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    Sally J. Rogers, Geraldine Dawson & Laurie A. Vismara

    Frühe Förderung für Ihr Kind mit Autismus
Das Early Start Denver Model in der Praxis

  


  Über dieses Buch


  


  
    Autismus – Frühförderung im Familienalltag


    Kleinkinder fördern, bei denen eine Störung innerhalb des Autismus-Spektrums diagnostiziert wurde: Eltern kommt hier eine ganz wichtige Rolle zu. Und es gibt eine bewährte Methode der Frühförderung: das Early Start Denver Model.


    Die Autorinnen geben ganz konkrete Anregungen, wie sich Elemente aus diesem Modell in den Familienalltag integrieren lassen. Schritt für Schritt werden Lernmöglichkeiten aufgezeigt und Aktivitäten vorgestellt. Alltagsroutinen wie das Frühstück oder das abendliche Bad werden zu Lernerfahrungen und zu Möglichkeiten der Entwicklung.


    »Als mein Kind die Diagnose erhielt, war ich einfach nur fertig. Dieses Buch, geschrieben von Menschen, denen ich vertraue, gab mir die nötige Orientierung.« – Laura Shumaker
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    Sally J. Rogers, PhD, Professorin für Psychiatrie an der University of California, Davis. Sie ist Pionierin auf dem Gebiet der Frühförderung für Autisten und hat das Early Start Denver Model mitentwickelt.
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    Geraldine Dawson, PhD, Professorin für Psychiatrie und Direktorin des Duke Center for Autism Diagnosis and Treatment an der Duke University.
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    Laurie A. Vismara, PhD, forscht am MIND Institute der University of California, Davis.
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      Für alle Eltern von Kindern und Erwachsenen mit Autismus, für ihren Mut, ihre Hoffnung, Großzügigkeit und Ausdauer
    


    S. J. R.


     


    


    
      Für meinen liebevollen Mann, Joseph und meine wunderbaren Kinder Chris und Maggie, die mich geduldig, verständnisvoll und engagiert in meiner Arbeit unterstützen, die Lebensqualität autistischer Menschen zu verbessern
    


    G. D.


     


    


    
      Für meinen Vater; für sein Engagement, die Lebensqualität autistischer Menschen zu verbessern. Und für all die mutigen Menschen und ihre Familien, die die Herausforderung Autismus meistern
    


    L. A. V.

  


  Arbeitsblätter und Listen, die mit diesem Icon ([image: maus]) versehen sind, können Sie unter http://www.junfermann.de kostenlos downloaden.


  Anmerkung der Autorinnen


  


  Um die Privatsphäre der Familien, mit denen wir gearbeitet haben, zu schützen, haben wir alle Geschichten und Beispiele in diesem Buch aus realen Begebenheiten so zusammengesetzt, dass sie gängigen Schwierigkeiten und Erfolgen entsprechen, wie wir sie viele Male beobachtet haben. Die im Buch immer wieder eingestreuten Kommentare von Eltern haben wir mit deren Einwilligung in ihren eigenen Worten wiedergegeben, jedoch haben wir zum Schutz der Privatsphäre die Namen weggelassen. Hiermit danken wir ihnen für ihre Offenheit und Unterstützung.


  Danksagung


  


  Zuallererst wollen wir unsere tiefe Wertschätzung für die Unterstützung zum Ausdruck bringen, die wir von Rochelle Serwator, Chris Benton und Kitty Moore bei The Guilford Press erfahren haben. Sie haben uns motiviert und ermuntert, an den Wert dieses Buches geglaubt. So konnte das Endprodukt besser werden, als wir es für möglich gehalten hätten.


  Sally J. Rogers:


  Meine Vorbereitung für dieses Buch begann mit den Eltern und Kleinkindern, mit denen ich in Ann Arbor, Michigan, arbeitete. Meine Erfahrungen mit Kindern wie Laura Ann und Peter und ihren Eltern lehrten mich so viel darüber, was es für das Familienleben in den ersten Jahren bedeutet, wenn ein Kind Entwicklungsstörungen hat. Durch sie lernte ich, wie man Beziehungen unterstützt, ich erfuhr etwas über Interaktionsstile und Werte in Bezug auf Kindererziehung und Familie; all das, während sie mit ihren Kindern Interventionen durchführten. Außerordentlich dankbar bin ich den Familien in Denver, mit denen meine Kolleginnen und ich gearbeitet haben. Von diesen Familien habe ich nicht nur etwas über frühen Autismus und seine Auswirkungen auf Familien gelernt, sondern auch über Resilienz sowie Hoffnung und Entschlossenheit von Eltern, für ihr Kind das Beste zu suchen – und zwar von Eltern, die über Jahre und Jahrzehnte beharrlich versuchten, das Alltagsleben ihrer Kinder in seiner Qualität zu verbessern und sich selbst und ihre Kinder auf die Zukunft vorzubereiten. Ich bin dankbar für alles, was ich in Denver von meinen Kolleginnen und Kollegen in der Forschungsgruppe Entwicklungspsychobiologie über Eltern-Kind-Beziehungen und Ergebnismessung gelernt habe. Auch für die Möglichkeit und die damit verbundene Herausforderung (besonders von Bob Emde und Gordon Farley), aus dem Bereich klinische Dienstleistungen auf das Gebiet kontrollierte Studien zur Frühintervention überzuwechseln, bin ich dankbar.


  Besonders weiß ich zu schätzen, was ich in der Zusammenarbeit mit meinen beiden Koautorinnen gelernt habe, die auch Freundinnen und Kolleginnen sind. Geris Arbeit ist es zu verdanken, dass der Interventionsansatz klarer definiert und viel genauer geworden ist. Seit jeher ist sie in unserer gemeinsamen Arbeit mit dem Early Start Denver Model (ESDM) eine unermüdliche, enthusiastische und optimistische Partnerin. Mit Laurie habe ich großenteils die Methodik des ESDM-Trainingspakets für Eltern ausgearbeitet. Nach ihrer Promotion hatte sie begonnen, dazu zu forschen und zu veröffentlichen.


  Wir drei Autorinnen sind davon überzeugt, dass von Eltern vermittelte Interventionen wirkungsvoll sind. Schließlich haben wir selbst erlebt, wie sie ihren Kindern mit Autismus über Alltagsroutinen Sprache, Spielen und soziales Miteinander beibringen. Mit dieser Überzeugung und diesen Erfahrungen als Dreh- und Angelpunkt haben wir unsere Forschungsprogramme zur Elternintervention entwickelt und dieses Buch geschrieben.


  Bedanken möchte ich mich auch bei meinen beiden Töchtern, Sara und Amy, dass sie mir selbst die Erfahrung ermöglichten, Kleinkindern ein Elternteil zu sein, und dafür, dass sie meine Autismusarbeit seit jeher akzeptieren. Meine Assistentin, Diane Larzelere, war mir geschickt und flink bei der Arbeit am Manuskript behilflich und ermunterte mich durchweg mit guter Laune.


  Geraldine Dawson:


  Zuerst möchte ich mich bei den vielen Eltern und Kindern bedanken, mit denen ich in den vergangenen 25 Jahren das Privileg hatte zu arbeiten. Sie sind meine wahren Heldinnen und Helden und meine besten Lehrer. Es gibt keine schönere Belohnung als die gemeinsame Begeisterung über eine neu erworbene Fähigkeit. Mit großer Freude schaue ich zu, wie Eltern mit ihren kleinen autistischen Kindern interagieren, sie in ein engeres Miteinander einbinden und ihnen helfen, kommunizieren und spielen zu lernen. Ich hatte die Ehre, von der Warte einer erfahrenen Klinikerin und Entwicklungspsychologin Vorschläge und Rat anzubieten und dann Zeugin zu werden, wie sich die Fertigkeiten jedes einzelnen Kindes im Laufe der Zeit entwickelten. Den gesamten Therapieprozess hindurch haben mich die Ausdauer, der Humor, die Einsicht und die bedingungslose Liebe, die Familienmitglieder an den Tag legen, inspiriert.


  Schon früh wurde meine Betrachtung des Autismus von Eric Schopler, Michael Rutter und Marian Sigman geprägt. Zu einer Zeit, als Autismus von anderen Fachleuten den Eltern angelastetet wurde, zeigte uns der Pionier Eric Schopler, dass die Eltern unsere wichtigsten Partner sind. Sie sind nämlich in der idealen Situation, ihr Kind mit Autismus zu unterstützen. Michael Rutters Erkenntnisse über die Schnittstelle zwischen dem sozialen und dem denkenden Gehirn klingen heute glaubhafter denn je und entsprechen dem ESDM. Marian Sigmans bahnbrechende Studien beschrieben die Autismus-Entwicklung äußerst detailgenau und gaben uns so einen Plan an die Hand, mit dessen Hilfe wir entwicklungsorientierte fachkundige Behandlungsansätze ausarbeiten konnten.


  Ich danke meinen Doktoranden und Kollegen an der University of Washington für ihre Aufgeschlossenheit neuen Konzepten gegenüber und für ihre Bereitschaft, diese weiter zu untersuchen; außerdem für ihren Humor und ihre Leidenschaft, das Leben von Kindern mit Autismus und deren Familien zu verbessern. Besonders anerkennen möchte ich den Fleiß des UW-Teams, das die randomisierte klinische Studie des ESDM durchführte, die zu der hier beschriebenen Arbeit den Grundstein mit legte.


  Zum Schluss möchte ich meinem Mann, Joe, und meinen Kindern, Chris und Maggie, danken, deren unerschütterliche Liebe und Unterstützung dieses Buch und meine Lebensarbeit ermöglichten.


  Laurie Vismara:


  Ich hatte mir nicht bewusst vorgenommen, Autismus zu erforschen oder Klinikerin zu werden. Vielmehr hat sich der Autismus mich ausgesucht – bei meinem Halbbruder wurde er in sehr frühem Alter diagnostiziert. Was es für ihn bedeutete, Autismus zu haben, habe ich damals nicht gänzlich erfasst; ebenso wenig waren mir die Herausforderungen klar, vor denen er jede Minute seines Lebens stand – genau wie so viele andere Menschen mit Autismus. Sehr wohl jedoch begriff ich, welchen Schmerz mein Vater und meine Stiefmutter durchlebten, als sie diese Diagnose verarbeiten mussten. Ich sah aber auch, mit welcher bedingungslosen Liebe sie meinen Bruder auf jede menschenmögliche Art schützen und unterstützen wollten. Ihr Engagement und ihre Hingabe, ihm ein Leben in Fülle und Würde zu ermöglichen, inspirieren mich täglich, anderen Eltern zu helfen, das ihren Kindern mit Autismus ebenfalls zu ermöglichen. In diesem Buch zeigt sich die selbstlose Bereitschaft von Eltern, von ihren Erfahrungen und Erfolgen zu berichten, wie sie ihren autistischen Kindern beim Lernen helfen, um so bei anderen Verständnis dafür zu wecken, was ein Leben mit Autismus bedeutet.


  Bedanken möchte ich mich auch für das unglaubliche Mentoring von Drs. Robert und Lynn Koegel sowie Sally Rogers. Das Ehepaar Koegel lehrte mich, wie wertvoll es ist, Eltern als gleichwertige Kooperationspartner einzubinden, die ihren Kindern ebenfalls helfen, die täglichen Herausforderungen zu meistern. Dank der koegelschen Methoden hat mein eigener Bruder seine Stimme gefunden und für diese Errungenschaft bin ich ihnen immer zu Dank verpflichtet.


