilen

e Wasserhahn zudrehen

e Hande abtrocknen (vgl. Dodd, 2007, 320).

Die Eltern gehen mit dem Kind den Ablauf durch und machen es ihm vor, indem sie
ihre eigenen Hande waschen und erklaren was sie tun. Das Kind soll alles mitma-
chen, am Anfang wird es aber Unterstutzung brauchen. Die Eltern kbnnen dem Kind
auch kurze verbale Anweisungen geben z.B. ,Hande einseifen®.

Dem Kind muss auch gesagt werden, was die Farben blau und rot auf dem Wasser-
hahn zu bedeuten haben. Es soll die Mdglichkeit haben es ausprobieren und den
Unterschied spuren zu durfen.

Beim Zahneputzen kdnnen auch Bilder eingesetzt werden, auf dem der durchzufiih-
rende Vorgang zu sehen ist und Eltern kénnen den Kindern auch mit der Gestitzten

Kommunikation helfen. Hier kénnen auch Rituale eine grof3e Hilfe sein. Es wird im-
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mer zu selben Zeit geputzt und am gleichen Ort, mit der selben Zahnpasta (vgl. Rol-
lett und Kastner-Koller, 85-86; Harnisch, 2010, www.suite101.de).

Beil allen Forderungen zur Selbstpflege darf jede Hilfe und Therapieart auch in Kom-
bination angewendet werden, z.B. Die Gestitzte Kombination in Kombination mit
dem Picture Exchange Communication System. Alles was in der Therapie gelernt
wird, sollten die Eltern auch zuhause weiter anwenden und férdern. Dabei ist es we-
sentlich, dass Therapeutinnen und Eltern kooperieren und dieselben Methoden ver-
wenden. Autistinnen klammern sich deshalb so an Rituale und bestimmte Ablaufe,
weil diese ihnen Sicherheit geben. Diese sollten von den Eltern respektiert werden.
Die goldene Regel fur einen langfristigen Erfolg ist, dass die Eltern Geduld mit ihrem
Kind haben sollen, auch wenn sie nicht immer sofort einen Fortschritt merken oder
es zu Ruckfallen kommt. Fuhlt sich das Kind gestresst oder Uberfordert, kann es
nicht lernen oder wird die ihm gegebene Hilfe ablehnen. In diesem Fall, wird es wie-

der in seine eigene Welt gedrangt.

5. Methode
Meine Arbeit ist eine Literaturarbeit und systematische Ubersichtsarbeit. Ich habe die
Studien Uber verschiedene Datenbanken gesucht. Ich schlieRe Studien ein, die sich
auf den frihkindlichen Autismus beziehen und auf deutsch oder englisch sind. Kin-
der, Jugendliche und Erwachsene mit dem Asperger Syndrom habe ich nicht einbe-
zogen. Als Suchbegriffe habe ich folgende Stichworter:

e Autism

e Autism and care

e Autism and autonomy

e Autism and autonomy and therapy

e Family care and autism
fur meine Recherche verwendet.

Mein Suchprotokoll stelle ich tabellarisch dar:
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Bemerkungen

Datenbanken Begriffe Treffer Relevante Treffer
CINAHL Autism and care 5 Treffer 1 Treffer
AND qualitative
study
CINAHL Autism AND auton- |1 Treffer 1 Treffer
omy AND therapy
MEDLINE (via Web of | Autism and care 21 Treffer 2 Treffer
knowledge) AND qualitative
study
PubMed Family care AND 375 Treffer 1 Treffer
autism
PLOS Medicine Autism 10 Treffer 0 Treffer
PLOS Medicine Autism and autono- | 77 Treffer 0 Treffer

my

Tabelle: Suchprotokoll

Alle meine Studien habe ich tabellarisch dargestellt. Ich habe drei qualitative und

zwei quantitative Studien. In der ersten Spalte stelle ich den Autor, das Jahr, das

Land und den Evidenzgrad vor. Die zweite Spalte beschreibt das Design, die Metho-

de und die Stichprobe. In der dritten Spalte sind die wichtigsten Ergebnisse kurz zu-

sammengefasst. Ebenso wie in der vierten Spalte die Schlussfolgerungen. In der

funften Spalte habe ich Kommentare festgehalten, die spéater in die Diskussion ein-

flieRen.
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Autor/Jahr/Title/Land/

Evidenzgrad

Design/ Methode/ Stichprobe

Ergebnisse

Schlussfolgerungen

Kommentare

Paul S. Carbone et al.,
2009,

,, The Medical Home for

Children with Autism Spec-
trum Disorders: Parent and
Pediatrician Perspectives”

Utah State University, Lo-

gan, UT; USA.
IV (Stetler et al.).

Qualitative Studie

Wurde mittels Fokusgruppen
durchgefihrt,
zwei Gruppen wurden gebildet:
1. Gruppe: Eltern
2. Gruppe: Kinderaztinnen

Es wurden sechs offene Fragen
gestellt, Dauer: 90 Minuten,
Gesprach wurde aufgenommen und
es wurden Notizen gemacht,

Es wurden vier Kernthemen her-
ausgefiltert

Je zwei Mitglieder einer Fokusgrup-
pe sollten die Zusammenfassung
gegenlesen. Die Eltern bestatigten
die Resultate, Arztevertreter nah-
men nicht teil,

Flinf Eltern nahmen teil,
vier Mutter und ein Vater
Neun Arztlnnen

Alle Autisten waren Buben

Manche Eltern stellen selber Versor-
gungsplan zusammen.

Familien wenden sich an andere Fami-
lien die auch autistische Kinder haben
und diese helfen sich gegenseitig.
Geeignete Pflegeperson hilfreich aber
unrealistisch.

Eltern klagen, dass Arztln nicht fragt, wie
sich das auf die Geschwister auswirkt.
Eltern suchen mit ihren Kindern Psycho-
logen auf. Viele Familien konnen sich
eine spezielle Hilfe fiir Autistinnen nicht
leisten, da sie finanziell schlecht abgesi-
chert sind

Manche Arztinnen geben an, dass sie
sich mit Autismus zu wenig auskennen -
verweisen an Spezialisten. Sie wollen
Eltern helfen und die Sorgen nehmen,
wissen aber auch oft nicht wie. Sie fiih-
len sich hilflos, weil sie Familien nicht
helfen konnen.

Arztinnen sehen Eltern nur, wenn die
Kinder krank sind

Eltern sind unzufrie-
den mit der Behand-
lung, flhlen sich
alleine und unver-
standen mit ihren
Angsten und Sorgen.
Sie haben Vertrauen
in die Arztinnen ver-
loren.

Finanzielle Situation
stellt zusatzliche
Belastung dar

Arztinnen fiihlen sich
ausgeschlossen in
der Behandlung

Arztlnnen missten
sich besser mit dem
Thema Autismus aus-
kennen und in der
Lage sein zu helfen.
Sie sollten Autisten
schon friih erkennen.
Selber den Kontakt zu
Spezialisten aufneh-
men bemuhen, dass
Kinder Therapie Platze
bekommen. Familien
helfen finanzielle Un-
terstltzung von den
Versicherung zu be-
kommen. Autismus
sollte in ihrer Ausbil-
dung starker behandelt
werden

Alternativ Medizin
sollte mehr ein Thema
fiir Arztinnen werden.

Tabelle: Studie: ,The Medical Home for Children with Autism Spectrum Disorders: Parent and Pediatrician Perspectives”
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Autor/Jahr/Title/Land/ Evi- Design/ Methode/ Stichprobe Ergebnisse Schlussfolgerungen | Kommentar
denzgrad
Kenneth W. Phelps et al., Phanomenologische Studie Autismus hat psychologische, Eltern brauchen Zukunftige Unter-

2009,

,,Caring for an individual with
autism disorder: A qualitative
analysis”

East Carolina University, USA.

IV (Stetler et al.).

Eltern wurden drei Fragen gestellt, welche
sie schriftlich und ohne Einschrankungen
beantworten sollten:

1) Welche Auswirkungen hat die Situa-
tion lhres Kindes auf Sie?

2) Wie haben Einrichtungen Ihre Ge-
fihle hinsichtlich der Situation mit
lhrem Kind beeinflusst?

3) Was hat sich innerhalb der letzten
sechs Monate in Hinblick auf lhre
Geflihle gegentber der Situation mit
lhrem Kind verandert?

Daten wurden nach genauen Schritten ana-
lysiert, es gab zwei Forscher, bevor sie mit
der Analyse begannen, notierten sie ihre
vorgefassten Meinungen

80 Eltern
97% waren Mtter
89% waren mannliche Autisten

soziale, spirituelle und familiare
Auswirkungen.

Psychologische Auswirkungen:
gewonnen an Wissen, Geduld,
Einsicht, Motivation und Selbst-
losigkeit, auch Bereicherung an
sozialen Kontakten, gleichzeitig
auch Isolation. Herausforderun-
gen: wenig Selbstvertrauen,
wenig Zeit, Bewaltigungsschwie-
rigkeiten, Frustration Uber zu
wenige biologische Antworten,
finanzielle Belastung, Eifersucht
der Geschwister.

Soziale Auswirkungen: starkerer
Familienzusammenhang, Kon-
takt zu anderen Familien mit
autistischen Kindern, Freund-
schaften leiden.

Spiritualitat fur viele der Schlls-
sel zur Bewaltigung

mehr Hilfe und mehr
Antworten auf ihre
Fragen

Doppelte finanzielle
Belastung
Schwierig fir Eltern,
sich abzufinden,
dass ihr Kind nicht
auf eine normale
Schule kann,

Aus Spiritualitat
schopfen viel Eltern
Kraft,

suchungen konn-
ten mehr Vater
einbeziehen und
auch mehr Mad-
chen mit Autismus
Mehr finanzielle
Unterstitzung
niedriges Selbst-
bewusstsein —
uberraschendes
Ergebnis

Tabelle: Studie: ,Caring for an individual with autism disorder: A qualitative analysis*
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Autor/Jahr/Title/Land/ Evi-

denzgrad

Design/ Methode/ Stichprobe

Ergebnisse

Schlussfolgerungen

Kommentar

Rahul Khanna et al.,
2010,

‘Assessment of Health-Related
Quality of Life Among Primary
Caregivers of Children with
Autism Spectrum Disorders”

West Virginia Autism Training
Center an der Marshall Univer-
sity, USA.

| (Stetler et al.).

Quantitative Studie
Familien bekamen Fragenbogen,

Modell beinhaltet vier Faktoren:
1) Primare Stressfaktoren
2) Vermittelnde Instanzen
3) Zweitrangiger Faktor
4) Ergebnisse

Sechs Hypothesen aufgestellt,
gesundheitliche Lebensqualitat der
Pflegenden autistischer Kinder mit
allgemein US-Bevoélkerung vergli-
chen,

SPSS Version bei statistischen
Analyse,

Familien, nicht mehr als ein autisti-
schen Kind, nicht alter als 18,

93,1% weibliche Pflegende
82,9% mannliche Autisten

weibliche Pflegende niedrigere
psychische gesundheitlichen Le-
bensqualitat als US-Bevolkerung,

Flnf Variablen haben direkten
Einfluss auf Belastung der Pfle-
genden:
e Ausmal der Verhaltens-
probleme,
e Funktionierende Familie,
e soziale Unterstitzung,
e emotionale und aktive Be-
waltigungsstrategie

negativer Zusammenhang zwi-
schen psychischer Lebensqualitat
und Ausmal der funktionalen Be-
eintrachtigungen und Verhaltens-
problemen des Kindes,

groRere familiare Probleme flhrt zu
groReren Belastungen,

aktive Bewaltigungs-
strategie flhrt zu An-
stieg der Belastung -
uberraschendes Er-
gebnis,

Wichtigste Faktor fur
psychische Lebens-
qualitat war Belastung
der Pflegenden,

Erste quantitative Stu-
die die Auswirkung der
Belastung auf psychi-
sche Lebensqualitat
untersucht und mit US-
Bevolkerung vergleicht,

Zahl der mannlichen
Pflegenden war gering,

weitere Untersuchun-
gen der Bewaltigungs-
strategien durchfiihren

Tabelle: Studie: ,Assessment of Health-Related Quality of Life Among Primary Caregivers of Children with Autism Spectrum Disorders*
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Autor/Jahr/Title/Land/ Evi- Design/ Methode/ Stichprobe Ergebnisse Schlussfolgerun- | Kommentar

denzgrad gen

Roberta L Woodgate et al., Phanomenologische Studie Kernaussage elterlicher Erfahrun- | Eltern sind der Mei- | Autismus zu ei-
o , . - gen war die Isolation. Grinde fir | nung, dass in Ge- | nem éffentlichen

2008, Qualitative Interviews mit Eltern autisti-

‘Living in a World of Our Own:

The Experience of Parents
Who Have a Child With Au-
tism”

University of Manibtoba, Can-
ada.

