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Eine Gefuihlsfabrik*

Autismusspezifische Weiterbildung fiir Eltern von Kindern mit Autismus-
Spektrum-Stérungen. Ein Erfahrungsbericht.

Eltern von Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS) sind in ihrem Alltag
oft allein gelassen. Sie brauchen konkrete Hilfestellungen, die nicht nur durch ein
einzelnes therapeutisches Modell oder einen péddagogischen Ansatz geleistet
werden kénnen.

Das Projekt TAU-Autismusspezifische Elternbildung kommt diesem Bediirfnis
entgegen. Im mittleren Teil des Textes berichten zwei Elternpaare lber ihre Er-
fahrungen mit diesem Projekt.

*“Das ist ja eine richtige Gefuhlsfabrik!“. Dieser Satz ist von Omar, einem Kind mit ASS, das am TAU-Projekt teil-
genommen hat. Omar hat diesen Satz einer Kursleiterin gesagt. Dies im Anschluss an eine Arbeitssequenz mit der
Geflhlsskala.

Ausgangslage

In der Schweiz leben rund 9500 Kinder und Jugendliche mit Autismus-Spektrum-Stérungen. Wenn
man von einer Grossenordnung von 1% der Bevolkerung ausgeht, sind es in Deutschland ca. 155.000
Betroffene. Die meisten von ihnen besuchen eine Schule und verbringen die schulfreie Zeit zu Hause
bei ihren Eltern.

Fir die Eltern gestaltet sich der Familienalltag teilweise sehr schwierig. Ihre Kinder haben Probleme,
den Alltag selber zu bewaltigen, mit der Umwelt zu kommunizieren und Regeln im familidren Zu-
sammenleben zu verstehen und anzuwenden. Die Erziehung von Kindern mit ASS stellt daher fiir
viele Eltern eine Herausforderung dar, die sie an die psychischen und physischen Grenzen bringt.

Angebote fiir Eltern

Diese Eltern suchen Hilfe. Dabei ist die Diagnosestellung noch das geringste Problem. Mittlerweile
gibt es fiir betroffene Eltern eine Vielzahl von Anlaufstellen, wenn auch die Wartelisten immer langer
werden. Doch was dann? Im besten Falle wird eine Autismus-Spektrum-Stérung friihzeitig
diagnostiziert und das Kind erhéalt die entsprechende Therapie. Im Laufe meiner lang-
jahrigen Praxis in Beratung und Therapie machte ich vor allem zwei Erfahrungen:

e Eine Therapie des Kindes verandert zwar eine Komponente im familiaren System,
die Familie benotigt aber in ihrem hauslichen Alltag trotzdem konkrete Anleitung
und Unterstitzung. Zusatzlich muss die Familie die Verhaltensweisen der Kinder
besser verstehen, damit sie das Familienleben angemessen gestalten kann. Sie
muss, wie Anne Haussler sagt, «die autistische Brille» aufsetzen.

e Die Sichtweise eines einzigen therapeutischen Ansatzes deckt oft nur einen Teil der
Probleme ab. Fiir den konkreten Familienalltag braucht es eine Synthese aus ver-
schiedenen Blickwinkeln. Das spliren die Eltern instinktiv und wandern daher haufig
von Therapie zu Therapie.

Das Angebot an spezifischer Elternbildung fir betroffene Familien ist mager. Bei einer
Suche im Internet finden sich einige wenige Foren zum Austausch unter betroffenen
Eltern sowie Selbsthilfegruppen. Angebote fiir eine therapiemodelllibergreifende El-



ternbildung sind nicht verzeichnet. Dies wird auch in Beratungsgesprachen von den
betroffenen Eltern immer wieder bemangelt.

Das Projekt TAU-Autismusspezifische Elternbildung

Die Arbeitsgemeinschaft fiir Probleme bei Wahrnehmungsstérungen (APW) hat sich
daher im Jahr 2009 entschlossen, ein Projekt zu lancieren, dass die Elternbildung im
deutschsprachigen Raum in diesem Sinne erganzt.

Die Projektverantwortlichen konzipierten einen Kurs, der drei Ansadtze verbindet, die
sich durch eine grosse Flexibilitdat und Alltagsndahe auszeichnen. Die drei Ansatze er-
moglichen es, die spezifischen Bedirfnisse der einzelnen Familien zu berilicksichtigen
und schnell splrbare Verdanderungen im familidren Alltag zu erreichen.