  Als ich mit Sally Rogers zu arbeiten begann, erweiterte sie mein Denken und meinen Ansatz dahin gehend, dass wir die Interaktion mit den Familien hinzunahmen. Sie half mir, aufmerksamer auf die Bedürfnisse von Familien zu hören; ihre Emotionen zu verstehen und ihr Ringen mit den täglichen Anforderungen, mit denen ihre Kinder konfrontiert sind. Ich bewundere Sally Rogers’ und Geri Dawsons lebenslanges Engagement, mithilfe der Wissenschaft Antworten zu finden, um die Lebensqualität von Menschen mit Behinderungen und ihren Familien zu verbessern. Mit ihnen gemeinsam dieses Buch zu schreiben war mir eine Ehre, und ich hoffe, ihrem Beispiel zu folgen und mithilfe der Wissenschaft die Lebensqualität von Menschen zu verbessern. Schließlich möchte ich meinen Eltern und meinen Freunden danken für ihre unendliche Liebe und Toleranz, was meine Arbeitszeiteinteilung anbelangt. Immer schon zeigten sie Verständnis für meine Leidenschaft und meinen Drang nach einem Beruf in Forschung und Lehre. Ich danke ihnen für ihre Ermutigung und ihre Geduld.


  Einleitung


  


  Falls bei Ihrem Kind vor Kurzem Autismus diagnostiziert wurde, sind Sie nicht allein. Eine Studie der US Centers for Disease Control and Prevention in Atlanta aus dem Jahr 2009 stellte fest, dass in den Vereinigten Staaten 1 von 110 Kindern von einer Autismus-Spektrum-Störung (ASS) betroffen ist. Das bedeutet, Hunderttausende Eltern haben schon erfahren, dass ihr Kind eine Autismus-Spektrum-Störung hat. 2012 wurde bei mehr Kindern eine ASS festgestellt als Mukoviszidose, AIDS und Krebs zusammengenommen. Kinder mit jedem sozioökonomischen und ethnischen Hintergrund sind in gleichem Maß betroffen. Als Eltern sind Sie deshalb wirklich nicht allein in dem Chaos Ihrer derzeitigen Gefühle, Fragen und Sorgen. Mit fundiertem Wissen und Fertigkeiten ausgestattet, können Sie jedoch als Eltern eines kürzlich mit ASS diagnostizierten Kindes die Voraussetzungen für ein befriedigendes und glückliches Leben schaffen. Kinder mit ASS können nämlich ein sinnerfülltes, produktives und erfüllendes Leben führen. Dieses Buch hilft Ihnen, gleich aktiv zu werden und sich mit Ihrem Kind auf den Weg zu einem solchen Leben zu machen.


  Ziel dieses Buches ist, Eltern1 wie Ihnen und den anderen Menschen, die Ihr Kind lieben und sich um es kümmern, Methoden und Strategien an die Hand zu geben, die Ihrem Kind so schnell wie möglich auf einen positiven Entwicklungsweg helfen. Ganz egal, wie schwierig das Leben im Moment erscheinen mag, es gibt Dinge, mit denen Sie morgen beginnen können und die mit der Zeit vermutlich einen beträchtlichen Unterschied für die Zukunft Ihres Kindes ausmachen werden. Sie können Ihrem Kind beibringen, mit Ihnen und anderen zu interagieren, zu kommunizieren, den sozialen Austausch zu genießen und zu spielen, und selbst die Zuversicht entwickeln, dass Ihr Kind lernen, sich beteiligen und eine Beziehung zu anderen haben kann.


  Wir wissen, dass viele Eltern nach der ASS-Diagnose bei ihrem Kind eine ganze Zeit lang allein dastehen und selbst zurechtkommen müssen. Entweder gibt es keine ausgebildeten Therapeuten in der Gegend oder die Wartelisten für Förderprogramme sind lang. Wir wissen, Sie brennen darauf, mit der Förderung Ihres Kindes zu beginnen. Um Ihre Frustration und Sorge zu lindern, während Sie auf den Interventionsbeginn warten, oder um die Förderung, die Ihr Kind derzeit vielleicht bekommt, zu unterstützen, bieten wir Ihnen in diesem Buch Informationen, Methoden und Strategien, die Sie sofort selbst anwenden können. Alles, was hier beschriebenen wird, ist für Ihre Alltagsinteraktionen mit Ihrem Kind konzipiert – für das Spielen, das An- und Ausziehen, Baden, für Mahlzeiten, Unternehmungen außerhalb des Hauses, die Beschäftigung mit Büchern und sogar Hausarbeiten. Ganz normale Alltagserfahrungen können so zu Lerngelegenheiten werden. Und selbst dann, wenn Ihr Kind in Behandlung ist, können die beschriebenen Strategien weiter angewendet werden und die Therapieerfolge verstärken.


  Wir sind sicher: Mit diesen Strategien werden Sie Ihrem Kind beim Lernen, Kommunizieren und Spielen helfen. Wahrscheinlich werden Sie Tag für Tag, Woche für Woche Veränderungen feststellen und erkennen, wie sehr Sie Ihr Kind mit ASS unterstützen können und wie sehr Ihr Kind auf neue Lerngelegenheiten ansprechen wird. Wir hoffen, an die Stelle mancher Ihrer Ängste und Ihrer Frustration tritt ein Gefühl der Hoffnung, der Entschlossenheit und des Vertrauens – in sich selbst als Elternteil, in Ihre Familie und Ihr Kind.


  Dieses Buch basiert auf unserer umfangreichen und kontinuierlichen Arbeit mit Familien wie der Ihren, die mit dem Early Start Denver Model Kinder unterstützen, sich aktiv, neugierig und engagiert ihre Welt anzueignen. Die Strategien, die Sie lernen werden, basieren auf fundierten wissenschaftlichen Studien, die belegen, dass sich Kinder schneller entwickeln, wenn das Early Start Denver Model durchgeführt wird, kombiniert mit von Eltern eingesetzten Strategien. Kinder mit ASS benötigen eine intensive Frühförderung durch ausgebildete Fachkräfte; dennoch können auch Eltern und andere Bezugspersonen aus der Familie unserer Ansicht nach viel dazu beitragen, dass diese Kinder gut lernen.


  Wir – die Autorinnen dieses Buches – haben viele Jahre lang klinisch gearbeitet und Familien vermittelt, wie sie ganz alltägliche Routinen nutzen können, um Kinder mit ASS zum Mitmachen, Lernen und Kommunizieren zu motivieren. Unserer Erfahrung nach können Eltern Kernkompetenzen, die bei Autismus beeinträchtigt sind, ebenso erfolgreich vermitteln wie Therapeuten. Jede Interaktion mit dem Kind kann zum Lernen werden. Auch haben Eltern die Gelegenheit, ihren Kindern zu Hause Fertigkeiten oder Verhaltensweisen beizubringen, die sie vielleicht anderswo nicht lernen oder die sie in anderen Umgebungen nicht so gut üben können.


  Das Early Start Denver Model verbessert die Beziehung der Eltern zu ihren Kindern. Es hilft Eltern, Lerngelegenheiten zu schaffen über einfache Spiele, kommunikative Interaktionen beim Versorgen, beim Spaß miteinander und bei anderen Alltagsroutinen. Hierfür sind keine besondere Ausbildung und keine Vorkenntnisse nötig. Mit den vorgestellten Strategien können die Interaktionen zwischen Eltern und Kindern lustiger, emotional erfüllender und bedeutsamer werden und für die Kinder ergeben sich daraus mehr Lerngelegenheiten. Wir möchten damit Eltern aus den unterschiedlichsten Gesellschaftsschichten und Familienverhältnissen ansprechen, denn sie alle benötigen Hilfe für erfüllende Lernerfahrungen mit ihren Kindern. Und das ist immer und überall möglich, etwa beim Spielen, Baden, Essen oder Einkaufen.


  Unserem Verständnis nach ist jedes Kind mit ASS einzigartig und hat besondere Begabungen und Schwierigkeiten. Jemand sagte einmal: „Wenn Sie ein Kind mit Autismus kennengelernt haben, haben Sie ein Kind mit Autismus kennengelernt.“ Wie jedes sich normal entwickelnde Kind hat auch jedes Kind mit ASS eine einmalige Persönlichkeit und seine besonderen Vorlieben, Abneigungen, Talente und Probleme. Doch alle Kinder mit ASS haben von klein auf Schwierigkeiten, mit anderen Beziehungen einzugehen, mit ihnen zu kommunizieren und auf die übliche Art und Weise mit Spielsachen zu spielen.


  
    Bereiche, in denen die meisten Kinder mit ASS Schwierigkeiten haben


    
      	auf andere Menschen zu achten


      	ein soziales Lächeln zu zeigen


      	sich am Sozialspiel zu beteiligen


      	Gesten und Sprache einzusetzen


      	andere nachzuahmen


      	geteilte Aufmerksamkeit (den Blick auf das Gleiche zu richten wie die anderen)


      	auf übliche Arten und Weisen mit Spielsachen zu spielen

    

  


  Aus jahrzehntelanger Forschung zur Frühentwicklung bei und Frühförderung für Kinder mit ASS haben wir viel darüber gelernt, welche Schwierigkeiten kleine Kinder mit Autismus haben. Sie können sich schwertun, auf die Menschen um sie herum zu achten – auch auf die Sprache und das Tun anderer. Häufig fällt es ihnen schwer, anderen ihre Gefühle – Freude, Wut, Traurigkeit, Frustration – über ihre Mimik, Gesten, Laute oder Worte mitzuteilen. Sie erleben das ganze Spektrum der Emotionen, aber möglicherweise fällt es ihnen schwer, diese für andere verständlich zu zeigen. Unter Umständen interessieren sie sich nicht besonders dafür, mit anderen Kindern zu spielen, und reagieren nicht sehr gut auf die Bemühungen anderer Kinder, mit ihnen zu spielen. In der Kommunikation gestikulieren sie oft nur wenig und verstehen anscheinend auch die Gesten anderer nicht. Es ist unwahrscheinlich, dass sie andere bereitwillig imitieren, deshalb kann es schwierig sein, ihnen etwas beizubringen, indem man ihnen zeigt, wie es geht, und erwartet, dass sie es nachmachen. Sie haben häufig Freude an Spielsachen, spielen aber oft ungewöhnlich damit und ihr Spiel kann sehr stereotyp sein. Vielen Kindern mit ASS kann es sehr schwerfallen, sprechen zu lernen und auf das Sprechen anderer Personen zu reagieren, selbst für Kinder, die lernen, die Wörter anderer Personen zu wiederholen. Auch ist es nicht ungewöhnlich, dass Kinder mit ASS einige „herausfordernde Verhaltensweisen“ zeigen. Diese sieht man zwar auch bei anderen Kleinkindern, doch Kinder mit ASS sprechen nicht auf die geläufigen Methoden an, mit denen Eltern versuchen, ihren Kindern Benehmen beibringen. Sie bekommen vielleicht Wutanfälle, zerstören Gegenstände und verletzen sich bisweilen (das bezeichnet man als selbstverletzendes Verhalten).


  In diesem Buch lernen Sie Strategien kennen, mit denen Sie Ihr Kind in all diesen Bereichen unterstützen können. Viele Studien, darunter auch solche, die wir Autorinnen durchgeführt haben, belegen: Kinder mit ASS können von einer Frühintervention enorm profitieren. Sie lernen und kommunizieren leichter und zeigen eine deutlich verbesserte Sozialkompetenz. Manche Kinder werden infolge der Frühförderung sogar ihre ASS-Diagnose wieder los; andere haben vielleicht noch Schwierigkeiten, können aber gut am Regelunterricht teilnehmen, Freundschaften schließen und gut mit anderen kommunizieren. Wieder andere haben vielleicht weiterhin erhebliche Probleme und brauchen fortwährend zusätzliche Förderung, aber auch sie machen Fortschritte durch die Frühförderung.