IV (Stetler et al.).

scher Kinder aus 16 Familien. Offene
Fragen wurden gestellt. Eltern sollten ihr
Leben vor, wahrend und nach der Diag-
nose Autismus beschreiben. Dauer: ein-
einhalb bis drei Stunden.

Gesprach wurde auf Tonband aufgenom-
men und Notizen wurden gemacht.

Alle Interviews und Notizen wurden
transkribiert und nach Themen gegliedert.
Phrasen, Satze, Clusters und Notizen
wurden reduziert, bis die wesentlichen
Themen hervorgingen.

Vorlaufige Interpretationen wurden mit
Teilnehmerinnen besprochen.

21 Eltern, davon 16 Mutter, flinf Vater und
funf nahmen als Paar teil.

Autisten sind zwischen drei und neun
Jahre und alle Buben, bis auf ein Mad-
chen

die Isolation wurden aus vier
Hauptquellen beschrieben:

Fehlendes Verstandnis der
Gesellschaft

Kein normales Leben fiih-
ren zu kdnnen

Gefiihl des Ausschlusse
der Familie

Nicht unterstitzende ,Sys-
teme*

Kernaussage wird von drei The-
men unterstltzt:

elterliche Wachsamkeit
Sich selbst und die Familie
erhalten

Kampfen

sellschaft zu wenig
Wissen herrscht.
Verhalten der Kinder
wird auf Eltern zu-
rickgeflhrt. Sie
missen lernen be-
stimmte Situationen
nicht beeinflussen zu
konnen und es ihnen
mehr gleichgultig ist,
was andere Leute
denken.

Eltern Zugang zu
Institutionen erleich-
tern.

Thema machen.
Wieder nahmen
mehr Buben als
Madchen und
mehr Mitter als
Vater teil. Darauf
zurlickzuflhren,
weil Buben ofter
Autismus aufwei-
sen und Mutter die
Hauptpflegeper-
sonen sind.

Tabelle: Studie: ,Living in a World of Our Own: The Experience of Parents Who Have a Child With Autism*
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Autor/Jahr/Title/Land/ Evi-

denzgrad

Design/ Methode/ Stichprobe

Ergebnisse

Schlussfolgerungen

Kommentar

Jasmin E. et al.
2008,

«Sensori-motor and Daily
Living Skills of Preschool
Children with Autism Spec-
trum Disorders”

Montreal, Quebec, Canada.
IV (Stetler et al.).

Quantitative, deskriptive Studie

Standardisierte Tests mit 35 Kindern zwi-
schen drei und vier Jahren. Autismus musste
mit Sicherheit diagnostiziert sein. 91% waren
Buben.

Drei Hypothesen aufgestellt:

1. untypische sensorische Reaktionen
und schlechte motorische Fahigkei-
ten

2. schlechte lebenspraktischen Fahig-
keiten im Vergleich zur Norm und

3. schlechte lebenspraktische Fahigkei-
ten werden auf untypische sensori-
sche Reaktionen und schlechte mo-
torische Fahigkeiten bezogen.

Dauer der Beurteilung: 60-90 Minuten
Produkt-Moment-Korrelation verwendet. De-
skriptive Daten wurden prasentiert

Korrelationen zwischen
Feinmotorischer Leis-
tung und lebensprakti-
schen Fertigkeiten,
Zusammenhange auch
zwischen sensorisch-
motorischen Leistungen
und Selbstpflegefahig-
keiten,

autistische Kinder zeigen
eine untypische sensori-
sche Reaktionen

Die Hypothesen wur-
den alle bestatigt. Es
gab keine Uberra-
schende Zusammen-
hange.

Um Selbstpflege meis-
tern zu konnen,
braucht man senso-
risch-motorische Fa-
higkeiten.

Nur weil fehlenden
Selbstpflegefahigkeiten
nicht das Hauptprob-
lem sind, heilt das
nicht, dass es Starken
sind.

Sensorisch-motorische
Defizite haben Auswir-
kungen auf die Selbst-
standigkeit,
Interventionen und The-
rapien sollten das Ziel
haben, sensorisch-
motorischen Fahigkeiten
zu starken und zu ver-
bessern.

Weitere Untersuchungen
sollten mit ahnlichen
Messinstrumenten ge-
messen werden, damit
Ergebnisse vergleichbar
werden

Tabelle: Studie: ,Sensori-motor and Daily Living Skills of Preschool Children with Autism Spectrum Disorders*
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5.1. Darstellung der Studien

5.1.1. Studie ,,The Medical Home for Children with Autismus Spectrum
Disorders (ASD): Parent and Pediatrician Perspectives*

Verfasst wurde diese Studie von Paul S. Carbone et al. Sie erschien im Jahr 2009 in
den USA an der Utah State University, Logan.

In dieser Studie wird ermittelt, in welchem Ausmalf} die Eltern und Kinderéarztinnen

die speziellen Bediurfnisse der Kinder mit ASD wahrnehmen.

5.1.1.1. Design, Methode und Stichprobe
Es handelt sich hierbei um eine qualitative Studie, welche mittels Fokusgruppen
durchgefiihrt wurde. Dabei wurden zwei Gruppen gebildet, wobei die Eltern der autis-
tischen Kinder eine Gruppe darstellten und die Kinderarztinnen die zweite Gruppe.
Es wurden sechs offene Fragen gestellt. Die Diskussion dauerte jeweils ca. 90 Minu-
ten. Das Gesprach wurde aufgenommen und es wurden schon wéhrend der Diskus-
sion Notizen gemacht. Anschlieend wurden vier Kernthemen herausgefiltert und
aussagekraftige Zitate ausgewahlt. Diese vier Kernthemen waren:

1) Die Rolle der umfassenden medizinischen Nahversorgung

2) Diagnose von und Umgang mit ASD

3) Stress der Pflegeperson

4) Alternative Behandlungsmethoden

Bei der Datenanalyse wurden die Notizen ausgewertet und im Bedarfsfall wurde auf
die Audioaufnahme zurlckgegriffen. AnschlieBend sollten je zwei Mitglieder einer
Fokusgruppe die Zusammenfassung gegenlesen. Die Eltern taten dies und bestétig-

ten die Resultate. Die Arztevertreterinnen nahmen nicht teil.
Bei der Fokusgruppe der Eltern nahmen funf Elternteile autistischer Kinder teil - vier
Mitter und ein Vater. Alle autistischen Kinder waren Buben.

Bei der Fokus Gruppe der Kinderarztinnen nahmen neun Arztinnen teil.

Ich habe die Studie mit dem Evidenzgrad IV nach Stetler et al. (1998a; Stetler et al.,
1998b) aus LoBiondo-Wood bewertet (vgl. LoBiondo-Wood und Haber, 2005, 674).
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5.1.1.2. Ergebnisse

1) Umfassende medizinische Nahversorgung

Die Perspektive der Eltern:

Die Eltern sind generell unzufrieden mit den Kinderarztinnen, was die Diagnose und
die Behandlung ihrer autistischen Kinder betrifft. Sie kritisieren sehr stark, dass sie
von den Kinderarztinnen keine Informationen Uber die entsprechenden Einrichtungen
bekamen. Sie kommen eher zuféllig, oder Gber andere Eltern zu diesen Informatio-
nen. Viele Eltern bitten andere Eltern, die ebenfalls autistische Kinder haben, um Un-
terstitzung. Die Eltern-zu-Eltern-Empfehlungen sind sehr weit verbreitet.

Die Eltern fuhlen sich von Arztinnen nicht als gleichberechtigte Gesprachspartner in
Bezug auf ASD wahrgenommen. Sie wiinschen sich mehr Informationen zu Uber-
gangsphasen wie zum Beispiel die Phase des Ubergangs in die Pubertat, wobei sie
selbst das Thema des Ubergangs ins Erwachsenenleben allerdings nicht bei den
Kinderarztinnen angesprochen haben.

Eltern beschreiben, dass sie selber die Pflege ihrer Kinder koordinieren. Sie beman-
gelen, dass es kaum oder gar keine Koordination zwischen Arztinnen und Schule
gibt. Ein Vater sagt, dass seine Frau zwischen den Arztinnen, den Lehrerinnen in der
Schule und der Fachéarztin vermittelt. Sie kritisieren in der Regel, dass die Arztin kei-
nen Grund sieht sich extra Zeit fur sie zu nehmen und sie lediglich weiterverweist: ,It
would be really nice if the doctor would lilsten to you“ (Carbone, 2009, 319). Alle El-
tern sind sich einig, dass speziell geschultes Personal hilfreich ware.

Die Eltern haben in diesem Zusammenhang auch Fragen zur Zukunft des Kindes,

z.B. zum betreuten Wohnen.

Die Perspektive der Kinderarztinnen

Die Kinderéarztinnen haben eine sehr unterschiedliche Auffassung von ihrer Rolle in
der Pflege von Kindern mit ASD. Viele sehen sich primar fir die Koordination der Be-
treuung, Uberweisungen und die Vertretung der Interessen der Betroffenen zustan-
dig. Nur ganz wenige fihlen sich selbst fir die Betreuung autistischer Kinder zustan-
dig. Folgende problematische Aspekte werden formuliert: die Koordination der Be-
treuung, die fehlende Kontaktaufnahme durch die Schulen und das fehlendes Wis-
sen bei ihnen Uber Ressourcen wie etwa vorhandene Einrichtungen. Es herrscht
zwar ein Bewusstsein fiir die Wichtigkeit Ubergdnge zu gestalten, aber nur eine Kin-
derérztin hat dieses Thema mit den Eltern besprochen.
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Als Grunde fur diese Defizite, die sie bei sich wahrnehmen, nennen Kinderarztinnen
folgende: Zeitmangel, ungentgende Bezahlung der Leistungen und fehlende Fach-
kenntnis im Umgang mit Verhaltensstérungen. Die Kinderarztinnen wiinschen sich in
diesem Zusammenhang eine Webseite mit Informationen zu Ressourcen, Richtlinien

fur Kleinkinder mit ASD und Betreuungskoordinatoren, die finanziert wird.

Die Halfte der Kinderarztinnen gibt an, dass Eltern sie bei Verhaltensproblemen ihrer
autistischen Kinder kontaktieren. Andere dagegen geben an, dass die Eltern nur zu
ihnen kommen, wenn die Kinder akut krank sind.

Die meisten Kinderarztinnen versuchen, die Kinder an eine Stelle weiterzuleiten, bei
der sie angemessene Hilfe bekommen. Eine umfassende Koordination der Betreu-
ung stellt sich allerdings als ziemlich schwierig heraus. Keine dieser Arztinnen hat
jemals Kontakt zum Schulpersonal der autistischen Kinder gehabt.

Trotz dieser Barrieren und Defizite wollten die Arztinnen Familien mit einem autisti-

schen Kind unterstitzen.

2) Diagnose von und Umgang mit ASD

Aus der Sicht der Eltern:

Die Zeit von den elterlichern Sorgen, Uber die ersten Auffalligkeiten des Kindes bin
hin zu der Diagnose Autismus wird oft als extrem lang geschildert und fuhrt zu Miss-
mut bei den Eltern. Die Eltern sind wiitend und frustriert auf die Arztinnen, da ihre
Sorgen hinsichtlich der Entwicklung der Kinder nicht ernst genommen werden. Da
Eltern Arztinnen nicht als Expertinnen fiir ASD wahrnehmen, wenden sie sich in der
Regel nur bei akuten Krankheiten und allgemeinen medizinischen Angelegenheiten
an sie. Eltern berichten, dass friihe negative Erfahrungen mit Arztinnen auch zukiinf-
tige Interaktionen mit diesen stark beeinflussen.

Sie sind der Meinung, dass Arztinnen mehr Fachwissen (ber Autismus haben miss-
ten, insbesondere in Bezug auf Diagnoseinstrumente und die Verschreibung von
spezifischen Medikamenten.

Ein Elternteil sagt, sie gehe nicht mehr zur Arztin, weil es verschwendete Zeit sei. ,|
never go for anything else because | know it would be a waste of time“ (Carbone,
2009, 320). Stattdessen suchen Eltern professionelle Hilfe bei Psychologinnen und

Psychiaterlnnen, vor allem wenn es um Probleme zum Thema Schlafen und Verhal-
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ten geht. Den Zugang zu solchen Spezialisten beschrieben Eltern jedoch als sehr
schwierig.