,TEACCH ist ein padagogischer Ansatz, der den Schwerpunkt auf die Gestaltung eines
geeigneten Lern- und Lebensumfeldes legt. Zentrale Frage ist dabei: Welche (visuellen
und strukturellen) Hilfen sind erforderlich, damit ein Kind/ein Erwachsener in seinem
Umfeld moglichst selbstandig tatig sein kann?

Das ,Affolter-Modell®‘ ist ein Entwicklungs- und Therapiemodell, das die Auseinander-
setzung mit Problemen im Alltag in den Mittelpunkt stellt. Fiir die Familien bietet es
Anhaltspunkte, wie der Alltag so gestaltet werden kann, dass das autistische Famili-
enmitglied einerseits Lernmoglichkeiten erhdlt und ihm andererseits Hilfen beim Um-
gang mit neuen Situationen oder alltdaglichen Problemen gegeben werden kénnen.

Die ,Unterstiitzte Kommunikation’ zielt darauf, die Situation von Menschen mit schwe-
ren Kommunikationsbeeintrachtigungen und ihren Kommunikationspartnerinnen zu
verbessern, indem ihnen Zeichen, Hilfsmittel, Techniken und Strategien zur Verfligung
gestellt werden, die die Lautsprache erganzen oder ersetzen und die Kommunikation
effektiver werden lassen. Die dabei verwendeten Methoden werden teilweise auch von
«natirlich» sprechenden Menschen in der alltdaglichen Kommunikation verwendet -
denken Sie an das Kopfnicken oder Kopfschiitteln fir «Ja» oder «Nein». (www.buk.ch
2011)

So entstand das Projekt TAU-Autismusspezifische Elternbildung. Dieses Projekt wen-
det sich an Familien aus der Schweiz, Osterreich und Deutschland.

Ziel dieses Bildungsangebotes ist es, Grundlagen zum Verstehen der Autismus-
Spektrum-Stérung und Wissen zur Erziehung von Kindern und Jugendlichen mit ASS zu
schaffen, zu vertiefen und zu erhalten.

Das padagogische Konzept
Das padagogische Konzept umfasst eine Kursreihe von vier theoretischen Wochenen-
den, einem praktischen Wochenkurs und einem Abschlusstag. Die theoretischen
Kursteile beinhalten

1. Allgemeine Informationen zum Thema Autismus und seine Folgen

2. Visualisierung und Strukturierung nach dem TEACCH-Ansatz

3. Alltagsgestaltung im Affolter-Modell®

4. Moglichkeiten der Unterstitzten Kommunikation

Im Rahmen einer Praxiswoche konnen die Eltern mit Hilfe von Fachleuten aus den ver-
schiedenen Ansatzen die fiir sie geeigneten Elemente in ihren Alltag integrieren.

Das padagogische Konzept entstand in Zusammenarbeit mit Vertreterinnen und Vertre-
tern der drei genannten Ansdtze. Das Projekt wird von der Hochschule fiir Heilpddago-
gik in Zurich/Schweiz evaluiert.



Im Januar 2011 begannen 12 Familien mit insgesamt 13 Kindern mit ASS den Kurs
(neun Familien aus der Schweiz, eine aus Osterreich und zwei Familien aus Deutsch-
land). Die theoretischen Wochenenden legten die Grundlage fiir die gemeinsame prak-
tische Arbeit in der Praxiswoche.

Die Praxiswoche

In der Praxiswoche haben die Eltern mit ihren Kindern nach den drei Modellen gearbei-
tet. Spezialistinnen und Spezialisten der einzelnen Modelle stellten dazu ihr Fachwis-
sen zur Verfligung. Haufig wurden Fragen aus dem Familienalltag aufgenommen und
entsprechende Lésungsvorschldge gesucht. Hilfreich war, dass die einzelnen Arbeitsse-
qguenzen auf Video aufgenommen wurden. Nach der gemeinsamen Analyse konnten aus
dem Gesehenen weitere Schritte abgeleitet werden. Besonders hilfreich war die Ver-
knipfung der drei Modelle.

Fir viele Eltern bot sich in diesem Kurs erstmals die Gelegenheit eines intensiven Aus-
tauschs mit anderen Eltern, ohne sich um die Betreuung und Versorgung der Kinder zu
kimmern. Diese wurde von Studentinnen der Universitdt Fribourg/Schweiz im Rahmen
eines Praktikums sichergestellt. Die Betreuung der Kinder durch die Studentinnen war
wahrend der ganzen Praxiswoche von unschatzbarem Wert. So hatten die Eltern die
Moglichkeit, lange und intensiv liber den Prozess der Veranderung des Familienalltages
nachzudenken und sich auszutauschen.