  Die Forschung zur Frühförderung konzentriert sich meist auf Studien, in denen ausgebildete Therapeuten die Behandlung durchführen. Die Forschung zu einer von den Eltern durchgeführten Frühförderung befindet sich noch in einem Frühstadium. Doch wie Untersuchungen zeigen, können Eltern und andere Bezugspersonen lernen, viele Behandlungsstrategien ebenso gut einzusetzen wie ausgebildete Therapeuten. Und wenn Eltern diese Methoden nutzen, verbessert sich ihre Interaktion mit ihren Kindern qualitativ, die Kinder werden sozial aufgeschlossener und lernen, besser mit anderen zu kommunizieren. Wir haben vielen Eltern geholfen, die Strategien zu lernen und anzuwenden. Immer wieder wurde uns mitgeteilt, wie hilfreich diese Ansätze seien, ASS-Kindern beizubringen, mit anderen zu interagieren, zu kommunizieren und „normaler“ zu spielen. Und unsere Erfahrungen mit vielen Kindern über viele Jahre hinweg haben gezeigt: Jedes Kind mit ASS kann lernen, zu kommunizieren, seine sozialen Interaktionen mit anderen zu verbessern und besser zu spielen. Wir sind zuversichtlich, dass auch Sie sich mit diesen Techniken erfolgreicher fühlen werden, als Elternteil, als Spielgefährte und als erster Lehrer für Ihr Kind. Wenn Sie sehen und erleben, wie Ihr Kind mithilfe der Techniken lernt, empfinden Sie elterlichen Stolz und elterliche Freude, weil Sie sehen, wie Ihr Kind erfolgreich ist, und weil Sie wissen, dass Sie an den Erfolgen Ihres Kindes teilhaben.


  Dieses Buch richtet sich an Eltern kleiner Kinder mit ASS-Symptomen, und zwar vom Kleinkind- bis zum Kindergarten- und Vorschulalter. Auch wenn Sie noch keine ASS-Diagnose haben und bislang nur vermuten, Ihr Kind könne ASS haben, können Sie mit dem Buch arbeiten. Es gibt Ihnen eine schrittweise Anleitung und Beispiele, wie Sie Ihr Kind mit Ihren gewohnten Alltagstätigkeiten unterstützen können, sich stärker zu beteiligen, mehr zu kommunizieren und mit Ihnen und Ihrer Familie zu interagieren.


  Wie Sie dieses Buch verwenden können


  Jedes Kapitel dieses Buches geht auf Fragen, Sorgen und Schwierigkeiten ein, die die meisten Eltern mit kleinen Kindern mit Autismus haben. Wir sprechen etwa über Themen wie Gefühle und Sorgen, wie Sie als Eltern eines autistischen Kindes Ihr Leben gestalten können, und vermitteln Ihnen alles an Wissen, das Sie jetzt in diesem frühen Stadium brauchen. Am erster Stelle wird für Sie jetzt stehen, die beste professionelle Unterstützung zu bekommen, deshalb gehen wir auf dieses Thema in Kapitel 1 ein. Weil es anstrengend sein kann, ein Kind mit ASS zu erziehen, ist es unerlässlich, dass Sie zu Beginn dieses Weges überlegen, wie Sie sicherstellen können, dass Sie auch für sich selbst und die übrige Familie sorgen und es vermeiden, diese Bedürfnisse hintanzustellen, und sich ausschließlich auf das Kind mit ASS konzentrieren. In diesem Fall werden Sie wahrscheinlich weniger Erfolg mit Ihren Bemühungen haben und schneller ausbrennen. Um diese Themen geht es in Kapitel 2. Um das Fundament für die in den übrigen Kapiteln beschriebenen Interventionsstrategien zu legen, präsentieren wir Ihnen in Kapitel 3 grundlegende Erkenntnisse über ASS. Das bietet einen Rahmen für den in diesem Buch angebotenen Behandlungsansatz. Jedes der folgenden Kapitel beschreibt die Interventionsstrategien ausführlich und baut auf dem vorangehenden auf. Deshalb wird es für die meisten Leserinnen und Leser sinnvoll sein, die Kapitel der Reihe nach zu lesen. Die Kapitel 9 und 13 hängen nicht so eng mit den vorherigen zusammen wie die anderen. Vielleicht finden Sie es hilfreich, sie schon früher zu lesen und beim Lesen des übrigen Buches dort immer wieder nachzuschlagen. Je nach den individuellen Schwierigkeiten des Kindes werden Eltern unterschiedliche Kapitel als besonders hilfreich empfinden, das ist uns klar.


  
    Die Diagnose Autismus an sich ist absolut erdrückend. Dann gilt es herauszufinden, welche Therapien es gibt und wie viele Stunden sie umfassen. Sie wollen sofort aktiv werden, die verlorene Zeit wettmachen und alles versuchen, um Ihr Baby wiederzubekommen. Sie hören Zahlen wie „40 Wochenstunden“ und geraten in Panik. Atmen Sie ein und aus. Sie schaffen das. Das Schöne an den Strategien in diesem Buch, die auf dem Early Start Denver Model beruhen, ist: Sie bekommen Werkzeuge an die Hand, um mit Ihrem Kind in einem lebensnahen Umfeld zu interagieren und ihm etwas beizubringen, ohne dass die Therapie Ihre Familie sonderlich beansprucht und belastet. Das Ziel besteht darin, Ihrem Kind so viele Gelegenheiten wie einem nicht autistischen Kind zu bieten. In diesem Arbeitsbuch werden die einzelnen Schritte erläutert, sodass Ihre Familie sie bequem und ganz selbstverständlich durchführen kann.

  


  Wenn Sie beginnen, die Interventionsstrategien anzuwenden und sie in Ihre alltäglichen Interaktionen mit Ihrem Kind zu integrieren, dann denken Sie bitte daran: Dieses Buch verfolgt nicht die Absicht, aus Ihnen einen Therapeuten zu machen! Keine Sorge: Sie bleiben Eltern. Sie werden auch nicht viele Stunden damit zubringen, mit Ihrem Kind „Therapie zu machen“. Vielmehr sollen diese Strategien bei den typischen Routinen angewandt werden, die ohnehin zu Ihrem Alltag gehören, etwa während Sie Ihr Kind baden, mit ihm im Park sind oder es ins Bett bringen. Sie sollten nicht mehr Zeit in Anspruch nehmen als Ihre üblichen Aktivitäten mit Ihrem Kind. Die Strategien knüpfen an die liebevolle und fürsorgliche Beziehung an, die Sie bereits mit Ihrem Kind haben, und auf dieser Grundlage helfen sie ihm, etliche zum Autismus gehörende Schwierigkeiten zu überwinden. Also, los geht’s!


  TEIL I: ERSTE SCHRITTE


  


  1. Das Frühförderprogramm für Ihr Kind in die Wege leiten


  


  [image: ]


  Bei Carmens und Robertos dreijähriger Tochter Teresa wurde vor einer Woche Autismus diagnostiziert. Sie verbrachten einen ganzen Tag in einem Krankenhaus, in dem mehrere Leute nacheinander Teresa aufforderten, mit Spielsachen zu spielen, zu zeichnen, auf einer Schaukel zu schaukeln und allerlei anderes zu machen. Carmen und Roberto waren überrascht, wie viel Teresa für die Ärzte machte. Diese Menschen verstanden Teresa anscheinend wirklich und wussten einfach, was sie tun mussten, um sie zum Spielen zu ermuntern. Teresa hatte Spaß und machte für die Ärzte Dinge, die ihre Eltern nie gesehen hatten. Sie waren stolz auf sie und froh, dass es so gut verlaufen war.


  Die Ärzte waren nett und freundlich zu Carmen und Roberto. Sie widmeten ihnen viel Zeit und stellten alle möglichen Fragen. Zum Schluss hatten sie ein Gespräch mit der Psychologin des Teams, Dr. Avila, die Spanisch und Englisch sprach. Sie sagte, Teresa habe einige Talente und Fähigkeiten – sie beginne bereits zu lesen! Aber sie habe auch Probleme, kommunizieren und spielen zu lernen. Dr. Avila sagte, Teresa habe Autismus. Das sei der Grund, warum sie so wenig spricht, ihre Finger so seltsam bewegt, für ihre Wutanfälle und auch für andere Probleme. Darin war sich Dr. Avila so sicher. Das half Carmen und Roberto. Ihre Tochter war nicht eigensinnig oder verzogen. Sie hatte Autismus, eine Erkrankung. Die Diagnose erklärte, warum sie war, wie sie war. Und sie war intelligent.


  Dr. Avila versicherte Carmen und Roberto, dass sie Teresas Autismus nicht verursacht hätten und ihn auch nicht hätten verhindern können. Sie könnten Teresa jedoch mit einem guten Behandlungsprogramm sehr helfen. Autismus, so die Ärztin, würde sich nicht „auswachsen“. Das war eine ziemlich bittere Pille, aber in gewisser Weise auch eine Erleichterung. Carmen und Roberto hatten nun einen Namen für das, was verkehrt war – eine Diagnose, eine Möglichkeit, sich Teresas Verhalten zu erklären.


  Dr. Avila gab ihnen Telefonnummern und Namen von Personen, die sie anrufen konnten, und zusätzliche Broschüren, die sie lesen konnten (sogar einige auf Spanisch für die Omas), eine Liste mit Büchern und Websites, ein Informationsblatt über Autismus und die Namen von Elterninitiativen. Carmen und Roberto fuhren nach Hause, voller Sorge, Trauer und Fragen. Einige Tage waren sie wie betäubt und konnten nicht darüber reden oder auch nur klar über etwas nachdenken. Wie Roboter führten sie an den folgenden Tagen alle Bewegungen zu Hause und am Arbeitsplatz mechanisch aus. Gleichzeitig fühlten sie sich benommen und traurig.


  Am Wochenende fing Carmen jedoch beim Frühstück an, mit Roberto über alles zu reden. Sie durchlebte so viele Gefühle gleichzeitig. Sie machte sich verzweifelt Sorgen um Teresa, um ihre Zukunft, was sie tun sollten, wie sie ihr helfen konnten, damit es ihr gut geht. Sie wollte sich daranmachen, Behandlungen zu finden, wie die Ärztin es ihr geraten hatte, doch sie wusste nicht, wo sie anfangen sollte. Roberto hörte Carmen aufmerksam zu, denn sie konnte Gedanken und Gefühle, die er auch hatte, in Worte fassen. Als Paar waren sie einander sehr nahe. Er griff nach ihrer Hand und drückte sie. „Wir schaffen das“, sagte er. „Wir werden beten und mit ihr arbeiten und wir schaffen das.“ Carmen drückte ebenfalls seine Hand, wischte sich ein paar Tränen ab und war dankbar für ihren Ehemann – er hörte zu, er setzte sich zu ihr und war da. Sie war nicht allein. „Aber was sollen wir jetzt machen?“, fragte sie. „Wen sollen wir zuerst anrufen?“ Das Blatt, das die Ärztin ihr gegeben hatte, enthielt so viele Informationen; sie hatte keine Ahnung, wo sie anfangen sollte.


  Diese Nachricht hat bei Ihnen wahrscheinlich einen riesigen Schwall neuer Gefühle und Gedanken ausgelöst, wie es bei Carmen und Roberto der Fall war. Dazu gehören sicher auch Überlegungen, für Ihr Kind eine Behandlung zu finden und mit dieser zu beginnen. Sie möchten also einerseits unbedingt die ersten Schritte unternehmen, fühlen sich aber andererseits noch ziemlich überwältigt und sträuben sich vielleicht sogar ein wenig, den Prozess in Gang zu setzen. Die Menge an neuen Informationen und Begriffen kann abschreckend wirken. Zahllose Telefonate und Termine kommen auf Sie zu und der gesamte Prozess erscheint Ihnen möglicherweise endlos. Vielleicht denken Sie sogar, wenn Sie die Hilfesuche noch ein wenig hinausschieben, bessert sich die Situation von selbst.