Die Perspektive der Kinderarztinnen:

Die Kinderarztinnen schildern, dass sie zu friheren Diagnosen kommen sollen. Je-
doch wurden aber Behandlungsressourcen fehlen. Einige driicken eine gewisse Un-
sicherheit in Bezug auf ihr Fachwissen aus, insbesondere bei der Verschreibung
spezifischer Medikamente.

Die Kinderéarztinnen sagen, dass ein Grof3teil ihrer Aufgabe darin bestehe, Familien

mit autistischen Kindern an Spezialistinnen zu verweisen.

3) Stress der Pflegeperson

Die Perspektive der Eltern:

Eltern fihlen sich nicht unterstiitzt durch die Arztinnen und die Einrichtungen, wenn
es darum geht, entsprechende Betreuungsangebote zu finden, in Anspruch zu neh-
men und zu finanzieren. Das l6st Gefuhle der Isolation, Wut, Frustration und Er-
schopfung aus. Weil diese Unterstitzung fehlt, tbernehmen sie zunehmend mehr
Verantwortung fur das Betreuungsprogramm ihrer Kinder. Eine Teilnehmerin wirde
sich wiinschen, dass die Arztin fragt, wie es den Eltern im Umgang mit dieser Situa-
tion gehe: ,| really wish that they (physicians) would ask you ,how are you guys
handling this?™ (Carbone, 2009, 321). Die Eltern zeigen sich besorgt tber mogliche
Auswirkungen der Kinder mit Autismus auf die anderen Geschwister und die Ehe. In
den Augen einzelner Eltern scheinen Kinderarztinnen diese Problematik nicht anzu-
sprechen. So bemangelt ein Elternteil, dass ihre Kinderarztin nie fragt, wie sich die
Situation auf die Geschwister auswirkt.

Eltern dricken weiters anhaltende Sorge Uber die Zukunft ihrer autistischen Kinder
aus, vor allem in Bezug auf die zukinftige Arbeitssituation, das soziale Umfeld und
ein sicheres, unabhangiges Leben.

Die aus der ganzen Situation resultierende Erschopfung und der Stress der Eltern

wirken sich auf die gesamte Familie aus.

Die Perspektive der Kinderarztinnen:
Die Kinderarztinnen der Fokusgruppe sind sich bewusst, unter welchem Stress El-

tern mit ASD-Kindern stehen. Insbesondere erwahnen sie den finanziellen Druck der
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auf den Eltern lastet, aufgrund unzureichender Versicherungsleistungen. Die Erfolg-
saussichten des diesbeziglichen Engagements der Kinderarztinnen sehen sie pes-
simistisch. Sie beméangeln das Fehlen einer breiten Expertinnenbasis an die sie wei-
ter vermitteln kbnnen. Sie driicken ihre Bereitschaft aus, bei der Stressbewaltigung

zu helfen, sehen sich aber nicht dazu imstande.

4) Alternative Behandlungsmethoden

Die Perspektive der Eltern:

Die Eltern der Fokusgruppe beschreiben die Arztinnen diesbeziglich als uninformiert
und desinteressiert. Trotz dieser Erfahrungen sagten die Eltern, dass sie alternativ-
medizinische Behandlungsmethoden auch ohne die Konsultation der Kinderéarztinnen
anwenden. Sie wirden sich aber diesbezlglich mehr fachliche Unterstiitzung durch

die Arztlnnen wiinschen.

Die Perspektive der Kinderarztinnen:

Die Kinderarztinnen sagen, dass Eltern oft mit dem Thema alternative Medizin zu
ihnen kommen, nachdem sie die entsprechende Behandlung sowieso schon begon-
nen haben. Die Kinderéarztinnen geben an, dass sie mehr Informationen uber alterna-
tive Medizin brauchten, damit sie die Eltern von autistischen Kindern diesbeziiglich
auch gut unterstitzen kénnen. lhre Einstellungen zu alternativen Behandlungsme-
thoden variierten von neutral bis negativ. Die negative Bewertung bezieht sich vor

allem auf Risiken, tubermafiige Kosten und fehlende Nachweise der Wirkung.

5.1.1.3. Schlussfolgerungen

Die Sicht der Eltern:

Die Eltern der Fokusgruppe fiihlen sich von den Arztinnen im Stich gelassen und ha-
ben das Gefiihl alles alleine koordinieren zu miissen. Sie fiihlen sich von den Arztin-
nen auch nicht als gleichberechtigte Gesprachspartner ernst genommen.

Sie sind in der Regel unzufrieden mit der Behandlung und fiihlen sich alleine gelas-
sen und unverstanden mit ihnren Angsten und Sorgen. Sie haben das Vertrauen in die
Arztinnen verloren.

Weiters sind sie Uber die Zukunft ihres Kindes besorgt, und bekommen hier nicht ge-
nigend Hilfe.
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Diese Familien suchen Kontakt zu anderen Familien, die ebenfalls autistische Kinder
haben, um sich gegenseitig zu helfen. Sie fuhlen sich also von Anderen besser un-
terstitzt und verstanden als von den Arztinnen.

Eltern haben das Gefiihl, dass alles an ihnen hangen bleibt. Sie sind Arztinnen, Pfle-
geperson und Mutter/Vater gleichzeitig. Sie probieren verschiedene Mafinahmen und
Behandlungen aus und achten darauf, was ihrem Kind gut tut. Sie haben das Gefiihl
alles alleine koordinieren zu mussen.

Die meisten sehen keine oder nur geringe Koordination zwischen Arztinnen und

Schulen. Die finanzielle Situation stellt oft noch eine weitere Belastung dar.

Aus der Sicht der Kinderérztinnen:

Die Arztinnen in der Studie wollen helfen, aber wissen oft nicht wie. Viele Arztinnen
verweisen deshalb aus Not auf Spezialisten. Eltern sehen sich dadurch im Stich ge-
lassen.

Die Arztinnen haben das Gefiihl, dass viele Eltern verschiedene Therapien und al-
ternative Medizin ausprobieren und nicht mit ihnen dariber sprechen oder sie erst

um Rat gefragt werden, wenn die Eltern mit der MalZnahme schon begonnen haben.

5.1.2. Studie ,,Caring for an individual with autism disorder: A qualitative
analysis”

Durchgefiuihrt wurde diese Studie von Kenneth W. Phelps et al. Sie erschien im Jahr
2009 in den USA an der East Carolina University.

Ziel der Studie war es, die Perspektive der Eltern hinsichtlich Stress, Bereicherung
des Lebens durch die Situation, nitzliche Einrichtungen und Funktion der gesamten

Familie zu erfassen.

5.1.2.1. Design, Methode und Stichprobe
Es handelt sich um eine qualitative phdnomenologische Studie. Es wurden qualitati-
ve Daten von 80 Eltern gesammelt. Davon waren 97% Mdtter und die autistischen
Kinder der Eltern waren zu 89% mannlich.
Die Eltern wurden gebeten folgende drei Fragen zu beantworten:

4) Welche Auswirkungen hat die Situation lhres Kindes auf Sie?
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5) Wie haben Einrichtungen Ihre Gefiihle hinsichtlich der Situation mit lhrem Kind
beeinflusst?
6) Was hat sich innerhalb der letzten sechs Monate im Hinblick auf Ihre Geflihle

gegenuber der Situation mit lhrem Kind verandert?

Die Eltern sollten ihre Erfahrungen in schriftlicher Form mitteilen und durften die Fra-
gen ohne jegliche Einschrankung beantworten.
Die Daten der Teilnehmerinnen wurden in bestimmten Schritten analysiert:
1) Die Forscher lasen die qualitativen Berichte, um ein erstes Gefihl fur den In-
halt zu bekommen.
2) Signifikante Aussagen wurden herausgefiltert und gleichlautende Aussagen
wurden ausgeschlossen.
3) Interpretierende Aussagen wurden fur jede bedeutungsvolle Aussage formu-
liert.
4) Diese interpretierenden Aussagen wurden zu thematischen Schwerpunkten
zusammengefasst, welche gemeinsame Themenbereiche umfassen.
5) Eine ausfuhrliche Beschreibung wurde geschrieben, um die Ergebnisse prag-

nant zusammenzufassen.

Zwei Forscher analysierten die Daten. Der erste war der Hauptforscher und der zwei-
te erlangte eine weitere Perspektive der Daten.
Bevor die Forscher mit der Datenanalyse begannen, notierten sie ihre vorgefassten

Meinungen, um Verzerrungen zu vermeiden und um objektiv sein zu kénnen.

Ich habe die Studie mit dem Evidenzgrad IV nach Stetler et al. aus LoBiondo-Wood
(1998a; Stetler et al., 1998b) bewertet (vgl. LoBiondo-Wood und Haber, 2005, 674).

5.1.2.2. Ergebnisse

Die Ergebnisse wurden in sieben Themenbereichen zusammengefasst.
Themenbereich eins: Psychologische Auswirkungen

Der erste Themenbereich beschreibt die emotionalen und kognitiven Auswirkungen
des Lebens mit einem autistisches Kind.

Ungefahr 20 Eltern berichten, dass sie positive Aspekte in der Erfahrung mit Autis-

mus sehen. Sie finden, dass sie in der Rolle als Pflegeperson mentale Starke gewin-
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nen, sie selbstloser werden, ihr Mitgefuhl fur andere grof3er wird und sie mehr Gelas-
senheit in unsicheren Zeiten entwickeln.

Als weiteren positiven Aspekt erwahnen sie den Optimismus, den sie aus ihrem Ein-
satz fur ihr eigenes und andere Kinder mit ASD gewinnen. Viele Teilnehmerlnnen
berichten von positiven Erfahrungen im Hinblick auf die Umwelt, wie die Kirche, Ge-
meinschaftsprogramme und Ausbildungsbereiche.

Die meisten Eltern berichten aber neben diesen positiven Punkten auch von Traurig-
keit, Hoffnungslosigkeit und Depressionen. Depressive Gefiihle, Stress und Angst
der Eltern waren den Autoren der Studie schon aus der Literatur bekannt. Was aller-
dings neu war, waren die Berichte Uber ein niedrigeres Selbstvertrauen, als Folge
des Drucks und der Erwartungen durch sich selbst und durch die anderen.

Eine andere psychische Belastung ist fur die Eltern der extreme Zeitaufwand, durch
den ihr Stress, ihre Frustration und ihr niedriges Selbstvertrauen noch verstarkt wur-
de. Eine weitere psychische Herausforderung ist fir die Eltern die fehlende Antwort

auf ihre Frage, nach der Entstehungsweise des Autismus.

Themenbereich zwei: Familiare Auswirkungen

Der zweite Themenbereich beschreibt die Auswirkungen der Pflege des autistischen
Kindes auf die Familie.

Zehn Eltern berichten, dass ein groRerer und starkerer Zusammenhalt zwischen den
Familienmitgliedern entsteht, wenn man ein autistisches Kind in der Familie hat. Die
Eltern sehen ihr Kind als vollstandiges Familienmitglied an, welches auch in alle Fa-
milienaktivitdten miteinbezogen werden sollte. Als positive Folge der Situation wird
gesehen, dass Eltern fur den Fortschritt und die Erfolge ihrer Kinder ohne Autismus
eine gréRere Wertschatzung entwickeln.

Uber 20 Eltern erleben allerdings ihr Familienleben als einen taglichen Kampf. Durch
ihr autistisches Kind haben die Eltern weniger Zeit fir dessen Geschwister, worunter
diese leiden und auch oft eifersiichtig sind. Dadurch, dass ihr autistisches Kind mehr
Aufmerksamkeit und Pflege braucht, fehlt diese Zeit den Geschwistern oder anderen
Familienmitgliedern.

Eltern berichten auch von Spannungen mit dem Partner, die auftreten, wenn sie un-
terschiedliche Bewaltigungsstrategien im Umgang mit Stress haben oder sie sich in

unterschiedlichen Phasen der Auseinandersetzung mit der Situation befinden.
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Der Eintritt des autistischen Kindes in die Pubertat wird als eine Herausforderung fir
die gesamte Familie geschildert.

Themenbereich drei: Soziale Auswirkungen

Im diesem Themenbereich werden die sozialen Vorteile und die Herausforderungen
der Pflege eines autistischen Kindes illustriert.