Bericht von Familie Sandra und Martin Kempf-Gattoni mit Christoph (13 Jahre)

Wir gingen mit vollem Tatendrang in die Praxiswoche nach Urnadsch ins Appenzeller-
land/Schweiz und waren gespannt, was uns dort erwarten wirde. Nattrlich hatten wir
auch Winsche, was sich verdandern sollte.

Fir uns als Eltern ist es zum Beispiel nicht einfach, dass sich Christoph fast immer die
Ohren zuhalt, beispielsweise bei Gerduschen oder bei Menschen, die an ihm vorbei
laufen. Wir wissen, dass dies damit zusammenhangt, dass Christoph an Wahrneh-
mungsstorungen durch das Asperger-Syndrom leidet, dennoch waren wir froh, wenn
sich etwas andern wirde.

Am zweiten Tag passierte das Unfassbare! Christoph hielt sich auf dem Weg zum Ein-
kaufen die Ohren nicht mehr zu. Er hatte dabei auch einen legeren Gang und eine lo-
ckere Haltung. Flr uns war dieses Verhalten unglaublich. Anita Fink (Kursleiterin) er-

klarte uns, dass die Tasche, die Christoph auf dem Einkaufsweg in der Hand trug, ihm
half, seine Aufmerksamkeit auf das Ziel, den Einkauf, zu richten. So hatte er weniger

Probleme mit der Wahrnehmung.

Durch Michaela Cappello (Kursleiterin) wurden wir kompetent in die Unterstitzte
Kommunikation eingefihrt, teilweise auch mit Erganzungen aus dem TEACCH-Ansatz.
Mit Hilfe von Michaela Cappello erstellten wir einen Tagesplan fir Christoph. Somit
erhdlt der Tag eine klare Struktur. Fiir Christoph wird es so auch leichter zu arbeiten,
wodurch er mehr Selbstandigkeit erlangen kann.

Auch zu den anderen betroffenen Eltern hatten wir einen sehr guten Draht! Wir konn-
ten verschiedene Probleme miteinander besprechen.

In den wenigen rein theoretischen Teilen wurde Christoph hervorragend und flirsorg-
lich von Studentinnen des Heilpadagogischen Instituts der Universitat Fribourg be-
treut.



Teilnehmende der Praxiswoche in Urndsch/Schweiz

Bericht von Katharina und Emad Issa mit Omar (7 Jahre) und Salma, seiner nicht au-
tistischen Schwester

Wir haben Urndsch/Schweiz verlassen; den Kopf voller neuer Eindriicke, Erlebnisse,
und Tipps von den Kursleiterinnen und Kursleitern. Der Austausch, wie auch die Be-
troffenheit, die wir mit den anderen Familien geteilt haben, bewegen uns. Hinten im
Auto das miide und zufriedene Gesicht unseres Sohnes.

Zu Hause angekommen war sein erster Kommentar: jetzt ist wieder alles normal aber
Urndsch war schén. Was einer Liebeserklarung an die Praxiswoche gleichkommt. Fir
ihn war das Thema abgeschlossen. Ich selber brauchte einige Tage Zeit um meine Ge-
danken zu ordnen.

Welcome back im Alltag hiess es dann: das Erlernte alleine umzusetzen wird uns Eltern
Zeit und Geduld abverlangen. Aber durch die Fortschritte, die wir in der Praxiswoche
mit Hilfe der Kursleiterinnen und Kursleiter erzielen konnten, ist unsere Motivation
gross. Fur uns war klar, dass es sich lohnt, mit alten Verhaltensmustern zu brechen.

Was Omar in der Praxiswoche erlernte: Er hat durch die ineinander Gbergreifenden
Therapieansdtze ein grosses Stlick Selbststdandigkeit gewonnen, was sich sehr positiv
auf sein Selbstbewusstsein ausgewirkt hat. Bsp. 1: Mit kleinen Hilfestellungen haben
wir gelernt, wie Omar unsere Ziele zu seinen machen kann. Omar sollte sich eine Glace
machen, integriert waren das Bearbeiten von klebrigen Friichten und das Aufrdaumen
mit dem Staubsauger, dabei storte ihn weder der Larm vom Sauger noch der Ekel vor
den matschigen und klebrigen Friichten. Bsp. 2: mit Hilfe einer Scala und Kriterien ha-
ben wir Omar gezeigt, was Geflihle sind. Mit dieser etwas abstrakten Methode hat
Omar ein Instrument bekommen, das ihm helfen wird, das Verhalten anderer Men-



schen einzuordnen, wie auch einen Zugang zu seinen eigenen Geflihlen zu finden. Dies
ist ohne Zweifel ein schwieriges Ziel aber wir waren (iberrascht was Omar davon schon
verstehen konnte.