  All diese Gefühle haben unzählige Eltern und andere Familienmitglieder, die in der gleichen Situation waren wie Sie, ebenfalls durchlebt. Wir hoffen, Ihnen den Prozess ein wenig zu erleichtern, indem wir Ihnen praktische Informationen und Techniken an die Hand geben, die Sie auf den richtigen Weg bringen können.


  Beginnend mit Kapitel 4, beschreiben wir konkrete Möglichkeiten, wie Sie Ihr Kind unterstützen können, sich an Ihren gewohnten Alltagsroutinen stärker zu beteiligen – sozial und emotional zu beteiligen. Sie erfahren, wie Sie es dazu bringen können, mehr zu kommunizieren und zu spielen, sodass Sie Ihrem Kind im Tagesverlauf mehr Lerngelegenheiten bieten. Diese Elternstrategien können Sie parallel anwenden zu der Behandlung, an der vermutlich mehrere Personen beteiligt sein werden.


  In diesem ersten Kapitel bieten wir Ihnen Informationen und Tipps, wie Sie die wesentlichen Bestandteile eines erfolgreichen Frühförderprogramms für Ihr Kind finden und zusammenstellen.


  1.1 Erste Schritte: Wissen ist Macht


  Anfangs wollen sich viele Eltern wegen der neuen Begriffe, der Schwierigkeit, eine gute Behandlung zu finden, und der vor ihnen liegenden Ungewissheit am liebsten im Bett verkriechen und sich die Bettdecke über den Kopf ziehen. Glücklicherweise weicht dieses Gefühl bald der Entschlossenheit, herauszufinden, was für das Kind am besten ist, und die bestmögliche Förderung zu finden. Doch brauchbare Antworten zu bekommen kann schwierig sein, denn es gibt so viele unterschiedliche und widersprüchliche Meinungen und Informationen.


  Eine kürzlich in den USA durchgeführte Umfrage ergab, dass sich die große Mehrheit der Eltern (81 %!) im Internet über Autismus informiert und dort Hilfe sucht.2


  Über das Internet kommen Eltern auf der ganzen Welt an eine ungeheuere Informationsmenge heran, die großenteils wertvoll ist. Doch einige dieser Informationen können auch irreführend und unseriös sein. Behalten Sie bei allem, was Sie hören oder lesen, bitte folgende Fragen im Hinterkopf:


  
    	Wer hat das verfasst? Hat der Autor den erforderlichen Hintergrund und die nötige Sachkenntnis, um seriös und verlässlich zu informieren?


    	Sind die Angaben gründlich wissenschaftlich getestet? Wurden sie in wissenschaftlichen Zeitschriften veröffentlicht?


    	Welchen Datums sind die Informationen? Sind sie aktuell?


    	Versucht die Website, Ihnen etwas zu verkaufen? Produkte, Gutachten, Behandlungen?


    	Behauptet die Website, eine „Wunderheilung“ für ASS zu haben?


    	Wirkt die Site parteiisch? Werden unterschiedliche Sichtweisen berücksichtigt oder nur eine?

  


  
    Unser Tipp


    Um Informationen zu Gesundheitsthemen im Internet zu beurteilen, können Sie folgende Grundätze beachten:3


    
      	Auf einer Website sollte leicht ersichtlich sein, wer für die Site und ihre Informationen verantwortlich ist.


      	Falls der Verantwortliche für die Website das Material nicht selbst verfasst hat, sollte die Originalquelle klar auszumachen sein.


      	Websites über Gesundheitsthemen sollten Auskunft geben über die medizinische Qualifikation der Personen, die Beiträge auf der Site verfassen.

    

  


  Seien Sie skeptisch! Fällt die Antwort auf eine dieser Fragen so aus, dass Sie sich nicht wohlfühlen, dann stellen Sie die Wahrheit der Angaben, die Sie da im Internet lesen, infrage. In den USA gibt es die Organisation Autism Speaks, die Eltern und professionelle Behandler an einen Tisch gebracht und so Hilfsmittel entwickelt hat, die Eltern durch diese ersten überwältigenden Tage nach der Diagnose hindurchhelfen können. Autism Speaks ist die weltweit größte Organisation für Autismusforschung und die Interessensvertretung bei Autismus.


  In Deutschland gibt es den Bundesverband Autismus e. V. (http://www.autismus.de), der vergleichbare Anliegen verfolgt und auch Informationsbroschüren u.v.m bereitstellt. In Österreich finden Eltern bei der Österreichischen Autistenhilfe (http://www.autistenhilfe.at) Unterstützung und in der deutschsprachigen Schweiz bei „Autismus deutsche Schweiz“ (http://www.autismus.ch).


  Als Eltern eines Kindes mit ASS finden Sie viele nützliche Informationen auf Websites wie http://www.autismus.de oder http://www.autismus-kultur.de (mit zahlreichen weiterführenden Ressourcen und Hilfsangeboten). Auf http://www.autisten-kinder.de/ finden Sie unter anderem ein Forum, in dem betroffene Eltern sich austauschen können.


  Auf der US-amerikanischen Website http://autismnavigator.com/ finden Sie u. a. ein ASS-Videoglossar. Auf zahlreichen Videoclips wird das Verhalten von Kindern dokumentiert und es werden die manchmal feinen Unterschiede zwischen typischem und atypischem Verhalten veranschaulicht.


  Ein zweites wichtiges Hilfsmittel ist das „100-Tage-Kit“ (in englischer Sprache). Sie können es kostenlos herunterladen unter http://www.autismspeaks.org/family-services/tool-kits/100-day-kit. Das Kit informiert über die Diagnose und die Ursachen von ASS, die Bildungsrechte Ihres Kindes, verschiedene Therapien und Behandlungen und zehn Dinge, von denen sich Ihr Kind wünscht, dass Sie sie wissen. Außerdem enthält es Sicherheitstipps, nützliche Formulare und ein Glossar. Mit dem Kit haben Sie einen detaillierten Plan an der Hand, was in den kommenden 100 Tagen ansteht. Wissen ist Macht und mit dem 100-Tage-Kit fühlen Sie sich besser vorbereitet für den Beginn Ihrer Reise auf dem neuen Weg, der sich vor Ihnen aufgetan hat, als Eltern eines autistischen Kindes.4


  Beginnend mit Kapitel 4 lernen Sie in diesem Buch Strategien kennen, die Ihnen helfen, mit Ihrem Kind ab sofort zu Hause zu arbeiten, während Sie auf ein Förderprogramm warten. Und auch wenn Ihr Kind einen Platz in einem Förderprogramm hat, können Sie begleitend weiter mit diesem Buch arbeiten. Die hier vermittelten Strategien setzen keine professionelle Begleitung durch Lehrer und Therapeuten voraus, sondern funktionieren jederzeit im ganz normalen Alltag, den Sie und Ihr Kind miteinander verbringen. Sie sind schließlich der wertvollste Lehrer, die wertvollste Lehrerin Ihres Kindes – genau wie es Eltern von Kindern ohne ASS-Diagnose sind. Sie sind der Mensch, der Ihr Kind am besten kennt, und Sie sind auch der Mensch, mit dem es die meiste Zeit verbringt. Diese täglichen Aktivitäten mit Ihnen sind die wichtigsten und häufigsten Lerngelegenheiten, die Ihr Kind hat; und Sie sind da und bereit, sie optimal zu nutzen.


  1.2 Das beste Interventionsprogramm finden


  2001 erstellte das National Research Council, eine Organisation, die den US-amerikanischen Kongress politisch berät, eine Reihe von Empfehlungen über bewährte Verfahren der Frühintervention für junge Kinder mit Autismus. Anhand dieser Empfehlungen können Sie die Wirksamkeit eines Frühförderprogramms, das Sie in Betracht ziehen, beurteilen. Die Kriterien sind folgende:


  
    	Die Intervention sollte so bald wie möglich beginnen.


    	Das Interventionsprogramm sollte auf jedes Kind individuell abgestimmt sein und die persönlichen Charaktereigenschaften, Stärken und Schwierigkeiten jedes Kindes berücksichtigen.


    	Das Interventionsprogramm sollte von einem qualifizierten, professionellen interdisziplinären Team geplant und überwacht werden.


    	Der verwendete Förderplan sollte sich auf die spezifischen Problembereiche bei ASS konzentrieren.


    	In dem Programm sollten die Fortschritte des Kindes in jedem Bereich fortlaufend dokumentiert werden. Sind keine Fortschritte erkennbar, sollte es möglich sein, das Programm anzupassen.


    	Das Kind sollte aktiv in die jeweiligen Aktivitäten eingebunden werden. Pro Woche sollten die Interventionen mindestens 25 Stunden umfassen.


    	Die Eltern sollten intensiv in das Programm einbezogen sein. Sie sollten beteiligt sein, wenn Ziele gesetzt und Prioritäten festgelegt werden. Sie sollten außerdem darin geschult werden, zu Hause Maßnahmen zur Förderung durchführen zu können.

  


  Wir würden die Liste noch um ein Kriterium ergänzen: Das Programm für Ihr Kind sollte auf einer evidenzbasierten Praxis (EBP) beruhen. Auf diesen Begriff dürften Sie häufig stoßen, wenn Sie über Interventionen bei Autismus lesen. Evidenzbasierte Praxis bedeutet: Die Intervention wurde in wissenschaftlichen Untersuchungen getestet und in wissenschaftlichen Zeitschriften veröffentlicht. Außerdem muss sich erwiesen haben, dass sie wirkungsvoll ist. Sprich: Bei Kindern mit ASS muss sich durch diese Interventionen ein Effekt zeigen, der sich ohne sie nicht zeigen würde. Bei all den Behauptungen und dem ganzen Rummel um die Autismusbehandlung dieser Tage: Achten Sie darauf, dass Ihr Kind Interventionen erhält, die getestet und für wirksam befunden wurden.


  Woran erkennen Sie das? Sie können die Anbieter fragen, ob ihre Interventionen evidenzbasiert sind, und sie ggf. bitten, Ihnen Belege dafür zu präsentieren.


  Eine geeignete Frühförderung auf der Grundlage bewährter Verfahren zu erhalten ist nicht nur ein Ziel. Ihr Kind hat ein Recht darauf. In Deutschland finden sich im Sozialgesetzbuch (SGB) die rechtlichen Grundlagen. § 2 SGB IX definiert eine Behinderung als Teilhabebeeinträchtigung infolge einer Abweichung der körperlichen Funktion / geistigen Fähigkeit oder seelischen Gesundheit vom „typischen“ Zustand. Diese Definition von Behinderung trifft auf ASS zu. Eine Therapie verfolgt gemäß §§ 53, 54 SGB XII bzw. § 35 a SGB VIII die Eingliederung in die Gesellschaft, bzw. eine Milderung der Folgen der Behinderung. Das bedeutet, Ihr Kind mit ASS hat ein Recht auf eine Förderung, die auf seine speziellen Bedürfnisse eingeht (schon als Kleinkind).


  
    Unser Tipp


    Welche Frühfördereinrichtungen es in Ihrer Region gibt, können Sie über das Adressverzeichnis des Bundesverbandes zur Förderung von Menschen mit Autismus e.V. herausfinden5.


    Außerdem können Sie über Ihre örtliche Schulberatungsstelle Informationen zum Schulangebot (Regelschule oder Förderschule?), zu Integrativkindergärten und Integrationshelfern in Ihrer Stadt erhalten.