Als sozial werden in diesem Bereich Freundschaften und grél3ere soziale Interaktio-
nen aul3erhalb der Familie gesehen, wie Freunde, andere Eltern, Kirche oder die er-
weiterte Familie.

Funf Eltern mit einem autistischen Kind schreiben, dass sie die Moglichkeit haben,
ihre Erfahrungen mit anderen Eltern zu teilen und sich auszutauschen. Es hilft ihnen
ihre Geschichten zu héren und sie fuhlen sich dadurch unterstitzt, Hilfe anzuneh-
men. In diesem Zusammenhang wird auch die Teilnahme an Selbsthilfegruppen ge-
fordert, in der sich Eltern tGber die Diagnose ihres Kindes austauschen, Uber Heraus-
forderungen und Starken diskutieren und ihre Geschichten mit Familien teilen kon-
nen, die in einer ahnlichen Situation sind. Diese neuen Freunde und Bekanntschaf-
ten geben den Eltern Mut und Hoffnung fir die Zukunft.

Wahrend manche Eltern diese sozialen Kontakte als hilfreich empfinden, fihlen sich
andere von ihrer Umgebung nicht verstanden. EIf Eltern beschweren sich tber das

fehlende Wissen in der Offentlichkeit zum Thema Autismus.

Themenbereich vier: Einrichtungen

Dieser Themenbereich beschreibt die elterlichen Gedanken Uber formale Unterstit-
zung und die Eltern geben Beispiele von Einrichtungen, die sie als nutzlich oder hin-
derlich fur die Pflege ihrer autistischen Kinder empfinden.

30 Eltern berichten, dass ihnen diese Einrichtungen mit der von diesen gebotenen
Unterstitzungen helfen, ihre Kinder besser zu verstehen, die Stressfaktoren inner-
halb der Familie zu senken und ihnen Hoffnung fir eine gute Zukunft ihrer autisti-
schen Kinder zu geben. Die Eltern sagen, dass sie froh sind, wenn man sie Uber die
Diagnose ihrer Kinder und ihrer Fortschritte gut informiert.

Andere Unterstitzungen, wie Gemeinschaftsprogramme oder eine Heimunterstiit-
zung fur Kurzzeitpflege, die ihnen bei der Bewaltigung des Alltags helfen, empfinden

die Eltern als sehr vorteilhaft und positiv. Durch diese Einrichtungen sinkt der Stress
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der Eltern und erlaubt autistischen Kindern an Aktivitaten auf3erhalb der Familie teil-
zunehmen.

Die gleiche Zahl von Eltern war nicht zufrieden mit der formalen Unterstiitzung. Sie
sehen diese als problematisch und als nicht hilfreich. Die Eltern denken, 6ffentliche
Schulen und die Gemeinschaft bieten wenige Maoglichkeiten fur autistische Kinder.
Ihre Frustration ist so grof3, dass viele Eltern ihre Kinder zu Hause unterrichten, in
Privatschulen schicken oder in andere Schulbezirke umziehen.

Der erste Kontakt zwischen den Eltern und einer Einrichtung kommt meistens dann
zustande, wenn Eltern auf der Suche nach einer Diagnose fur ihr Kind sind. Die Su-
che nach einer Diagnose bedeutet auch meist den Eintritt in das Sonderschulwesen.
Der Frust der Eltern in diesem Kontext ist ausgesprochen grof3, denn viele Eltern fih-
len sich von den Lehrern nicht ernst genommen oder nicht anerkannt. Die Kommuni-
kation und das Vertrauen in den Lehrer ist ein Mal3 fur elterliche Zufriedenheit. Das
ist eines der signifikantesten Ergebnisse in dieser Studie.

Andere Eltern sind unzufrieden mit dem flachendeckenden Angebot von Einrichtun-
gen. Eltern winschen sich mehr Ausbildung und Training fur in diesen Einrichtungen
arbeitende Personen. Sie wunschen sich auch einen besseren Schutz vor dem dis-

kriminierenden Umgang mit ihren Kindern — auch etwa in Rahmen von Gesetzen.

Themenbereich funf: Spirituelle Vorteile

Dieser Themenbereich beschreibt die spirituellen Vorteile bei der Pflege eines autis-
tischen Kindes.

Zehn Eltern geben an, dass Spiritualitat ihnen hilft, die Verhaltensstérung und die
Pflege ihres Kindes zu bewaltigen und mit dieser Situation besser umzugehen. Sie
sagen, dass ihr spirituelles Leben durch diese Erfahrung verstarkt wird. Der Grof3teil
der Eltern beschreibt, dass Spiritualitat ein Mittel ist, um innerlich durch die Pflege zu
wachsen und starker zu werden. Nur ein Elternteil erwahnt die Kirche in Zusammen-

hang mit unangenehmen sozialen Situationen.

Themenbereich sechs: Wirtschaftliche Herausforderungen

Der sechste Themenbereich beschreibt die finanziellen Herausforderungen, mit de-
nen viele Eltern autistischer Kinder konfrontiert sind.

Die speziellen Einrichtungen, die ein autistisches Kind braucht, sind fir viele Eltern

Anlass fir finanzielle Sorgen. Die Eltern sprechen von finanziellen Belastungen, wel-
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che die Inanspruchnahme von Einrichtungen und Behandlungen mit sich bringen.
Manche Eltern haben Schwierigkeiten die Kosten fur die Behandlungen zu finanzie-
ren (Ich vermute, dass dies zum Teil durch die Situation im US-Gesundheitswesen
bedingt ist.). Eine Pflegeperson schreibt, dass jeder Aspekt ihres Lebens durch den
Autismus des Kindes betroffen ist: ihre Freundschaften, ihr Job, ihre Energie und ihre
Finanzen: ,Every aspect of my life is affected. My relationships with others are lim-
ited, my job, my energy, and my finances” (Phelps, 2009, 32).

Eltern autistischer Kinder haben weniger Mdglichkeiten zu arbeiten, weil sie zeitlich
durch die Pflege stark beansprucht sind. Dadurch kdnnen diese Eltern weniger ver-

fugbare Dienstleistungen fur ihr Kind in Anspruch nehmen, da sie weniger verdienen.

Themenbereich sieben: Ausblick

Der letzte Themenbereich beschreibt die Gedanken der Eltern tber ihre Gefuhle in
Bezug auf die Zukunft.

Bei ungefahr 20 Erzahlungen sind Unsicherheiten tber die Zukunft ein Thema. Diese
Unsicherheit ist eine Konstante im Leben der Eltern autistischer Kinder, weil jeder
Tag eine Herausforderung darstellt und neue Schwierigkeiten mit sich bringt. Diese
Eltern machen sich Sorgen Uber die Zukunft ihres Kindes und fragen sich, ob sie
auch die richtigen Entscheidungen fur ihr Kind treffen, um ihm eine positive Zukunft
zu ermdglichen. Obwohl die Sorge um die Zukunft fir alle Teilnehmerinnen der Stu-
die ein wichtiges Thema war, berichten auch viele Eltern, dass sie die Situation ihres
Kindes nun im Wesentlichen akzeptieren kénnen. So berichtet ein Elternteil fol-
gendes: ,| have come to accept all of my child’s differences from other children. |
have quit focusing on does he have friends or how other children perceive him. I've
come to terms that he is who he is” (Phelps, 2009, 32). Die Mdglichkeit, diese neue
Sicht auf das Kind zu entwickeln und es nicht mehr mit einem ,normalen” Kind zu

vergleichen, bewerten die Autoren der Studie als einzigartiges Ergebnis.

5.1.2.3. Schlussfolgerungen

Die Eltern sehen Vorteile in der Situation ihrer Kinder und versuchen die positiven
Aspekte des Lebens mit einem autistischen Kind zu erkennen. Besonders aus der
Spiritualitat schopfen viele Eltern Kraft, um ihren Alltag zu bewaltigen.

Viele Eltern wissen oft nicht wie es weiter gehen soll; sie brauchen mehr Hilfe und

mehr Antworten in Bezug auf das Thema Autismus. Sie leiden auch darunter, dass
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ihnen niemand genau sagen kann wie Autismus entsteht. Oft kommt es auch zum
Streit zwischen den Ehepartnern, wenn jeder eine andere Bewaltigungsstrategie hat.
Aber nicht nur zwischen Ehepartnern kommt es zu Problemen, auch fur die Ge-
schwister ist die Situation teils schwierig. Geschwister von Autistinnen fuihlen sich oft
vernachlassigt und verbringen weniger Zeit mit den Eltern alleine. Fur Eltern ist es
eine grol3e Herausforderung allen ihren Kindern das Gefiihl zu geben fir sie gleich
da zu sein.

Nicht selten setzen sich Eltern erst dann richtig mit der Diagnose auseinander, wenn
ihr Kind in eine Sonderschule fir verhaltensauffallige Kinder wechseln soll. Dann ist
bei den Eltern oft die Frustration am grof3ten, denn sie fuhlen sich auch von den
Lehrpersonen oft unverstanden. Eine Reaktion auf die Frustration Gber das o6ffentli-
che Schulsystem ist, dass viele Eltern ihre Kinder lieber zu Hause unterrichten oder
sie auf Privatschulen schicken.

Der Kostenfaktor stellt fur Eltern eine doppelte Belastung dar. Sie werden bei der
Inanspruchnahme von Therapien nicht entsprechend finanziell unterstitzt. Gleichzei-
tig haben sie aufgrund der Betreuung und Pflege ihrer autistischen Kinder weniger

Verdienstmoglichkeiten.

5.1.3. Studie ,Living in a World of Our Own: The Experience of Parents
Who Have a Child With Autism”

Verfasst wurde diese Studie von Roberta L. Woodgate et al. Sie wurde im Jahr 2008
an der University of Manitoba, Canada durchgefuhrt.

Das Ziel der Studie war, die Erfahrungen der Eltern autistischer Kinder zu beschrei-

ben.

5.1.3.1. Design, Methode und Stichprobe

Es handelt sich um eine qualitative hermeneutische, phdnomenologische Studie.

Es wurden qualitative Interviews mit Eltern von autistischen Kindern aus 16 Familien
durchgefihrt.

Den Teilnehmerlnnen wurden offene Fragen gestellt. Das Gesprach wurde auf Ton-
band aufgenommen und Notizen wurden gemacht. Die Eltern wurden gebeten zu
beschreiben, wie das Leben fir sie vor, wahrend und nach der Diagnose Autismus

war. Den Eltern wurde die Moglichkeit gegeben alleine oder als Paar interviewt zu
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werden. Es wurden 14 Einzelinterviews und funf Paar-Interviews durchgefihrt. Die
Teilnehmerinnen der Einzelinterviews waren alles Mutter und drei von ihnen gaben
ein zweites Interview. Die Dauer eines Interviews betrug zwischen 1 % und drei
Stunden.

Die Datensammlung dauerte Uber 16 Monate.

Die Datenanalyse fand gleichzeitig mit der Datensammlung statt. Alle Interviews und
Notizen wurden transkribiert. Die Transkriptionen wurden sofort nach bedeutungsvol-
len Aussagen ausgewertet und in Themenbereichen gegliedert. Es wurden Satze
ausgewahlt, welche die Erfahrung der Eltern thematisieren. Als Hauptthema ergab
sich dabei das Thema Isolation. Es wurden Aufzeichnungen gemacht, um die thema-
tischen Aussagen zu erfassen. Alle Phrasen, Satze, Clusters und Notizen wurden
reduziert, bis die wesentlichen Themen daraus hervorgingen.

Datensattigung war erreicht, sobald sich die Aussagen zu wiederholen begannen.
Vorlaufige Interpretationen wurden mit den Teilnehmerinnen wéhrend und nach je-

dem Interview diskutiert.

Es nahmen 21 Eltern an der Studie teil, 16 waren Mutter, funf waren Véater. FUinf da-
von nahmen als Paar teil. Deren autistische Kinder waren zwischen drei und neun

Jahre alt und alle waren, bis auf eine Ausnahme, Buben.

Ich habe diese Studie mit dem Evidenzgrad IV nach Stetler et al. (1998a; Stetler et
al., 1998b) aus LoBiondo-Wood bewertet (vgl. LoBiondo-Wood und Haber, 2005,
674).

5.1.3.2. Ergebnisse

Die Ergebnisse beschreiben die Kernaussage, die Themen und die Unterthemen, die
aus der Analyse der Daten Uber die Erfahrungen der Eltern autistischer Kinder her-
vorgingen.

Als Kernaussage der Erfahrungen der Eltern wird die Isolation beschrieben. Eltern
haben das Geflhl alles alleine zu machen, besonders in Bezug auf die elterlichen
Herausforderungen und die Pflege des Kindes.