Was wir aus der Praxiswoche gewonnen haben: Wir haben Instrumente bekommen um
unseren Sohn strukturiert Hilfestellungen zu geben und sein Verhalten und seine
Handlungen besser zu verstehen. Wir sind Gberzeugt, wenn wir dranbleiben, ldauft ein
Kreislauf bestehend aus Stabilitdt / mit unserem Kind in Kontakt bleiben / férdern und
fahren.

Ganz besonders wichtig fir mich als Mutter war, dass ich gelernt habe autistisch zu
denken (ist mir sehr schwer gefallen ). Unser Sohn hat mich einige Tage nach der Pra-
xiswoche spontan und voller Freude umarmt. Das hat er seit der Geburt seiner Schwes-
ter nie gemacht. Vielleicht hat er gespiirt, dass ich mich zu ihm anders gedffnet habe.
Egal - ich freue mich sehr.

Und mir als Vater ist bewusst geworden, dass nicht jede Auseinandersetzung mit mei-
nem Sohn vom Autismus abhangig ist. Manches betrifft einfach nur den anderen Teil
seiner Personlichkeit, den kleinen Jungen, der sich ganz normal mit seinem Vater strei-
tet.

Ausblick 2012

Die Ergebnisse der ersten Zwischenevaluation und die persdnlichen Erfahrungen
der beteiligten Familien und Fachpersonen bestatigen, dass das Projekt auf dem
richtigen Weg ist.

Im Januar 2012 wird auf Wunsch der Familien der Kurs ,Sozialkompetenz” durch-
geflihrt. Die Wiederholung des gesamten Kurses ist in Planung. Start ist wahr-
scheinlich im November 2012.

Kasten:

Das Projekt TAU—-Autismusspezifische Elternbildung — wendet sich an Eltern eines Kin-
des mit einer Autismus-Spektrum-Stérung und bietet ihnen eine Form der Weiterbil-
dung an, die auf ihre besondere Familiensituation zugeschnitten ist. Auf der Basis vom
TEACCH-Ansatz, dem Affolter-Modell® und der Unterstiitzten Kommunikation werden
gemeinsam konkrete Hilfen fir ihren Familienalltag entwickelt.

Im Zentrum des Elternkurses steht die individuelle Situation der Familie. Gemeinsam
mit den Eltern werden alternative Handlungs- und Kommunikationsstrategien geplant,
die sie in lhren Alltag ibernehmen kénnen. Eine Praxiswoche dient dabei als Ubungs-
feld und fir den gegenseitigen Austausch. Der Transfer in den Alltag wird von der Pro-
jektleitung durch regelmaéassige Telefongesprache und Hausbesuche begleitet.

Trager: APW - Arbeitsgemeinschaft flir Probleme bei Wahrnehmungsstdérungen,
Hauptwil/Schweiz

Wir bedanken uns an dieser Stelle sehr herzlich fir die Unterstltzung der Drosos Stif-
tung. Ohne den grosszligigen Beitrag ware die Durchfiihrung des Projektes nicht mog-
lich gewesen.

Projektleitung:
Brigitte Pastewka, Sonderpadagogin und Erwachsenenbildnerin, St. Gallen/Schweiz
Florian Scherrer, Sozialpadagoge, St. Gallen/Schweiz




Kursleiterinnen und Kursleiter:

Markus Kiwitt, Sozialpddagoge, Team Autismus, Mainz/Deutschland

Anita Fink, Logopéadin, Zentrum fir Wahrnehmungsstérungen, St. Gallen /Schweiz
Michaela Capello, Heilpddagogin; Kommunikationsraum, Lichingen/Schweiz

Weitere Beteiligte:

10 Studierende der Universitdt Fribourg/Schweiz, Praktikumsverantwortliche: Susanne
Flickiger

Evaluation: Remi Frei, lic.phil., Hochschule fir Heilpddagogik, Zirich/Schweiz
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Sonderpadagogin und Erwachsenenbildnerin
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