  


  Wie finden Sie einen Anbieter für Frühintervention? Die Fachkraft, die die Diagnose gestellt hat, hat Ihnen vielleicht einen Namen und eine Telefonnummer gegeben, die Sie anrufen können, um eine Frühintervention in die Wege zu leiten. Falls nicht, könnte Ihr Kinderarzt die Stelle und die Telefonnummer wissen. Sie können aber auch Ihre örtliche Schulberatungsstelle anrufen, sagen, bei Ihrem Kind sei kürzlich ASS diagnostiziert worden, und fragen, an wen Sie sich wenden sollen. Informationen darüber, wie Sie in Ihrem Bundesland Frühförderdienste finden und sich an diese wenden können, finden Sie auf der Website des Bundesverbandes zur Förderung von Menschen mit Autismus http://www.autismus.de.


  Ein gutes Frühförderprogramm kann in unterschiedlicher Form angeboten werden:


  
    	Falls Ihr Kind jünger ist als drei Jahre, erstellen Sie in Zusammenarbeit mit dem Anbieter der Frühintervention einen individualisierten Familien-Service-Plan (IFSP). Dieses Dokument beschreibt die spezifischen Interventionsbedürfnisse und -ziele Ihres Kindes sowie die unterschiedlichen Leistungen, die Ihr Kind und Ihre Familie für das Erreichen dieser Ziele erhalten.


    	Falls Ihr Kind älter ist als drei Jahre, wird es begutachtet und Sie entwickeln gemeinsam mit den Mitarbeitern der Stelle für Kindergartendienste ein individualisiertes Förderprogramm (IEP) für Ihr Kind, gewöhnlich unter Leitung Ihres zuständigen Schulbezirks. Selbst wenn Sie mit einem IFSP begonnen haben, sind ab dem Alter von drei Jahren nicht mehr die Einrichtungen zur Frühförderung für Ihr Kind zuständig, sondern diejenigen, die sich um Kindergarten- oder Kita-Plätze kümmern. In Deutschland ist maßgeblich, inwieweit nach den Gesetzen der einzelnen Bundesländer Kinder im Vorschulalter inklusiv betreut werden. Es kommen zudem zusätzliche Ansprüche auf Eingliederungshilfe in Betracht, z. B. für eine spezifische ambulante Autismustherapie.

  


  Förderprogramme für das Alter von 0 bis 3 bzw. für die Kindergartenzeit


  Weil jedes Kind mit ASS individuelle Bedürfnisse hat, sollte man auch für Ihr Kind ein möglichst passendes Frühförderprogramm zusammenstellen und dabei auf unterschiedliche Interventionsmodelle zurückgreifen. Manche Kinder werden im Rahmen eines speziellen klinik- oder schulbasierten Programms versorgt, andere hingegen größtenteils zu Hause. Häufig ergeben sich Kombinationen aus schulischer, klinischer und häuslicher Versorgung. Mancherorts werden die Leistungen von Personen angeboten, die für die staatliche Stelle arbeiten. Andernorts hat die staatliche Stelle mit privaten Gruppen die Versorgung der Kinder vertraglich geregelt.


  Wie bereits erwähnt, sind qualitativ hochwertige Programme evidenzbasiert und stammen meistens aus der Angewandten Verhaltensanalyse (applied behavior analysis, ABA). Was aber ist die ABA? Hier handelt es sich um den Einsatz von Lehrmethoden, deren Grundlage wissenschaftliche Untersuchungen darüber sind, wie man lernt, Verhalten zu vermitteln und zu ändern. Mit den Prinzipien der ABA lassen sich neue Fähigkeiten vermitteln, bestehende Verhaltensweisen in neue umformen und die Häufigkeit von Problemverhalten lässt sich reduzieren. Weiter hinten in diesem Buch (Kapitel 9) beschreiben wir die Prinzipien der ABA ausführlicher. An dieser Stelle ist es wichtig, sich nach Frühförderprogrammen umzusehen, die in ihrem Ansatz evidenzbasiert sind. Wie bereits erwähnt, können Sie jeden Anbieter von Frühförderungsmaßnahmen direkt fragen, ob sich der pädagogische Ansatz des Programms auf eine EBP zurückführen lässt. Falls die Antwort Nein lautet, schauen Sie sich nach weiteren Möglichkeiten um.


  Anbieter von Frühförderprogrammen und -diensten können Heilerziehungspfleger mit einbeziehen, Logopädinnen, Verhaltensanalytiker, Ergotherapeutinnen oder andere Fachkräfte und außerdem pädagogische oder therapeutische Mitarbeiter. Das National Research Council empfiehlt zwar für Kinder im Kindergartenalter 25 Wochenstunden Intervention (siehe Checkliste), doch wissen wir nicht, welche Stundenzahl sich für Kinder unter drei Jahren am besten eignet. Vielerorts bieten die öffentlichen Stellen ohnehin nur einige wenige Stunden an Intervention pro Woche. Mit den später in diesem Buch beschriebenen Interventionsstrategien und denen, die Sie zusätzlich lernen, können Sie zu Hause dafür sorgen, dass Ihr Kind noch von weiteren Stunden qualitativ hochwertiger Lernerfahrungen profitiert. Auf diese Weise lernt es auch, die Fertigkeiten, die es in anderen Umgebungen gelernt hat, ins Alltagsleben zu Hause und in Ihre Familienaktivitäten einzubringen (zu generalisieren).


  Falls Sie zwischen mehreren Programmen wählen können, schauen Sie, dass Sie jeweils „live“ dabei sein und zuschauen können, den Leiter und die pädagogischen Mitarbeiter kennenlernen und mit anderen Eltern sprechen, deren Kinder bei diesem Programm mitmachen. Stellen Sie sich, während Sie zusehen und beobachten und mit den Pädagogen und Eltern sprechen, Ihr Kind in diesem Programm vor. Ist die Grundlage des Interventionsansatzes eine evidenzbasierte Praxis (EBP)? Erscheint er Ihnen für Ihr Kind richtig? Ist das die Art von Methode, die Ihrer Ansicht nach bei Ihrem Kind am besten funktionieren würde? Programme unterscheiden sich in ihrer Struktur und ihrem Ablauf darin, wie sie mit den Eltern arbeiten, wie sie Sprache vermitteln, wie ruhig oder laut die Aktivitäten vonstattengehen, ob sie zu Hause oder in einer Gruppe durchgeführt werden usw. Inwieweit entsprechen diese Merkmale der Persönlichkeit, dem Lernstil und den Fähigkeiten Ihres Kindes? Inwieweit entsprechen sie Ihren Vorlieben und Werten sowie Ihren Erwartungen, wie andere mit Ihrem Kind umgehen sollten? Die oben erwähnten Empfehlungen des National Research Council lassen sich auf konkretere Kriterien runterbrechen, nach denen sich ein Frühförderprogramm beurteilen lässt.6 Sie können vielleicht nicht feststellen, ob alle Kriterien aus der Checkliste erfüllt sind, ohne im Gespräch mit den Anbietern sehr ins Detail zu gehen. Wenn Sie jedoch beim Live-Anschauen des Programms aufmerksam sind und Fragen stellen, bekommen Sie eine recht gute Vorstellung davon, inwieweit das Programm möglichst viele Kriterien erfüllt.


  Zusätzliche Therapeuten einbeziehen


  Bei vielen Interventionsprogrammen sind Sprech- und Sprachtherapeuten mit im Team sowie Ergotherapeutinnen, Psychologen und Physiotherapeutinnen. Wenn Sie sich wegen Leistungen an eine staatliche Stelle wenden, wird Ihr Kind wahrscheinlich von einem Sprech- und Sprachtherapeuten und vielleicht auch von einer Ergotherapeutin begutachtet. Anhand deren Aussagen werden üblicherweise die Ziele und Behandlungspläne erstellt. Manchmal behandeln diese Therapeuten die Kinder in Einzelarbeit, manchmal arbeiten sie mit einer kleinen Gruppe von Kindern oder mit Kindern und Eltern. Gelegentlich sind sie nicht direkt in die therapeutische Arbeit einbezogen, sondern beraten sich mit den Kollegen, die die laufende Intervention durchführen. Einige Familien arbeiten auch privat mit solchen Therapeuten und lassen sich die Kosten, wenn möglich, von der Krankenkasse erstatten.


  Sollte Ihr Kind beim Spracherwerb nicht genügend Fortschritte machen, sprechen Sie mit den Mitgliedern Ihres Behandlungsteams und fragen Sie sie, ob eine zusätzliche Therapie mit einer Logopädin oder Sprachtherapeutin nützen könnte. Sie können sich nach Adressen erkundigen und auch Ihr Kinderarzt sollte Sie an eine Sprachtherapeutin überweisen können, deren Leistungen die Krankenkasse Ihres Kindes übernimmt. In der Sprachtherapie kann der Fokus ganz allgemein auf den Kommunikationsfähigkeiten liegen, wozu auch der Einsatz von Gesten, das Entwickeln eines aktiven Wortschatzes, die Artikulations- und Sprechentwicklung und sogar soziale Interaktion und Spiel gehören können.


  Falls Sie sich große Sorgen machen wegen der motorischen Koordination oder der Reaktionen Ihres Kindes auf sensorische Reize, können Sie mit der eben beschriebenen Vorgehensweise einen Ergotherapeuten finden. Besprechen Sie das mit Ihrem Behandlungsteam und Ihrem Kinderarzt; erkundigen Sie sich, ob zusätzliche Ergotherapie oder Physiotherapie Ihrem Kind nützen könnte. Bitten Sie um eine Überweisung an eine Fachkraft, deren Kosten die Krankenkasse übernimmt.


  In Deutschland wird häufig die spezifische Autismustherapie angewandt. Das ist eine Komplextherapie, in die verschiedene Professionen und Methoden einbezogen werden. Das Ziel ist gemäß §§ 53, 54 SGB XII bzw. § 35 a SGB VIII die Eingliederung in die Gesellschaft, indem die Folgen der Behinderung zumindest gemildert werden.


  Maßnahmen zur Eingliederung in die Gesellschaft fallen nicht in die Zuständigkeit der gesetzlichen Krankenkassen, anders als Ergotherapie und Logopädie, welche von den Krankenkassen als Leistung übernommen werden.


  Die Autismustherapie in einem spezialisierten Autismus-Therapie-Zentrum ist als Eingliederungshilfe (Träger der Sozial- oder Jugendhilfe) zu finanzieren:


  
    	im Vorschulalter als Hilfe zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft,


    	als Hilfe zur angemessenen Schulbildung,


    	als Hilfe zur schulischen Ausbildung für einen angemessenen Beruf einschließlich des Besuchs einer Hochschule,


    	im Erwachsenenalter als Hilfe zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft.

  


  In manchen Fällen kann Autismustherapie auch gewährt werden


  
    	als Hilfe zur Teilhabe am Arbeitsleben (ggf. ist hier auch die Bundesagentur für Arbeit zuständig),


    	zusätzlich zur vollstationären Unterbringung.

  


  Therapeuten im häuslichen Umfeld


  Wird eine Intervention zu Hause durchgeführt, dann fungiert üblicherweise eine Fachkraft als Programmleiterin bzw. als Supervisor des Programms. Die Programmleiterin verfügt über Fachwissen für Frühförderung und leitet ein Team von Therapeuten. Letztere können unterstützende Hilfskräfte sein, die jedoch vom Programmleiter ausgebildet und kontinuierlich supervidiert werden sollten. Hausbesuche – ein Therapeut aus dem Team kommt regelmäßig zu dem Kind nach Hause, um dort mit ihm zu arbeiten – werden manchmal bezuschusst oder von der Krankenkasse bezahlt, gelegentlich zahlen Eltern sie aus eigener Tasche. Ein wichtiges Ziel für die Beratungsorganisationen ist es, auf eine Reformierung des Versicherungsschutzes für solche Leistungen hinzuarbeiten. Falls die Therapie bei Ihnen zu Hause stattfindet, ist es wichtig, sich zu vergewissern, dass die Programmleiterin professionell ausgebildet und zugelassen ist, dass sie Ihr Kind häufig sieht, die anderen Personen, die oft mit Ihrem Kind arbeiten, supervidiert und kontrolliert und EBPs anwendet. Sie sollten auf alle Fälle abklären, welche Leistungen von welcher Stelle übernommen werden. Wichtig kann in diesem Zusammenhang auch die Ausbildung und Qualifikation der zum Einsatz kommenden therapeutischen Kräfte und die Anerkennung der angewandten Methoden sein.