Als Grunde fir die Isolation der Eltern werden vier Hauptquellen genannt:
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1) Fehlendes Verstandnis in der Gesellschaft

Eltern fiihlen sich isoliert, weil die Gesellschaft tber Autismus nicht genug Bescheid
weil3, was es heil3t ein autistisches Kind zu pflegen. Das Leiden der Eltern wird von
anderen nicht verstanden und auch nicht wahrgenommen. Eltern autistischer Kinder
fuhlen sich stigmatisiert, besonders Eltern aggressiver Kinder erleben diese Stigma-
tisierung intensiver als Eltern passiver Kinder. Eine besondere Belastung ist fur El-
tern die Kombination des stérenden und antisozialen Verhaltens gekoppelt mit einem
normalen Aussehen des Kindes. Die Folge davon ist, dass Eltern sich und ihre Fami-

lie von sozialen Kontakten l6sen.

2) Kein normales Leben fihren

Die Mdoglichkeit ein normales Leben zu fuhren fehlt, weil viele Lebensbereiche von
der intensiven Pflege die das autistische Kind benotigt, betroffen sind. Eltern sind oft
auch Therapeutinnen ihres Kindes.

3) Gefuhl des Ausschlusses in der Familie

Eltern erfahren Isolation auch innerhalb der Familie. Oft entfernen sich auch die El-
tern voneinander, wenn beide mit der Situation anders umgehen und sie nicht mehr
auf einer Wellenlange sind.

Eltern fihlen sich aber auch von weiter entfernten Familienmitgliedern isoliert, weil
diese ihre Unterstitzung haufig nicht anbieten und weil sie nicht genug Verstandnis
fur die Situation haben.

4) Fehlende Unterstitzung vom ,System*

Die grofte Isolation erfahren Eltern vom ,System®. Das System wird von den Eltern
als Institutionen definiert, die existieren, um Kinder mit Autismus zu schitzen und
ihre Entwicklung voranzutreiben. Eltern beschreiben, dass es oft nicht leicht ist, Zu-
gang und Hilfe von diesen Institutionen zu bekommen. Sie fuhlen sich von den Fach-

leuten zu wenig unterstitzt und beklagen das fehlende Wissen dieser Fachleute.
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Drei Unterthemen:

Thema eins: Elterliche Wachsamkeit

Eltern versuchen Supereltern zu werden durch standige Kontrolle und Wachsamkeit.
Sie wollen ihr autistisches Kind vor einer Umwelt schiitzen, die sie nicht immer unter-
stutzen wird.

Um diese standige elterliche Wachsamkeit zu erreichen, wenden sie drei Strategien
an, die ihnen helfen, ihr Kind zu schitzen.

Das vorzeitige Handeln ist eine Strategie. Denn Eltern wollen ihrem Kind das ermég-
lichen, was es im Moment braucht und ihm die angemessene Therapie zur richtigen
Zeit. Dazu planen sie voraus.

Weiters versuchen Eltern alles was ihnen mdglich ist zu tun, um dem Kind zu helfen
sein gesamtes Potenzial auszuschopfen, umso selbststandig wie mdglich zu werden.
Das ist mit der Uberzeugung der Eltern verbunden, dass ihr Kind die Fahigkeit hat,
zu lernen und Fortschritte zu machen.

Eltern vertrauen weiters bei Entscheidungen tber die Pflege des Kindes ihrem eige-
nen Gefuhl und I6sen sich von dem, was andere denken. Diese Intuition ist eine spe-
zielle Energiequelle fur Eltern, welche ihnen hilft die richtigen Entscheidungen beziig-
lich der Pflege zu treffen.

Thema zwei: Selbstpflege und Familienpflege

Die Eltern waren sich bewusst, dass sie sich trotz des autistischen Kindes um sich
selbst und das Familienleben kimmern mussen. Ein Grund dafir war fur sie, dass
eine ausgeglichene Familie auch den Autistinnen hilft. Denn nur wenn es den Eltern
gut geht, sind sie auch in der Lage, sich gut um ihr Kind zu kiimmern und es zu un-
terstutzen.

Es werden von Eltern drei Strategien verfolgt, um dieses Ziel zu erreichen:

Sie versuchen eine gesunde Balance zwischen der Pflege des autistischen Kindes
und allen anderen Aspekten ihres Lebens anzustreben. Daflir ist es wesentlich, die
eigenen Bedurfnisse und die der anderen Kinder auszudrticken.

Die verschiedenen Meilensteine in der Entwicklung des Kindes werden wertge-
schatzt, auch wenn diese anders verlaufen als bei einer ,normalen“ Entwicklung.

Dies tragt dazu bei, dass die Eltern die Hoffnung bewahren.
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Als letzten Punkt, um dieses Ziel zu erreichen, missen Eltern lernen loszulassen,
indem sie sich nicht fur alles verantwortlich fuhlen und akzeptieren, dass sie gewisse

Situationen nicht beeinflussen kdnnen.

Thema drei: Kémpfen

Eltern bemuihen sich standig, das System fir alle Betroffenen zu andern. Um dieses
Ziel zu erreichen, missen sie lernen ihre Anliegen fir ihr Kind klarer und deutlicher
zu formulieren und zu verfolgen und sich méglichst viel Wissen anzueignen. Dabei
werden vor allem andere betroffene Eltern als Wissensquellen angesehen. Durch
diese Eltern lernen sie auch auch den Umgang mit den Expertinnen. Als Hauptinfor-
mationsquellen fir die Stérung geben die Eltern aber ihr Kind an. Sie sagen auch,
dass sich generell ihre Sensibilitat fur andere verbessert. Als dritten Punkt um das
System zu verandern, nennen die Eltern die Erziehung der Umwelt. Sie wollen, dass
die Umwelt versteht was sie selbst leisten und sie mdchten erreichen, dass sie nicht

stigmatisiert werden.

5.1.3.3. Schlussfolgerungen

Besonders die Isolation wird von den Eltern als besonders intensiv erlebt. Nach der
Meinung der Eltern herrscht in der Gesellschaft immer noch wenig Wissen tber Au-
tismus und die Umgebung kann sich nicht, oder nur schwer vorstellen, was es fur
Eltern heil3t, ein autistisches Kind zu pflegen. Die Eltern, besonders von aggressiven
Kindern, leiden unter Stigmatisierungen und isolieren sich in der Folge noch mehr.
Sie haben in der Offentlichkeit Angst, ihr Kind nicht beruhigen zu kénnen. Da man
Autistinnen ihre Verhaltensstérung nicht ansieht, befiirchten die Eltern fir deren Ver-
halten verantwortlich gemacht zu werden. Dies stellt eine enorme Belastung der El-
tern dar.

Die Eltern missen selber erst lernen, sich nicht fir alles verantwortlich zu fihlen und
einsehen, dass sie bestimmte Situationen nicht andern kdnnen. Es sollte ihnen
gleichgultiger werden, was andere Leute tUber sie denken.

Nicht nur in der Gesellschaft erleben Eltern Isolation, sondern auch innerhalb ihrer
Familie, durch zu wenig Unterstitzung ihrer erweiterten Familie oder zwischen Part-
nern, die in einer anderen Lebensphase sind und einander nicht verstehen.

Als grof3te Ursache fur die Isolation werden von den Eltern aber die Institutionen be-
schrieben, die ihre Kinder schitzen und ihre Entwicklung vorantreiben sollen. Eltern
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wunschen sich vor allem besser ausgebildete Fachleute in den Institutionen und ei-

nen besseren Zugang zu diesen.

5.1.4. Studie ,,Assessment of Health-Related Quality of Life Among Pri-
mary Caregivers of Children with Autism Spectrum Disorders*

Verfasst wurde diese Studie von Rahul Khanna et al. Sie wurde im Jahr 2010 in
West Virginia Autism Training Center an der Marshall University, USA durchgefuhrt.
Das Ziel der Studie war, die Auswirkung der Pflege eines autistischen Kindes auf die
Lebensqualitat in Bezug auf die physische, psychische und soziale Gesundheit der

pflegenden Personen verglichen mit der allgemeinen US-Bevélkerung zu messen.

Denn es ist wichtig, die Erfahrungen und die Faktoren, die die Gesundheit der Eltern
einschranken, zu kennen, um spezielle Malinahmen ergreifen zu kdnnen, die auch
diese Faktoren bertcksichtigen. Laut den Autoren kdnnte man so auch die Qualitat
der Pflege verbessern.

Die Studie Ubernimmt dabei die Definition der WHO von Gesundheit: ,individual's
perception of their position in life in the context of the culture and value systems in
which they live, and in relation to their goals, expectations, standards and concerns*
(WHOQOL Group 1995, 1405, zit. n. Rahul Khanna, 2010, 1215).

Es sei noch einmal betont, dass die Gesundheit der Pflegenden deshalb so wichtig
ist, weil sie eine direkte Folge auf die Qualitat der Pflege und die Selbstpflege des
Kindes hat. Die Autoren erwahnen in dem Zusammenhang z.B. folgendes Ergebnis,
das andere Studien herausgefunden haben: Eltern werden verbal lauter, wenn sie

Einschrankungen in der mentalen und physischen Gesundheit haben.

5.1.4.1. Design, Methode und Stichprobe

Es handelt sich hierbei um eine quantitative Studie.

Es wurden Familien gesucht, die nicht mehr als ein autistisches Kind haben. Dieses
sollte nicht alter oder genau 18 Jahre alt sein.

Fur diese Studie musste ein Familienmitglied als Hauptverantwortlicher fur die Pflege

des Kindes genannt werden.
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Die Teilnehmerinnen, welche die Einschlusskriterien erfillten, erhielten ein Umfrage-
Paket, das einen Fragebogen mit relevanten Messinstrumenten und einen frankier-

ten Briefumschlag enthielt.

Das Modell dieser Studie beinhaltet vier Faktoren, um die gesundheitliche Lebens-
qualitat zu messen:

1) Priméare Stressfaktoren

2) Vermittelnde Instanzen

3) Zweitrangiger Faktor

4) Ergebnisse

Die funktionalen Einschréankungen und das Ausmald der Verhaltensprobleme des
Kindes gehodren zu den priméren Stressfaktoren.

Die zweite Komponente beinhaltet soziale Unterstiitzung, eine funktionierende Fami-
lie und Bewaltigungsstrategien. Grol3ere soziale Unterstitzung wird mit niedriger
Angst, Depression und Stress der pflegenden Eltern verbunden. Ein starkerer Fami-
lienzusammenhang bietet einen Puffer gegen negative Auswirkungen auf die Pflege
eines Kindes mit groReren Verhaltensproblemen. Es gibt zwei Arten von Bewalti-
gungsstrategien: die aktive Bewaltigung und die emotionale Bewaltigung. Die aktive
Bewaltigungsstrategie versucht das Problem zu I6sen. Die emotionale Bewaltigungs-
strategie umfasst die Verleugnung der Situation, emotionale Geflhlsentladungen,
Selbstbeschuldigung und emotionaler Riickzug. Die emotionale Bewaltigungsstrate-
gie wird mit einer schlechten Gesundheit der Eltern assoziiert.

Der zweitrangige Faktor beinhaltet die Belastung der Eltern, die in zwei Dimensionen
unterteilt werden kann: die objektive und die subjektive Belastung. Zu den objektiven
Belastungen zahlen die sichtbaren Auswirkungen der Pflege auf die Eltern, (wie z.B.
Auswirkungen auf die Finanzen der Eltern ect.). Die subjektiven Belastungen sind die
individuellen Auswirkungen auf die Pflegenden (wie z.B. Mudigkeit, Gefiihl der Sorge

etc.).

Betrachtet wurde der direkte Zusammenhang zwischen belastender Erfahrung und
gesundheitlicher Lebensqualitat. Es wurden einige Hypothesen aufgestellt:

Hypothese eins: Die gesundheitliche Lebensqualitat der Pflegenden von autistischen

Kindern ist niedriger als die in der Bevolkerung.
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Hypothese zwei: Primare Stressfaktoren, welche die funktionalen Einschrankungen

und das Ausmalf der Verhaltensprobleme des Kindes inkludieren, haben einen nega-
tiven Einfluss auf die gesundheitliche Lebensqualitat der Pflegenden.

Hypothese drei: Pflegende, die gro3ere soziale Unterstitzung erhalten, wirden eine

hohere gesundheitliche Lebensqualitat haben.
Hypothese vier: Pflegende, die keine funktionierende Familie haben, werden eine

geringere gesundheitliche Lebensqualitat haben.