  Mithilfe der Checkliste können Sie für sich klären, ob eine von Ihnen erwogene zu Hause durchgeführte Intervention bei Ihrem Kind Erfolg zeigen wird.


  
    Unser Tipp


    Wurde die Diagnose in einem Krankenhaus gestellt, wurde wahrscheinlich medizinisch einiges abgeklärt, etwa Blut abgenommen, der Urin untersucht und es wurden auch noch andere Untersuchungen durchgeführt. Falls die Diagnose bei Ihrem Kind hingegen ambulant gestellt wurde, ist vielleicht der Autismus Ihres Kindes medizinisch noch nicht vollständig abgeklärt. Bitten Sie in diesem Fall Ihren Kinderarzt, eine komplette medizinische Untersuchung auf Autismus durchzuführen. Das ist recht wichtig, denn in manchen Fällen kann Autismus auch medizinische Mit-Ursachen haben. Für die Behandlung ist das natürlich ein wichtiger Faktor.

  


  Die Rolle Ihres Kinderarztes bei der Frühintervention


  Erst seit Kurzem weiß man, wie sehr sich auch die körperliche Gesundheit Ihres Kindes auf seine Lernfähigkeit auswirkt und darauf, wie stark es von einer Frühförderung profitiert. Wir wissen jetzt, dass ASS nicht nur Gehirn und Verhalten in Mitleidenschaft zieht, sondern sich auf den ganzen Körper auswirken kann. Daher spielt Ihre Kinderärztin bei der Behandlung Ihres Kindes immer eine Rolle. Zu den körperlichen Problemen, die bei Kindern mit ASS häufig auftreten können, gehören unter anderem Schlafstörungen, wie Einschlafstörungen und häufiges Aufwachen; Schwierigkeiten mit dem Essen, wie Mäkeligkeit und Abneigung gegen Lebensmittel; Magen-Darm-Probleme, wie Verstopfung und Durchfall; und Krampfanfälle. Weniger häufig treten seltene angeborene Stoffwechselstörungen auf. Als Teil der diagnostischen Abklärung sollte ein Arzt Ihr Kind auf diese Stoffwechselerkrankungen hin untersuchen.


  Nicht alle Ärzte sind vertraut damit, wie die medizinischen Probleme, die Ihr Kind möglicherweise hat, einzuschätzen und zu behandeln sind. Falls sich Ihr Kind nicht wohlfühlt, müde ist oder Schmerzen hat aufgrund eines medizinischen Problems, dann wird es vielleicht aggressiv, hat einen Wutanfall oder wird lethargisch. Dieses „Problemverhalten“ betrachtet Ihr Arzt vielleicht als „nur zum Autismus gehörend“. Wenn Sie hingegen den Verdacht hegen, dass hier doch eine körperliche Erkrankung die Ursache ist, dann suchen Sie gemeinsam mit dem Kinderarzt nach Lösungen. Vielleicht ist eine Überweisung an einen Kollegen erforderlich, der sich auf die situationsgerechte medizinische Beurteilung und Behandlung bei Autismus spezialisiert hat. Fachärzte mit diesem Spezialgebiet findet man üblicherweise in Unikliniken und Kinderkrankenhäusern mit Spezialabteilungen für Autismus. Fragen Sie Ihren Kinderarzt, ob Ihr Kind an einen solchen Spezialisten überwiesen werden muss. Sie können auch über die unter http://www.autismus.de genannten Anlauf- und Beratungsstellen nach spezialisierten Ärzten suchen.


  
    Checkliste: Kriterien, um die Qualität eines Frühinterventionsprogramms zu beurteilen


    1. Bindet das Programm die Kinder ausreichend ein?


    
      	Sind alle Kinder in die Aktivitäten im Gruppenraum einbezogen? Oder laufen manche Kinder herum oder sind isoliert?


      	Bietet das Programm Ihrem Kind insgesamt mindestens 25 Wochenstunden an strukturierter Aktivität (Interventionen) (zusammengerechnet mit anderen Förderungsmaßnahmen, die das Kind noch erhält)?


      	Ist jeder Lehrer / Erzieher oder jede andere Mitarbeiterin jeweils nur für zwei oder drei Kinder zuständig?


      	Wird das Programm das ganze Jahr über angeboten?


      	Sind die pädagogischen Aktivitäten systematisch geplant und für den Entwicklungsstand der Kinder geeignet?


      	Hält das Programm täglich die Fortschritte fest, sodass die Methoden auf der Grundlage ihrer Wirkung bewertet werden können?

    


    2. Sind die Mitarbeiter gut qualifiziert?


    
      	Können sie ein Lernprogramm erstellen, das den individuellen Bedürfnissen eines Kindes mit ASS gerecht wird?


      	Können sie einen umfassenden Förderplan speziell für ASS umsetzen?


      	Können sie die Lernumgebung anpassen und Lehrmethoden einsetzen, die Kindern mit ASS bekanntermaßen beim Lernen helfen?


      	Setzen sie Strategien ein, um Kommunikation und soziale Interaktion zu fördern?


      	Sind sie in der Lage, Techniken zum Verhaltensmanagement auf der Grundlage der ABA anzuwenden?


      	Können sie mit einer Krise angemessen umgehen?


      	Verfügen sie über einschlägige Referenzen in ihrem Beruf?


      	Erhalten die unterstützenden Hilfskräfte direkte Anweisungen von den Therapeuten und Lehrern und werden sie von diesen begleitet und beaufsichtigt?


      	Werden die Mitarbeiter regelmäßig und berufsbegleitend zur Arbeit mit autistischen Kindern weitergebildet?


      	Stehen bei dem Programm Berater zur Seite?

    


    3. Eignet sich der Förderplan für Kinder mit ASS?


    
      	Basieren die pädagogischen Ziele, Methoden und Aktivitäten auf einem schriftlichen Förderplan?


      	Passen die Mitarbeiter den Förderplan an die individuellen Fähigkeiten, Herausforderungen, das Alter und die Lernstile der Kinder an?


      	Konzentriert sich der Förderplan auf wichtige Lernbereiche, darunter Kommunikation und Sprache, fein- und grobmotorische Fertigkeiten, Spielen mit Spielzeug, Fantasiespiel und soziale Fähigkeiten?


      	Haben Kinder Gelegenheiten zu Kontakten mit sich normal entwickelnden Gleichaltrigen?

    


    4. Sind die Lehrmethoden effektiv?


    
      	Sind die Methoden evidenzbasiert?


      	Helfen die Methoden den Kindern, bei geeigneten Beschäftigungen mitzumachen?


      	Nutzen die Lehrmethoden sich automatisch ergebende Belohnungen?


      	Regen sie die Kinder an, die erlernten Fertigkeiten spontan in unterschiedlichen Umgebungen anzuwenden?


      	Analysieren die Mitarbeiter die Informationen, die zu den herausfordernden Verhaltensweisen jedes Kindes gesammelt werden? Ziehen sie eine funktionale Verhaltensanalyse7 heran und unterstützen sie positives Verhalten, um herausfordernde Verhaltensweisen abzubauen?

    


    5. Bezieht das Programm die Familie mit ein?


    
      	Bezieht das Programm Eltern und Familienmitglieder als aktive Teilnehmer in alle Aspekte der Beurteilung und Ausbildung des Kindes mit ein?


      	Informiert das Programm die Eltern über den pädagogischen Ansatz, den Lehrplan und die Lehrstrategien?


      	Respektieren die Mitarbeiter des Programms Unterschiede in Bezug auf Kultur, Sprache, Werte und Erziehungsstile in den Familien?


      	Hilft das Programm den Eltern, die kindliche Entwicklung zu verstehen, und unterstützt es die Bemühungen der Eltern, die Lehrmethoden zu Hause anzuwenden? Treffen sich die Mitarbeiter regelmäßig mit den Eltern und informieren sie diese über die Fortschritte ihres Kindes?


      	Hilft das Programm den Familien, unterstützende Dienstleistungen zu finden?


      	Hilft das Programm der Familie, wenn das Kind in die nächste Bildungsphase überwechselt?

    

  


  Zu den körperlichen Problemen, die bei Kindern mit ASS häufig auftreten können, gehören unter anderem Schlafstörungen, wie Einschlafstörungen und häufiges Aufwachen; Schwierigkeiten mit dem Essen, wie Mäkeligkeit und Abneigung gegen Lebensmittel; Magen-Darm-Probleme, wie Verstopfung und Durchfall, und Krampfanfälle.


  
    Fakt: Über die Hälfte der Kinder mit ASS haben Schlafprobleme. Von allen diesbezüglichen Störungen ist Schlaflosigkeit das von den Eltern am häufigsten angeführte Problem.

  


  Schlafprobleme


  Schlafprobleme sind bei Kindern mit ASS ausgesprochen häufig. Ja, schätzungsweise hat mehr als die Hälfte der Kinder mindestens ein häufig auftretendes Schlafproblem. Das bedeutet, über die Hälfte der Eltern autistischer Kinder haben Schlafstörungen, da auch der Schlaf der Eltern zwangsläufig unterbrochen ist, wenn ein Kind Schlafschwierigkeiten hat! Zu den Schlafproblemen, die Eltern schildern, gehören verzögertes Einschlafen, Aufwachen in der Nacht, frühes Aufwachen, obstruktive Schlafapnoe (Atemprobleme während des Schlafs) und ein verringertes Schlafbedürfnis. Forscher vermuten, ASS könne mit genetischen Unterschieden zusammenhängen, die den Schlafzyklus und die Melatoninproduktion steuern. Melatonin ist ein Stoff, den die Zirbeldrüse im Gehirn ausschüttet und der den Zirkadianrhythmus, also den Tagesrhythmus, mit steuert und damit auch den Schlafrhythmus. Gelegentlich verursachen auch nachts auftretende Krampfanfälle Schlafprobleme.


  Falls Ihr Kind mit einem Schlafproblem zu kämpfen hat, wird es nicht optimal von der Frühintervention profitieren. Studien belegen, dass Schlafstörungen bei Kindern, und eben auch bei Kindern mit ASS, mit schlechter Konzentration zusammenhängen, mit Gedächtnisschwierigkeiten und Verhaltensproblemen wie Trotzanfällen und Aggression. Das häufigste Schlafproblem, von dem Eltern autistischer Kinder berichten, ist Schlaflosigkeit. Diesem Problem lässt sich häufig sehr gut mit einer konsequenteren Bettroutine begegnen (häufig auch als gute Schlafhygiene bezeichnet).


  Falls Ihr Kind ein Schlafproblem hat, sollten Sie als Erste die Psychologin im Frühförderteam Ihres Kindes zurate zu ziehen. Es gibt ausgezeichnete Verhaltensmethoden, mit denen Eltern den Schlaf ihrer Kinder optimieren können. V. Mark Durand hat zwei hervorragende, wissenschaftlich fundierte Bücher geschrieben, die Eltern helfen können, den Schlaf ihrer Kinder enorm zu verbessern. Eines trägt den Titel Schlaf gut! Ein Ratgeber für Eltern behinderter Kinder (2005). Das andere ist When Children Don’t Sleep Well: Interventions for Pediatric Sleep Disorders: Parent Workbook (2008)8. (Beide Titel finden sich in der Literaturliste am Ende dieses Buches.) Falls die in den Büchern beschriebenen Techniken nicht wirken, sprechen Sie mit Ihrem Kinderarzt darüber, ob er Ihnen weitere Informationen zum Thema Schlaf geben kann. Manchmal wird Melatonin auch oral verabreicht, um die Entwicklung eines regelmäßigen Schlaf-Wach-Rhythmus zu unterstützen, doch das sollte Ihr Kinderarzt beaufsichtigen.


  In einem Artikel über Schlafhygiene für Kinder mit Entwicklungsstörungen gibt die American Academy of Pediatrics folgende Empfehlungen9, damit Kinder mit Entwicklungsbeeinträchtigungen besser schlafen:


  
    	Sorgen Sie für eine Schlafumgebung, die Ihrem Kind angenehm ist: Temperatur, Lichtverhältnisse, Matratze, Materialien der Bettdecke usw.


    	Sorgen Sie für eine relativ dunkle Schlafumgebung, denn selbst wenig Licht hemmt die Melatoninproduktion (ein Nachtlicht ist in Ordnung, falls notwendig).


    	Führen Sie einen regelmäßigen Schlaf-Wach-Plan ein mit festen Zeiten für kurze Schläfchen, für das Zubettgehen und das Aufwachen. Im Allgemeinen sollten sich die Zubettgeh- und Aufwachzeiten unter der Woche und am Wochenende um nicht mehr als eine Stunde unterscheiden.


    	Planen Sie die Bettzeitaktivitäten sorgfältig, um Ihr Kind zu unterstützen, vor dem Schlafen „runterzukommen“, denn Kinder mit ASS sind leicht übermäßig stimulierbar. Vermeiden Sie neue und unerwartete Tätigkeiten, übermäßigen Lärm, lebhaftes Spielen und üppige Mahlzeiten kurz vor der Zubettgehzeit. Baden, Schlaflieder, ein vertrautes Spielzeug oder eine Decke und das gemeinsame Anschauen von Büchern wirken meist beruhigend. Andere beruhigende Maßnahmen sind beispielsweise eine leichte Massage, die Haare zu bürsten und leise Musik.


    	Kein Fernseher im Kinderzimmer! Lassen Sie keine Filme oder den Fernseher laufen, um Ihrem Kind das Einschlafen zu erleichtern.

  


  
    Checkliste: Kriterien, um die Qualität eines zu Hause stattfindenden Interventionsprogramms zu beurteilen


    Falls Sie jede der folgenden Fragen mit Ja beantworten können, können Sie von der Qualität und Erfahrung der Interventionsgruppe überzeugt sein:


    
      	Hat der Programmleiter eine Ausbildung, die für die Arbeit mit autistischen Kleinkindern zweckdienlich ist, etwa einen Hochschulabschluss (Master oder Promotion) auf einem Gebiet wie Sonderpädagogik oder Psychologie?


      	Sind der Programmleiter und die Therapeutinnen in einer Interventionsmethode ausgebildet und zertifiziert, die sich auf wissenschaftliche Erkenntnisse stützt? Um welche handelt es sich?


      	Sind der Programmleiter und alle ins Haus kommenden Therapeuten auf ihren Bildungshintergrund und auf Vorstrafen hin überprüft?


      	Supervidiert der Programmleiter die ins Haus kommenden Therapeutinnen regelmäßig, schaut er ihnen bei der Arbeit mit Ihrem Kind zu, überprüft er die Fortschritte Ihres Kindes, arbeitet er mit Ihrem Kind direkt und passt er die Lehrstrategien an, sodass Ihr Kind größere Fortschritte macht?


      	Machen die ins Haus kommenden Therapeutinnen, die Sie gesehen haben, den Eindruck, gut ausgebildet, kompetent, professionell und motiviert zu sein?


      	Fordern die Programmleiterin und die ins Haus kommenden Therapeuten Sie auf, bei ihren Behandlungssitzungen mit Ihrem Kind dabei zu sein und ihnen zuzuschauen, und erklären sie, was sie jeweils machen?


      	Berät sich der Programmleiter bei Bedarf mit Fachkräften aus anderen Disziplinen (etwa aus der Ergotherapie, der Logopädie / Sprachtherapie und der Kinderheilkunde)?


      	Verwendet das Interventionsprogramm einen Förderplan, der die spezifischen Ziele ermittelt, auf die Ihr Kind hinarbeitet?


      	Sammeln die ins Haus kommenden Therapeutinnen Daten über die täglichen Fortschritte Ihres Kindes und gehen sie diese Daten regelmäßig mit dem Programmleiter durch?


      	Trifft sich die Programmleiterin regelmäßig mit Ihnen und anderen Fachleuten, die zum Interventionsteam Ihres Kindes gehören?


      	Fühlen Sie sich als respektiertes Mitglied des Interventionsteams und hört der Leiter Ihnen zu?


      	Hilft die Leiterin Ihnen, Prioritäten zu setzen, worauf Sie sich mit Ihrem Kind konzentrieren sollen? Zeigt sie Ihnen, wie Sie Ihr Kind unterstützen können, damit es mit Ihnen zu Hause Fortschritte in Richtung seiner Ziele macht?

    

  


  Magen-Darm- und Ernährungsprobleme


  Ein anderes weitverbreitetes medizinisches Problem, mit dem viele Kinder mit ASS zu tun haben, sind Magen-Darm-Beschwerden. Eltern geben häufig an, ihr Kind mit ASS habe Bauchschmerzen, Durchfall, Blähungen und Verstopfung. Die allerhäufigsten Probleme sind den Eltern zufolge Durchfall und Verstopfung, und zwar durchaus im Wechsel bei ein und demselben Kind. Diese Probleme kommen zwar bei allen Kindern relativ häufig vor, doch es deutet einiges darauf hin, dass sie bei Kindern mit ASS häufiger auftreten. Solche Magen-Darm-Beschwerden verursachen Schmerzen und Unbehagen und können, wie Schlafprobleme, zu Problemverhalten und Konzentrationsschwierigkeiten führen. Und diese wiederum können zur Folge haben, dass Kinder nicht vollständig vom Interventionsprogramm profitieren.


  Weil autistische Kinder sich mit dem Kommunizieren schwertun, kann es schwierig werden festzustellen, ob Ihr Kind Bauchschmerzen oder andere Schmerzen hat. Achten Sie auf plötzliche Änderungen im Verhalten Ihres Kindes, auf übermäßiges Weinen oder Jammern, auf selbstverletzendes Verhalten, ob es seinen Bauch hält, und auf andere nonverbale Schmerzsignale. Falls Ihnen etwas verdächtig vorkommt, gehen Sie mit Ihrem Kind zum Kinderarzt und lassen Sie es untersuchen. Magen-Darm-Probleme kann man behandeln. Je nach Art und Schwere eines solchen Problems können Ernährungsmaßnahmen, Nahrungsergänzungen und Medikamente herangezogen werden. Derzeit ist nicht wissenschaftlich bewiesen, dass eine spezielle Ernährung, etwa der Verzicht auf Kasein und Gluten, das Verhalten von Kindern mit ASS verbessern kann. Jedoch haben einige Eltern exemplarisch von signifikanten Verbesserungen bei einer solchen Ernährung berichtet; dadurch habe sich die Aufmerksamkeit der Kinder verbessert und die Verhaltensprobleme hätten abgenommen.


  
    Fakt: Essprobleme sind bei Kindern mit ASS weitverbreitet und können bereits im Säuglingsalter auftreten.

  


  Essprobleme kommen bei Kindern mit ASS auch häufig vor. Einer kürzlich von der American Academy for Pediatrics10 veröffentlichten Studie zufolge haben Kinder mit ASS häufig bereits als Säuglinge Fütterungsschwierigkeiten. Mit höherer Wahrscheinlichkeit fangen sie beispielsweise erst später an, feste Nahrung zu essen als gesunde Kinder. Im Alter von einem Jahr werden autistische Kinder mit großer Wahrscheinlichkeit als „schwer zu füttern“ und „sehr wählerisch“ beschrieben. Im Kleinkindalter essen Kinder mit ASS weniger abwechslungsreich. Obwohl diese Studie keine Unterschiede zwischen autistischen und gesunden Kindern in puncto Nahrung feststellte, haben Kinder mit ASS anderen Studien zufolge gelegentlich einen Mangel an bestimmten Nährstoffen, vielleicht weil sie so wählerisch sind oder nach einer bestimmten Ernährungsweise essen.


  Falls Sie Bedenken haben wegen des Essverhaltens Ihres Kindes, sprechen Sie das bei Ihrem nächsten Besuch beim Kinderarzt an. Sprechen Sie darüber auch mit dem Leiter Ihres Behandlungsteams, Ihrer Verhaltenstherapeutin oder der Psychologin aus dem Frühförderteam Ihres Kindes. Sie können Ihr Kind auf vielerlei Arten unterstützen, abwechslungsreicher und vielfältiger zu essen, und Ihre Therapeuten sollten Ihnen dabei eine große Hilfe sein.


  Falls Ihre Ärztin sich wegen der Ernährung Ihres Kindes Sorgen macht, könnte sie Sie an einen Ernährungsberater überweisen. In Universitätskliniken oder Krankenhäusern sind manchmal Ernährungsberater mit im Team, die Ihnen spezielle Anregungen geben können, wie Sie Ihr Kind unterstützen können, besser zu essen, oder wie Sie sicherstellen können, dass Ihr Kind die Nahrung bekommt, die es braucht. Ein Kind kann aus verschiedenen Gründen Schwierigkeiten mit dem Essen haben, etwa weil ihm das Kauen und Schlucken schwerfällt, weil es sensorisch empfindlich auf die Beschaffenheit verschiedener Nahrungsmittel reagiert, weil es Nahrungsmittelunverträglichkeiten oder -Allergien hat oder Neues meiden will. In Zusammenarbeit mit Ihrem Frühförderteam und Ihrem Arzt können Sie feststellen, ob Sie sich wegen der Ernährung Ihres Kindes Gedanken machen müssen, und Sie verstehen so, warum Ihr Kind Schwierigkeiten mit dem Essen hat und wie Sie seine Essgewohnheiten verbessern können.


  Krampfanfälle


  Krampfanfälle sind zwar in der frühen Kindheit in der Regel kein Problem, doch etwa 25 Prozent aller Menschen mit ASS entwickeln irgendwann in ihrem Leben Krampfanfälle. Üblicherweise treten sie bei ASS erstmals in der Pubertät oder sogar erst im Erwachsenenalter auf, gelegentlich zeigen sie sich jedoch bereits früh im Leben. Krampfanfälle zu behandeln ist wichtig, denn das Anfallsgeschehen kann die Gehirnfunktion und die Gehirnentwicklung beeinträchtigen. Falls Ihr Kind also einen Krampfanfall oder Symptome (unten beschrieben) hat, die auf ein Anfallsgeschehen hindeuten, suchen Sie so schnell wie möglich ärztliche Hilfe.


  Krampfanfällen treten in vielen Formen auf: Anfälle, die mit starrem Blick (Absence-Anfälle) einhergehen, Anfälle mit sich wiederholenden Bewegungen (komplex partielle Anfälle) und solche, die mit Zuckungen einhergehen (Grand-Mal-Anfälle). Leichte Symptome können schwer festzustellen sein, weil manche Symptome, wie ins Leere zu starren und auf Rufen nicht zu reagieren, auch typische ASS-Symptome sind. Bei einem Absence-Anfall kann es dazu kommen, dass die oder der Betroffene „sich ausblendet“ oder 10–20 Sekunden lang nicht auf Geräusche und visuelle Reize reagiert, wiederholt blinzelt, die Augen ein wenig nach oben rollt und den Mund bewegt. Die Muskeln können steif werden, sie oder er bewegt sich ruckartig, reibt die Finger aneinander und starrt ins Leere. Falls Sie sich Sorgen machen wegen eines möglichen Anfallgeschehens, klären Sie das mit Ihrem Kinderarzt ab, der Ihr Kind zur Untersuchung an einen Kinderneurologen überweisen kann.