Hypothese funf: Eine haufigere Verwendung einer emotionalen Bewaltigungsstrate-
gie und einer geringeren Verwendung einer aktiven Bewaltigungsstrategie werden
mit einer niedrigeren gesundheitlichen Lebensqualitat assoziiert.

Hypothese sechs: Pflegende mit einer gréf3eren Belastung haben eine niedrigere

gesundheitliche Lebensqualitat.

Die gesundheitliche Lebensqualitat der Pflegenden von autistischen Kindern wurde
in Bezug auf Altern und Geschlecht mit der allgemeinen US-Bevdlkerung verglichen.
Wegen der geringen Zahl der mannlichen Pfleger Uberhaupt und der geringen Zahl
der weiblichen Pfleger im Alter von 18-24 Jahren und Uber 45 Jahren, beschrankt
sich der Vergleich mit der US-Bevolkerung auf die Altersgruppe von 25-34 Jahren
und 35-55 Jahren.

Bei der statistischen Analyse wurde das Programm SPSS AMOS in der Version 18
verwendet.

Ich habe diese Studie mit dem Evidenzgrad | nach Stetler et al. (1998a; Stetler et al.,
1998b) aus LoBiondo-Wood bewertet (vgl. LoBiondo-Wood und Haber, 2005, 674).

5.1.4.2. Ergebnisse

Weibliche Pflegerinnen in der Altersklasse 25-34 und 35-44 Jahren hatten eine nied-
rigere gesundheitliche Lebensqualitat, als die weibliche Vergleichsgruppe derselben
Altersklasse der gesamten US-Bevdlkerung.

Angesichts der psychischen Auswirkungen auf die pflegenden Mutter, war es keine
Uberraschung, dass weibliche Pflegende von autistischen Kindern eine niedrigere
psychische gesundheitliche Lebensqualitat hat, als die US-Bevdlkerung.

Bei der physischen Gesundheit allerdings wird in dieser Studie kein signifikanter Un-
terschied zwischen den weiblichen Pflegenden und er gesamten US-Bevdlkerung

gefunden.
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Sehr wohl aber gibt es eine signifikant niedrigere physische gesundheitliche Lebens-
qualitat der weiblichen Pflegenden gegeniber der rein weiblichen Vergleichsgruppe

derselben Altersklasse in der US-Bevolkerung.

Nun werden die signifikanten Beziehungen zwischen theoretischen Variablen und
der gesundheitlichen Lebensqualitéat der Pflegenden dargestellt.

Der funktionale Status des autistischen Kindes, die soziale Unterstiitzung, die emoti-
onale Bewaltigungsstrategie und die funktionierende Familie erwiesen sich als signi-
fikante Faktoren fur die geistige gesundheitliche Lebensqualitat der Pflegenden.
Dabei haben funf Variable einen direkten Einfluss auf die Belastung der Pflegenden:
das Ausmald der Verhaltensproblemen der autistischen Kinder, die funktionierende
Familie, die soziale Unterstiitzung, die emotionale und die aktive Bewaltigungsstra-
tegie.

Wie erwartet, gibt es negative Assoziationen zwischen der psychischen Lebensquali-
tat und dem Ausmald der funktionalen Beeintrachtigung und Verhaltensproblemen
des Kindes. Diejenigen haben eine niedrigere psychische Lebensqualitat, die Autis-
tinnen mit einem hoéheren Ausmal} an funktionaler Beeintrachtigung und Verhaltens-
problemen pflegen.

Eine signifikant positive Beziehung wird auch zwischen der sozialen Unterstiitzung
und der psychischen Lebensqualitat gefunden. Pflegepersonen, die eine groRere
soziale Unterstitzung erhielten, berichten von einer héheren psychischen Lebens-
qualitat.

Ein positiver Zusammenhang besteht ebenfalls zwischen psychischer Lebensqualitat
und einer funktionierenden Familie. Pflegende, die von gré3eren Problemen in der
Familie berichten, empfinden eine niedrigere psychische Lebensqualitat.

Im Hinblick auf die Beziehung zwischen der Bewaltigungsstrategie von Pflegenden
und psychischer Lebensqualitat, wird die emotionale Bewaéltigungsstrategie mit ge-
ringerer geistiger gesundheitlicher Lebensqualitat assoziiert: ,In terms of the relati-
onship between caregiver coping mechanismus and mental HRQOL®, greater use of
maladaptive coping was associated with lower mental HRQOL“ (Khanna, 2010,
1219).

! Health-Related Quality of Life
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Zwischen der physischen gesundheitlichen Lebensqualitat der Pflegenden und dem
Ausmald der Verhaltensproblemen des Kindes und einer funktionierenden Familie
zeigt sich eine signifikante Beziehung. Aber nur bei dem Ausmald der Verhaltens-
probleme und der sozialen Unterstitzung wird ein signifikanter direkter Effekt auf die
physische gesundheitliche Lebensqualitat gefunden.

Pflegende, die mehr soziale Unterstlitzung erhalten, haben eine gro3ere physische
gesundheitliche Lebensqualitdt. Pflegende mit groReren familiaren Problemen be-

richten von einer niedrigeren physischen gesundheitlichen Lebensqualitat.

Pflegende, die grof3ere familiare Probleme wahrnehmen, berichten auch von grof3e-
ren Belastungen. Einen positiven Effekt auf die Belastung hat die soziale Unterstit-
zung. Je groRer die soziale Unterstitzung ist, desto geringer ist die Belastung.

Eine hthere emotionale Bewaltigungsstrategie hat eine hdohere Belastung zufolge,
genauso wie eine aktive Bewaltigungsstrategie.

Ein gré3eres Ausmald der Verhaltensprobleme autistischer Kinder wird mit grof3eren
familiaren Problemen assoziiert. Es gibt einen signifikanten direkten Effekt der funkti-
onierenden Familie auf die aktive Bewaltigungsstrategie. Grol3ere familiare Probleme
korrelieren mit einer geringeren Verwendung der aktiven Bewaltigungsstrategie, aber
einer starkeren Verwendung der emotionalen Bewaltigungsstrategie und auch einer
geringeren sozialen Unterstitzung.

Es gibt auch einen direkten Effekt der aktiven Bewaltigungsstrategie auf das Ausmal}
der sozialen Unterstutzung. Eine grofRere aktive Bewaltigungsstrategie korreliert mit

einer groReren sozialen Unterstitzung.

5.1.4.3. Schlussfolgerung

Interessant ist, dass in dieser Studie kein signifikanter Unterschied der physischen
gesundheitlichen Lebensqualitat zwischen weiblichen Pflegenden und der US-
Bevolkerung gefunden wird, sehr wohl aber einer in der weiblichen Vergleichsgruppe
derselben Altersklasse in der US-Bevoélkerung.

Die Belastung der Pflegenden ist der wichtigste Faktor flr die psychische gesund-
heitliche Lebensqualitat. Eine hohere Belastung korreliert mit niedrigerer psychischen
gesundheitlichen Lebensqualitat.

Die emotionale Bewaltigungsstrategie hat eine signifikant negative Auswirkung auf

die psychische Lebensqualitat. Es wird auch ein Zusammenhang zwischen aktiver
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Bewaltigungsstrategie und der Belastung dargestellt. Ein Gberraschendes Ergebnis
ist, dass eine hohere aktive Bewaltigungsstrategie ebenso zu einem Anstieg der Be-
lastung flhrt.

Die gesundheitliche Lebensqualitat hat direkte Auswirkungen auf die Qualitat der
Pflege, die Eltern ihren Kindern geben. Das heildt, geht es den Eltern schlecht, kon-
nen sie auch ihre Kinder schlechter pflegen und bei der Selbstpflege unterstutzen.

5.1.5. Studie ,,Sensori-motor and Daily Living Skills of Preschool Chil-
dren with Autism Spectrum Disorders”

Diese Studie wurde von Jasmin Emmanuelle et al. verfasst und im Jahr 2008 in Ka-
nada durchgefuhrt.

Das Ziel der Studie war es, die Auswirkungen sensorisch-motorischer Fahigkeiten
auf lebenspraktische Fertigkeiten zu untersuchen. Der Begriff ,lebenspraktische Fer-
tigkeiten“ beinhaltet alle Fahigkeiten, die ein Mensch im taglichen Leben bendtigt.
Diese Fahigkeiten werden mit Selbstpflegefahigkeiten gleichgesetzt, also Fahigkei-
ten, dies sich auf die Pflege des eigenen Koérpers konzentrieren, wie z.B. ankleiden,
essen und waschen. Kinder mit einer autistischen Stérung haben oft Schwierigkeiten
die Selbstpflege zu meistern. ,Some children with ASD have difficulty mastering self-
care skills, which we will daily living skills (DLS)* (Jasmin et al., 2008, 231). Dartber
hinaus haben Studien gezeigt, dass bei autistischen Kinder die sensorisch-
motorischen Fahigkeiten auch oft beeintrachtigt sind. Genau dieser Zusammenhang
zwischen sensorisch-motorischen Fahigkeiten und lebenspraktischen Fertigkeiten
wurde im Vergleich zu anderen Bereichen in der Entwicklung autistischer Kinder
noch wenig erforscht und war Ziel dieser Studie.

Defizite im Bereich der sensorisch-motorischen Fahigkeiten haben grof3e Auswirkun-
gen auf den Grad der Selbststandigkeit und kénnen auch die Selbstpflegefahigkeit
beeinflussen. Selbststandigkeit und Unabhangigkeit sind Hauptanliegen von Pflege-
personen und Therapeutinnen, weil sie wichtig fur die Integration im Kindergarten
und in der Schule sind. Um die globalen und spezifischen Anforderungen von autisti-
schen Kindern besser zu verstehen und ihre Integration in der sozialen Umwelt zu
erleichtern, ist es wichtig die Beziehung zwischen sensorischen, motorischen und

lebenspraktischen Fahigkeiten zu dokumentieren.
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5.1.5.1. Design, Methode und Stichprobe
Dies ist eine quantitative, deskriptive Studie.
An dieser Studie nahmen 35 Kinder mit einer autistischen Stérung teil. Davon waren
91% Buben. Es wurden nur Kinder untersucht, die in einem Alter waren, in dem die
Diagnose Autismus bereits mit Sicherheit gestellt worden war. Deshalb waren alle
Kinder zwischen drei und vier Jahre alt. Es wurden standardisierte Tests fir diese
Studie verwendet.
Es wurde hypothesiert, dass alle Kinder mit einer autistischen Storung
1. untypische sensorische Reaktionen hatten und schlechte motorische Fahig-
keiten
2. schlechte lebenspraktischen Fertigkeiten im Vergleich zur Norm haben und
3. schlechte lebenspraktische Fertigkeiten, welche einen Zusammenhang zwi-
schen untypischen sensorischen Reaktionen und schlechten motorischen Fa-

higkeiten aufweisen

Da lebenspraktische Fertigkeiten eine sensorische Wechselwirkung erfordern, wird
erwartet, dass eine untypische sensorische Reizbarkeit die lebenspraktischen Fertig-

keiten beeintrachtigt.

Das sensorische Profil bezieht sich auf die sensorische Reaktion im taglichen Leben
und wurde mit einem standardisierten, verlasslichen, und guiltigen Messgerat gemes-
sen. Die motorischen Fahigkeiten lassen sich in grob- und feinmotorische Aufgaben
unterscheiden. Bei diesen Aufgaben wurden die Kinder beobachtet. Die lebensprak-
tischen Fertigkeiten basieren auf dem Bericht der Pflegepersonen und lassen sich in
drei Bereiche aufteilen: Selbstpflege, Mobilitat und Wahrnehmung. Die Selbstpflege
umfasst Ernéhrung, Baden, Toilettengang, Kleidung und Pflege. Die Mobilitat bein-
haltet die Fortbewegung. Die Wahrnehmung inkludiert die Kommunikation, die sozia-
le Interaktion und kognitive Fahigkeiten.

Die Feststellung der sensorischen Reaktion, motorischen Fahigkeiten und lebens-
praktischen Fahigkeiten wurden von Ergotherapeutinnen durchgefuhrt. Pflegeperso-
nen waren fur die Unterstitzung da, durften aber wahrend des Testes nicht eingrei-
fen. Eine typische Beurteilungsstunde dauerte zwischen 60 und 90 Minuten.

Bei der Datenauswertung wurde die Produkt-Moment-Korrelation verwendet. Die Da-

ten wurden berechnet, um den Zusammenhang zwischen sensorischen Reaktionen
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und motorischen Fahigkeiten und zwischen sensorischen-motorischen Leistungen
und lebenspraktischen Fertigkeiten von autistischen Kindern zu uberprufen. Es wur-
den deskriptive Daten prasentiert, um autistische Kinder in den Bereichen der senso-
rischen Reaktion, motorischen Féahigkeiten und lebenspraktischen Fertigkeiten zu

charakterisieren.

Ich habe diese Studie mit dem Evidenzgrad IV nach Stetler et al. (1998a; Stetler et
al. 1998b) aus LoBiondo-Wood bewertet (vgl. LoBiondo-Wood und Haber, 2005,
674), weil es eine deskriptive Studie ist.

5.1.5.2. Ergebnisse

Autistische Kinder zeigen eine sehr schlechte Leistung in den grob- und feinmotori-
schen Fahigkeiten, untypische sensorische Reaktionen und eine schlechte Erfullung
der lebenspraktischen Fertigkeiten. Wie erwartet, korrelieren Feinmotorischen Fahig-
keiten stark mit den lebenspraktischen Fertigkeiten. Eine signifikante Korrelation wird
auch zwischen dem Selbstpflege Bereich und den lebenspraktischen Fertigkeiten
gefunden. Kinder mit einer autistischen Storung konnen die Selbstpflege kaum erful-
len, was auf eine signifikante Verspatung der Austbung lebenspraktischer Fertigkei-
ten hindeutet. Es korrelieren auch die sensorisch-motorischen Fahigkeiten mit Fahig-
keiten, die die Selbstpflege betreffen. Von diesem Zusammenhang wird auch ausge-
gangen. Es gibt einige Korrelationen zwischen sensorischen Reaktionen und grob-
motorischen Fahigkeiten, wahrend aber kein Zusammenhang zwischen sensorischen
Reaktionen und feinmotorischen Fahigkeiten festgestellt werden kann. Es werden
mehrere signifikante Zusammenhange zwischen sensorisch-motorischen Leistungen
und Selbstpflegefahigkeiten gefunden.

Es wird hypothesiert, dass autistische Kinder Ofter eine untypische sensorische
Reizbarkeit und Reaktion im vergleich zu der Norm haben. Beim sensorischen Profil,
zeigen wie erwartet, mehr als die Halfte der Kinder eine untypische Reaktion.

Die Untersuchung ergibt, eine signifikante verspatete Grobmotorik und sehr schlech-
te Feinmotorik Fahigkeiten. Trotzdem haben autistische Kinder aufgrund der Resulta-
te bessere Féahigkeiten in der Selbstpflege, als in der Kommunikation und im sozialen
Umgang. Dennoch bedeutet das aufgrund der Schwere der Beeintrdchtigung nicht,
dass die Selbstpflege eine Starke ist. Um die erwarteten schlechten lebensprakiti-

schen Fertigkeiten zu erklaren, wurde ein Zusammenhang zwischen sensorisch-
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motorischer Leistung und lebenspraktischen Fertigkeiten vorhergesagt. Einige Korre-
lationen werden zwischen sensorischen Reaktionen und motorischen Fahigkeiten
gefunden, aber die meisten eben zwischen sensorisch-motorischer Leistung und le-

benspraktischen Fertigkeiten, wie es erwartet wurde.

5.1.5.3. Schlussfolgerungen

Es werden alle Erwartungen und Hypothesen bestétigt. Es gibt keine Uberraschun-
gen bei den Korrelationen. Die wichtigste Bestéatigung ist, dass sensorisch-
motorische Fahigkeiten vorhanden sein mussen, um die Selbstpflege zu meistern.
Nur weil das Selbstpflege Defizit nicht das Hauptproblem ist, so sind es doch auch
keine Starken und die Autistinnen sind auf Hilfe und Unterstitzung angewiesen. Es
wird bestétigt, dass autistische Kinder die Selbstpflege nicht angemessen und richtig
erfillen konnen. Dies wird durch die fehlende sensorischen-motorischen Fahigkeiten

erklart.

5.2. Diskussion

In den Studien geht es um die Auswirkungen der Pflege autistischer Kinder auf die
Pflegenden, also meistens die Eltern. Diese Auswirkungen kénnen auch wiederum
direkt die Pflege beeinflussen und auch inwieweit die Eltern in der Lage sind, ihr Kind
bei der Selbstpflege zu unterstitzen und zu fordern. Dieser Ruickkoppelungseffekt
war mit ein Grund, weshalb ich diese Studien ausgewahlt habe. Besonders in den
Studien von Khanna et al. und Woodgate et al. ist das ein zentraler Gesichtspunkt. In
der letzten Studie von Jasmin et al. geht es um die Auswirkungen der sensorisch-
motorischen Fahigkeiten auf die lebenspraktischen Fertigkeiten, also die Selbstpfle-
gefahigkeiten. Interventionen und Therapien sollten sich deshalb zum Ziel setzen,
sensorisch-motorische Fahigkeiten zu starken, zu férdern und zu verbessern.

Um die Qualitat der Pflege und die Forderung der Selbstpflege von autistischen Kin-
dern zu verbessern, darf also die Lebensqualitat der Eltern nicht aul3er Acht gelas-
sen werden. Hier kann und sollte ein Ansatz fur eine verbesserte Hilfestellung sein.
Denn nur wenn es den Eltern gut geht, sind sie in der Lage, sich besser um ihre Kin-
der kimmern und pflegen zu kénnen.

Wie in der Studie Jasemin et al. hervorgeht, haben autistische Kinder Schwierigkei-

ten die Selbstpflege zu meistern und brauchen viel Hilfe und Unterstitzung von den
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Eltern. Es muss bedacht werden, dass fur die Eltern die intensive und oft dauerhafte
Pflege ihrer autistischen Kinder pl6tzlich und unerwartet kommt und sie keine Unter-

stitzung haben.

In vielen Studien kommen immer wieder dieselben Faktoren vor, die sich belastend
auf die Eltern auswirken.

Gefuhle wie Angst, Depression, Hoffnungslosigkeit und Traurigkeit werden durchge-
hend in fast allen Studien beschrieben, aber Uberraschend war fur die Autoren Phe-
Ips et al. dass die Eltern ein niedrigeres Selbstbewusstsein als Folge ihrer Situation
beschrieben.

Besonders in der Studie von Woodgate et al. war die Isolation ein grof3es Thema fur
die Eltern. Sie kritisieren, dass in der Gesellschaft zu wenig Wissen Uber Autismus
herrscht und dartber wie es sich bei Kindern zeigt und dass dieses fehlende Wissen
zur gesellschaftlichen Isolation beitragt. In der Studie von Carbone et al. werden
Wissenslicken bei der erweiterten Familie und Gberraschend sogar bei den Fachérz-
tinnen festgestellt. Eine Einbeziehung der erweiterten Familie in die Therapie ist
meiner Meinung nach ein weiterer Punkt, wie die Pflege von Autistinnen verbessert
werden kann. Dass betroffene Eltern beklagen, dass auch Kinderarzte WissenslU-
cken haben, Uberrascht sollte aber ebenfalls ernst genommen werden. Wobei bei
allen Studien immer die Frage offen bleibt, wie weit die Ergebnisse auf andere Lan-
der Ubertragen werden kdnnen.

Eltern belastet auch sehr stark, dass sie weniger Zeit fur ihre anderen Kinder haben.
Sie haben standig das Gefuhl, ihnen zu wenig Aufmerksamkeit zu schenken. Belas-
tend ist es auch, wenn es aufgrund unterschiedlicher Bewaéltigungsstrategien der
Partner im Umgang mit dem Autismus des Kindes zu Eheproblemen kommt. Positiv
formuliert spielt eine funktionierende und intakte Familie fir die Bewaltigung der Be-
lastungen eine grofRe Rolle. Dies geht deutlich aus den Studien von Carbone et al.,
Phelps et al. und Khanna et al. hervor. Meiner Meinung nach ist deshalb eine gute
Betreuung der gesamten Familie, in der das autistische Kind lebt, von grol3er Bedeu-
tung. Dabei soll nicht auf die gesunden Kinder vergessen werden und falls notwendig
eine Paartherapie angeboten werden.

Besonders in der Studie von Khanna et al. spielt der Schweregrad und das Ausmalf}

der Verhaltensstérung des Kindes eine grofR3e Rolle. Interessant zu sehen ist, dass
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es umso mehr familiare Probleme gibt, je grol3er die Verhaltensstérung des Kindes
ist.

In zwei anderen Studien wird die zu lange Zeit der Ungewissheit bis zur Diagnose
der Storung als besonders belastender Faktor angesprochen. Wie besonders in der
Studie von Carbone et al. hervorgeht, dauert es den Betroffenen zu lange bis zur
Erstellung der Diagnose.

Eine weitere Belastung ist fur die Eltern die fehlende Unterstlitzung von Institutionen
und die fehlende Initiative durch die Schule oder Uberhaupt die Verfugbarkeit ent-

sprechender Einrichtungen.

Es gibt flinf Bereiche, in die sich die belastenden Faktoren gliedern lassen und die in
den Studien immer wieder auftauchen: physische, psychische, soziale, finanzielle
Faktoren und die Pflegerolle.

Die physischen und psychischen Faktoren werden zahlenm&Rig am deutlichsten in
der Studie von Khanna et al. durch einen Vergleich mit der allgemeinen US-
Bevolkerung ausgedriickt. Die schlechten Selbstpflegefahigkeiten wurden sehr gut in
in der Studie von Jasmin et al. dargestellt, ebenfalls verglichen mit der Norm.

Eltern mussen oft alles alleine koordinieren und sie werden so zu Experten. Sie er-
werben dabei viel Wissen, das sie mit anderen betroffenen Familien austauschen.
Sie zeigen haufig ein groRes Engagement fir alle Betroffenen, nicht nur fir ihr eige-
nes Kind. Dass damit eine starke physische und psychische Belastung einher geht,
wird speziell in der Studie von Woodgate et al. betont.

Dazu kommen die finanziellen Belastungen. Eltern bekommen keine finanzielle Un-
terstitzung und oft missen sie in der Karriere zurlickstecken, weil sie viel Zeit fur ihr
autistisches Kind brauchen, da sie es pflegen missen und sie verdienen daher natir-
lich auch entsprechend weniger. Das fuhrt zu einer doppelten Belastung. Dies wird
gut in der Studie von Phelps et al. dargestellt, aber auch in den anderen Studien ist
die finanzielle Belastung immer wieder Thema.

Spiritualitat und Religiositat als besondere Form einer sozialen Einbindung sind oft
entlastende Faktoren. Besonders in der Studie von Phelps et al. wird dies sehr posi-
tiv hervorgehoben. Dagegen wird in der Studie von Woodgate et al. auf andere Stu-
dien mit einem zum Teil anderen Ergebnis verwiesen.

Die Familie kann ebenso wie die aul3erfamiliare soziale Unterstitzung, sowohl belas-

tend als auch entlastend wirken. Ein guter Familienzusammenhalt wirkt sich positiv
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auf die psychische Belastung der Eltern aus, ebenso wie die soziale Unterstltzung.
Trotzdem geht bei den Eltern in allen Studien der Wunsch nach mehr sozialer Unter-
stitzung hervor. Auch von der erweiterten Familie wird mehr Unterstitzung erhofft.
Dies geht zahlenmaRig wieder am besten aus der Studie von Khanna et al. hervor.
Vergleicht man alle funf Studien miteinander, sind bei allen die meisten pflegenden-
den Teilnehmerinnen Frauen und deren autistische Kinder mannlich. Bei der Studie
von Carbone et al. nahmen vier Mitter und nur ein Vater teil. Alle deren autistischen
Kinder sind mannlich. Bei der Studie Phelps et al. sind 97% der Eltern Mutter und
89% der Autistinnen sind Buben. 16 Mutter und nur funf Vater nahmen bei der Studie
von Woodgate et al. teil. Alle deren autistischen Kinder sind Buben. Diese Verteilung
auf die Geschlechter ist auf eine hohere mannliche Autismus-Pravalenz zurtickzufih-
ren und oft sind die Mitter die Hauptpflegenden. Bei zukinftigen Untersuchungen
soll man nach Meinung der Autoren sowohl mehr Véater als auch mehr weibliche Per-
sonen mit Autismus einbeziehen.

Weitere Studien konnten Uber die Bewaltigungsstrategien gemacht werden, weil zur
Uberraschung der Studienautoren Khanna et al. die aktiven Bewaltigungsstrategien
ebenso wie die emotionale Bewaltigungsstrategien mit vermehrter Belastung korre-
lieren. Andere Studien Uber die Auswirkungen der sensorisch-motorischen Fahigkei-
ten, sollen mit &hnlichen Messinstrumenten durchgefuhrt werden, damit die Ergeb-

nisse vergleichbar werden.

An dieser Stelle méchte ich meine zwei Forschungsfragen beantworten. Die erste
Frage lautet:

,-Welche Pflegeprobleme haben Autistinnen?*

Autistinnen sind nicht oder nur sehr eingeschrankt in der Lage, ihre eigene Pflege zu
Ubernehmen. Sie kdnnen sich nicht alleine waschen, anziehen, auf die Toilette ge-
hen oder erndhren. Autistinnen sind sehr stark von anderen abhangig, da sie einge-
schrankte Fertigkeiten und Fahigkeiten haben und sind daher auch unfahig, sich
selbst zu pflegen.

Zu den Hauptproblemen gehért auch, dass sie kaum bis gar nicht kommunizieren.
Der fehlende Sprachgebrauch bereitet auch oft in der Pflege Schwierigkeiten, well
die Autistinnen nicht ausdriicken kdnnen, was sie verstanden haben und was nicht.
Zu viel Kommunikation wahrend der Pflegemal3nahme kann sie auch irritieren. Auch

mit nonverbaler Kommunikation haben Autistinnen Probleme.
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Ein weiteres grol3es Problem ist die beeintrachtige soziale Interaktion. Sie mégen oft
keinen Kdrperkontakt, was auch wiederum die Pflege erschwert. Beim Waschen etc.
missen sie einfach angegriffen und berthrt werden. In sozialen Situationen fiihlen
sie sich einfach nicht wohl und fllichten in ihre eigene Welt. Dieses Verhalten zeigen
sie auch bei Bezugspersonen. Viele Autistinnen empfinden Berthrungen als unan-
genehm und versuchen es zu vermeiden. Wie auch aus den Studien hervorgeht, lei-
den Eltern unter der gestorten Beziehung zu ihrem Kind.

Aus der beeintrachtigen sozialen Interaktion ergibt sich gleich das nachste Problem,
die soziale Isolation. Autistinnen kénnen keine Geflihle zeigen und leben zurlckge-
zogen. Sie sind verschlossen und vermeiden Augenkontakt. Natirlich verliert
dadurch auch die ganze Familie sozialen Anschluss. Die Studien zeigen, dass Eltern
unter der Isolation leiden.

Bei Autistinnen ist die Entwicklung verzdgert. Es kommt zu einer geistigen Behinde-
rung, Verhaltensstérungen sowie Verzoégerungen bei der Austibung bestimmter Ta-
tigkeiten, die auch Selbstpflegetétigkeiten miteinschliel3t.

Die Eltern sind mit der Rolle der Pflegenden oft Uberfordert. Dies geht besonders aus
den Studien gut hervor. In den meisten Féllen sind die Pflegenden die Eltern. Sie
fuhlen sich hilflos, deprimiert, alleine und im Stich gelassen. Besonders geféhrlich
kann es werden, wenn Eltern in eine Art Lahmungszustand oder Depression geraten,
weil dann die Pflege des Kindes darunter leidet.

Ein haufig auftretendes Problem bei Autistinnen sind auch Schlafrhythmusstérungen.
Vor allem im Zusammenhang mit einer kognitiven Stérung konnen diese Stérungen
auftreten und Schlaf-Wachrhythmus beeintrachtigen. Aber auch Angst kann dazu
fuhren. Autisten haben grol3e Angst vor Veranderungen.

Kommt es zu Veranderungen in ihrer Umwelt neigen sie auch zu Selbstverletzungen.
Sie beil3en, kratzen oder schlagen sich am ganzen Kérper. Ausléser missen aber
nicht nur Verdnderungen sein, sondern kdnnen auch Symptome fur Personlichkeits-
storungen sein. Autistinnen kdnnen auch Gefahren nicht richtig einschatzen und ha-
ben deshalb ein hdheres Risiko fur Unfalle.

Dies sind die haufigsten Pflegeproblem der Autistinnen, die mir sowohl in der Litera-

tur als auch in den Studien immer wieder unter gekommen sind.

Nun komme ich zu meiner zweiten Frage:

,Wie kann man Autisten bei der Selbstpflege fordern?*
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Wie die Studie von Jasmin et al. zeigt, mussen die sensorisch-motorischen Fahigkei-
ten gestarkt werden, damit Selbstpflege Uberhaupt moglich und geférdert werden
kann. Denn es wurde ein Zusammenhang zwischen sensorisch-motorischen Fahig-
keiten und Selbstpflegefahigkeiten herausgefunden.

Die Studien, besonders Khanna et al. zeigen aber auch, dass es den Eltern psy-
chisch gut gehen muss, damit sie ihr Kind bei der Selbstpflege férdern und unterstit-
zen konnen. Die goldene Regel lautet: Leiden die Eltern, leidet die Pflege und die
Selbstpflege der Kinder.

Es gibt verschieden Arten, wie man Autistinnen bei der Selbstpflege unterstiitzen
und fordern kann. Ein Moglichkeit ist die Gestitzte Kommunikation, die ich fur sehr
effektiv halte, auch wenn sie in der Theorie umstritten wird. Damit kdnnen dem Kind
gewisse Handlungen beigebracht werden, die sie ohne diese Stiitze oder Fihrung
nicht kdnnen wirden. Von Zeit zu Zeit kann versucht werden, diese Stlitze weg ge-
lassen zu werden und zu beobachten, ob die Autistin die Handlung auch alleine voll-
ziehen kann. Dabei kann dem autistischen Kind die Abfolge der gewiinschten Hand-
lung Uber Bildkarten gezeigt werden, damit es den Ablauf verinnerlichen kann und
nicht vergisst, was es zu tun hat. Eltern missen Geduld haben, wenn es zu Ruickfal-
len kommt und dirfen das Kind nicht drangen oder vielleicht sogar bestrafen. Sonst
kann es zu einem innerlichen Rickzuges des Kindes kommen.

Es kdnnen verschiedene SelbstpflegemalRnahmen durchaus auch kombiniert einge-

setzt werden. Eltern missen sich jetzt nicht fur eine einzige Art entscheiden.

6. Schlussfolgerungen und Empfehlung fir die Praxis

Ich m6chte zum Schluss noch einmal meine zwei Forschungsfragen stellen:

Welche Pflegeprobleme haben Autistinnen?

Wie kann man Autistinnen bei der Selbstpflege férdern?

Autistinnen haben einige Pflegeprobleme, wie die beeintrachtige soziale Isolati-
on/Interaktion und die beeintrachtige Kommunikation. Da wie oben schon erwahnt,
die Eltern kritisieren, dass in der Gesellschaft zu wenig Wissen Uber Autismus
herrscht, sollte man dieses Thema bekannter machen, indem man z.B. mehr Doku-
mentationen zu dem Thema zeigt. Niemand, der kein autistisches Kind hat, kann sich
auch nur anndhernd vorstellen, was Eltern durchmachen mussen. Familien mit autis-

tischen Kindern leben meistens isoliert, weil das Verhalten ihres Kindes in der Ge-
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sellschaft oft nicht akzeptiert oder verstanden wird, weil man dem Autistin die St6-
rung nicht ansieht. Diese Isolation stellt fur viele Familien ein grof3e Belastung dar.
Die soziale Isolation ist sowohl ein Pflegeproblem der Autistinnen selbst, weil diese
sich von sich aus zuriickziehen, als auch ein Problem fur die ganze Familie. Durch
die beeintrachtigte Kommunikation ergibt sich natirlich ein gestortes soziales Verhal-
ten. Wer nicht kommuniziert, kann auch keine Freundschaften bzw. Beziehungen
aufbauen. Deshalb ist es umso wichtiger, dass man den Autistinnen deutlich macht,
wie wichtig Kommunikation ist. Es darf nicht hin genommen werden, dass das Kind
einfach nicht redet und das eben so ist. Es gibt Autistinnen, die die Sprache ganz
normal lernen und beherrschen, aber diese nur nicht anwenden, weil sie nicht ver-
stehen kdnnen, wieso das wichtig ist. FUr viele ist Sprache auch nur Larm, der sie
aufgrund der Reizlberflutung stort. Es muss versucht werden, ihnen den Sinn der
Kommunikation verstandlich zu machen.

Wahrend meiner Arbeit ist immer wieder deutlich geworden, dass sich Eltern sehr oft
alleine, Uberfordert und im Stich gelassen fuhlen, wenn es um die Pflege, Betreuung
oder sonstigen Fragen zu ihren autistischen Kinder geht. Aus diesem Grund bin ich
der Meinung, dass sich Pflegepersonen, Psychologinnen oder Arztinnen beziglich
Autismus verpflichtend fort- und weiterbilden mussen. Es muss klar sein, an wen sich
Eltern mit ihren Fragen wenden kénnen oder wo sie fachgerechte Hilfe suchen und
bekommen kdnnen. Es kann aber nicht sein, dass sie nur weitergeleitet werden und
von einer Psychologln zur nachsten geschickt werden, weil sich niemand mit diesem
Thema auseinandersetzen will. Die Eltern werden unvorbereitet mit einer sehr
schwierigen, emotionalen und belastenden Zeit konfrontiert. Sie wissen oft nicht, wie
sie damit umgehen sollen. Die Pflege wird immer ein zentraler Punkt im Leben eines
frihkindlichen Autistens sein und Eltern sind einfach manchmal mit der Pflegerolle
uberfordert und hétten gerne Hilfe. Ich finde, es misste auch Pflegepersonen geben,
die speziell auf das Thema Autismus spezialisiert sind und auch zu den Familien
nachhause kommen, nicht nur bei der Pflege helfen, sondern auch wissen, wie man
das Kind bei der Selbstpflege fordert. Natirlich sollte ein Kontakt zwischen Thera-
peutinnen und Pflegepersonen bestehen. Auch die Eltern durfen trotz Hilfe nicht au-
Ren vor gelassen werden. Pflegepersonen sollen aber die Therapie nicht ersetzen,
sondern die Eltern bei der Pflege und Selbstpflege ihres Kindes unterstiitzen und ein
bisschen entlasten und ihnen in ihrer Not beistehen. Denn wie ich schon erwéahnt

habe, sind Eltern, denen es psychisch und physisch gut geht, besser in der Lage ihr
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Kind zu pflegen und bewahren vielleicht auch mehr Ruhe, wenn sich nicht gleich
Fortschritte z.B. bei der Selbstpflege und der Kommunikation zeigen oder ihr Kind
einen Ruckfall erleidet. Bei einem Rickfall ist es wichtig, dass die Eltern gelassen
und geduldig mit der Situation umgehen und ihr Kind nicht unter Druck setzen oder
schimpfen. Ausgeglichenen Eltern fallt dies sicher leichter.

Auch bei jeder Therapie muss aber darauf geachtet werden, dass das Kind keinem
Druck ausgesetzt wird. Stresssymptome sollten wahrgenommen werden und gege-
benenfalls muss die Therapieart verandert werden. Bei Autistinnen muss die Thera-
pie sehr genau auf das Kind abgestimmt sein, es gibt keine allgemeine Therapie, die
bei allen Autistinnen zum Erfolg fuhrt. Es gibt verschiedene Meinungen, ob die Ge-
stiutzte Kommunikation bei Autistinnen angewendet werden soll, oder nicht. Aufgrund
meiner Recherchen halte ich personlich die Gestltzte Kommunikation fur sinnvoll,
vor allem, wenn die Selbstpflegefahigkeiten trainiert werden sollen. Nattrlich auch
nur dann, wenn das Kind keine Stresssymptome zeigt.

Die Eltern missen auch eine finanzielle Unterstitzung erhalten, die Pflege und The-
rapie fur ihr Kind sollte sich jede Familie leisten kdnnen und es darf auch kein Prob-
lem sein, Zugang zu dieser Hilfe zu bekommen. Jede Krankenversicherung sollte bei
diagnostizierten Autistinnen die Therapie zahlen missen. Autistische Kinder sind auf
eine Therapie angewiesen. Vollstandig geheilt werden kénnen sie nicht, aber man
kann erreichen, dass sie zu sprechen anfangen, was wichtig fir den sozialen Um-
gang ist oder gewisse Handlungen vielleicht sogar alleine ausfihren kdnnen. Jeder
noch so kleine Fortschritt ist fur die Eltern und ihre Kinder ein riesen Schritt.
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