  1.3 Zusammenfassung


  Wie Sie sehen, besteht eine Frühförderung aus vielen verschiedenen Facetten: aus dem eigentlichen Interventionsprogramm (entweder in der Gruppe oder einzeln) und manchmal ergänzt durch eine zusätzliche Therapie mit einem Logopäden bzw. Sprachtherapeuten, einer Ergotherapeutin und/oder einem Arzt. Mit der Zeit lernen Sie die Möglichkeiten kennen, die in Ihrer Kommune zur Verfügung stehen. Sie entscheiden, was Ihrem Empfinden nach am besten für Ihr Kind ist, und äußern Ihre Wünsche, damit Ihr Kind die besten bei Ihnen verfügbaren Behandlungen erhält. Sie werden die verschiedenen Menschen, die mit Ihrem Kind arbeiten, auffordern müssen, miteinander zu reden und Informationen auszutauschen. Das ist notwendig, aber es geschieht nicht von selbst oder es passiert nicht alles auf einmal. Es vollzieht sich Schritt für Schritt, weil die Eltern dafür sorgen.


  Viele Eltern finden regelmäßige „Teamtreffen“ mit allen Fachkräften, die bei der Frühförderung ihrer Kinder mitwirken, hilfreich. Durch solche Treffen bleiben die Teammitglieder leichter auf der gleichen Wellenlänge – sie konzentrieren sich auf vergleichbare Ziele, gehen mit Problemverhalten ähnlich um, lernen voneinander und hören sich gegenseitig zu.


  Sie haben das Recht, jederzeit um ein Teamtreffen zu bitten, um den Förderplan Ihres Kindes noch einmal durchzugehen und seine Fortschritte zu besprechen. Die Zusammenarbeit des Teams lässt sich auch anders fördern, etwa durch folgende Maßnahmen:


  
    	Geben Sie Ihrem Kind ein Notizbuch mit, das es den Tag über bei sich hat, damit die Lehrer, Therapeuten und Familienmitglieder das Verhalten und die Fortschritte des Kindes notieren können.


    	Bitten Sie das Interventionsteam Ihres Kindes, Sie jede Woche über die erzielten Fortschritte zu informieren.


    	Manche „technisch orientierten“ Familien richten sogar ein Blog oder eine Website ein, über die die verschiedenen Teammitglieder wie auch die Eltern mitteilen können, woran sie jeweils arbeiten. Sie beschreiben dort, was gut gewirkt hat (oder nicht), und geben Tipps, die den anderen nützen können. Blog oder Website ist ein Ort, um sich über Probleme auszutauschen, aber auch über „Siege“ – immer dann, wenn Ihr Kind neue Fertigkeiten entwickelt.

  


  In diesem Kapitel finden Sie die grundlegenden Hinweise, damit Sie ein Interventionsprogramm für Ihr Kind in die Wege leiten können. Darüber hinaus haben wir im Anhang Listen mit nützlichen Websites und weiterführender Literatur zu den in diesem Buch behandelten Themen zusammengestellt.


  Bislang haben wir uns auf Ihr Kind konzentriert. Doch wie steht es um Sie? Genau wie Ihr Kind brauchen auch Sie und Ihre Familie besondere Aufmerksamkeit, während Sie die anstehenden Herausforderungen angehen. Indem Sie sich nämlich auch darum kümmern, „brennen“ Sie mit geringerer Wahrscheinlichkeit „aus“ und erfüllen so besser die Bedürfnisse Ihres Kindes mit ASS und Ihrer übrigen Familie. Im nächsten Kapitel finden Sie Strategien, damit Sie und Ihre Familie gesund und ausgeglichen bleiben – trotz des Stresses, den die Erziehung eines autistischen Kindes mit sich bringt.


  2. Für sich selbst und für Ihre Familie sorgen
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  Carmen und Roberto machten sich sofort daran, den besten Interventionsplan für Teresa, ihre Dreijährige mit Autismus, zusammenzustellen; dabei vergingen mehrere Wochen mit hektischen Telefonaten und Terminen wie im Flug. Glücklicherweise arbeitete Carmen in der Nachmittagsschicht von 15 bis 23 Uhr, deshalb war sie morgens zu Hause und konnte telefonieren. Das ganze Augenmerk galt nun Teresa. Roberto arbeitete in der Früh von 6 bis 14 Uhr. Außer an den Wochenenden sahen die Eltern sich wenig. Immer wenn sie Zeit miteinander verbrachten, versuchte Carmen, ihren Mann auf den aktuellen Stand zu bringen: die ganzen Termine, all die neuen Menschen, die Ratschläge, die ihr andere gaben, wie sie mit Teresas Wutanfällen umgehen und wie sie ihr beim Kommunizieren helfen sollten. Es schien, als würden sie jetzt nur noch über Teresa reden, und Roberto spürte eine gewisse Distanz zu diesem Geschehen. Er wünschte sich, alles würde vorübergehen, wie ein schlimmer Traum, und das Leben würde wieder so werden wie damals, mit einer glücklichen Frau, einer engen Partnerschaft und einem Leben, das einfach war und glatt lief. Er machte sich Sorgen, ob er imstande sein würde, für seine Frau, seinen Sohn und seine Tochter zu sorgen angesichts dieser neuen, unbekannten und beängstigenden Zukunft.


  Carmen lebte dieses neue Leben, in jedem Moment, den sie wach war. Es war nur wenig Zeit, um über etwas anderes zu reden, selbst über den fünfjährigen Justino, der gerade in die Schule gekommen war. Binnen Kurzem hatte Carmen Schlafprobleme. Sie lag im Bett und sorgte sich wegen Teresa. Würde das Programm, das sie gefunden hatten, ihr wirklich helfen? Würde die Krankenversicherung die Kosten übernehmen? Würde sie ihre Arbeit aufgeben müssen, um sich ganz Teresa und Justino zu widmen? Ihr wurde ganz schwindlig vor lauter Fragen und Sorgen, Tränen stiegen ihr in die Augen. Sie schaute zu Roberto hinüber und fühlte sich ihm sehr fern. Er war immer ruhiger geworden. Sie lachten nur noch selten und hatten wenig Spaß miteinander. Immer häufiger blieb er länger in der Firma. Sie konnte ihm keine Vorwürfe machen, dass er den anstehenden Herausforderungen aus dem Weg gehen wollte, doch sie brauchte ihn jetzt dringender denn je.


  Und was war mit Justino? Morgens ging er in die erste Klasse; anschließend holte seine Oma ihn ab, denn Teresa hatte bis zum Mittag Therapie – weit entfernt von Justinos Schule. Oma brachte ihn um 13 Uhr nach Hause und blieb bei den Kindern, bis Roberto gegen 15 Uhr nach Hause kam. Carmen hatte das Gefühl, sie sehe Justino kaum noch, außer wenn sie ihn morgens losschickte.


  Sie zog sich die Bettdecke über den Kopf und vergrub ihr Gesicht im Kissen. Sie wünschte sich, sie könnte mit irgendjemandem über das alles reden, aber mit ihrer Familie und ihren Freunden war das schwierig. Sie sagten ihr, sie würde überreagieren, die Ärzte täuschten sich vielleicht und sie verbringe zu viel Zeit mit Teresa. Niemand wusste, was sie durchmachte. Sie brauchte den Rat ihrer Mutter, die Hilfe ihrer Familie und die Liebe ihres Mannes. Sie brauchte alle Energie, die sie aufbringen konnte. Zum ersten Mal musste sie viel mehr Menschen in ihren Familienkreis einbeziehen. Würde sie in der Lage sein, Menschen zu finden, die verstanden, was sie durchmachten – Menschen, die mit Teresa helfen und auch ihnen hin und wieder eine Pause verschaffen könnten?
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  „Ich kann das absolut nachvollziehen. Obwohl ich damals in der Sonderpädagogik arbeitete und Kollegen hatte, verstand niemand, was in mir vorging. Ich fühlte mich absolut hilflos und allein. Es war ein grauenvolles Gefühl.“


  2.1 Sich darauf einstellen, für ein Kind mit ASS zu sorgen


  Die Gefühle, die Carmen und Roberto durchlebten, empfinden viele Eltern, die sich nach und nach in die Situation einfinden, ein autistisches Kind zu haben. Die Forschung hat gezeigt, was uns Familien mit autistischen Kindern seit Jahren berichten: Für ein Kind mit ASS zu sorgen kann sehr anstrengend sein! Doch viele Eltern haben uns auch gesagt, es kann sehr lohnend und erfüllend sein – vielleicht nicht in den allerersten von Hektik und Sorge geprägten Monaten, aber danach, wenn sich alles etwas eingespielt hat, die Kinder erste Fortschritte machen und die Zukunft etwas rosiger aussieht.


  Während der ersten Monate oder sogar Jahre, nachdem Sie erfahren haben, dass Ihr Kind ASS hat, ist die Versuchung vielleicht groß, Ihre eigenen Bedürfnisse und die anderer Familienmitglieder hintanzustellen, während Sie sich nur auf Ihr autistisches Kind konzentrieren. Es ist jedoch überaus wichtig, sich ein wenig Zeit zu nehmen und über die Bedürfnisse Ihrer ganzen Familie nachzudenken, Ihre eigenen inbegriffen. Sich selbst an die unterste Stelle in der Prioritätenliste zu setzen erscheint vielleicht ganz naheliegend. Machen Sie das nicht! Nur dann, wenn Sie für sich selbst sorgen, werden Sie in der Lage sein, für alle anderen zu sorgen. Deshalb ist wichtig, dass Sie häufig Bilanz ziehen, wie es Ihnen geht, und auf jeden Fall Schritte unternehmen, dass Sie gesund sind – körperlich und seelisch.


  Die Aussicht, für sich selbst, Ihren Mann oder Partner und Ihre anderen Kinder zu sorgen, mag überwältigend erscheinen, wenn Sie sich Ihrem Gefühl nach jede Minute des Tages Ihrem Kind mit ASS widmen. Wir wollen nicht behaupten, das sei leicht, aber aus unserer Erfahrung mit zahlreichen Eltern, die vor den gleichen Herausforderungen standen, haben wir einiges gelernt, wie Sie sich darauf einstellen können, ein Kind mit ASS zu haben. So gut wir können, versuchen wir in diesem Kapitel etliche Strategien zu beschreiben, die es Ihnen ein wenig erleichtern können, all das zu schaffen, was Sie jetzt zu bewältigen haben: von der mühsamen Organisation des Alltags zum heiklen Balanceakt, als Familie eng zusammen zu bleiben. Schließlich und endlich werden Sie auch einiges Lohnende und Erfüllende finden, das am Rande dieses neuen Weges liegt, den Sie gerade einschlagen.


  2.2 Für Ihre Familie sorgen


  Der neue Weg, den ASS Ihnen bahnt, wird sich auf alle Familienmitglieder auswirken, doch die Auswirkungen brauchen nicht negativ zu sein. Das gilt besonders für die Zeit nach der Anfangsphase, in der Sie sich auf die neue Situation einstellen müssen. Dann scheint Zeit der Faktor zu sein, der verhindert, dass Beziehungen intakt bleiben und die Familie stark und verbunden bleibt – Zeit, die die Familie miteinander verbringt, und Zeit für Gespräche. Freilich stellt es eine Herausforderung dar, für die anderen Mitglieder Ihrer Familie genauso viel Zeit zu finden, jetzt, wo Sie versuchen, einem Kind mit ASS zu helfen. Zum Glück erfahren wir von Eltern, die das durchgemacht haben, hilfreiche Ideen.


  Ihre Paarbeziehung stärken


  Muss sich die Herausforderung, ein Kind mit ASS aufzuziehen, negativ auf eine Paarbeziehung auswirken (stärker noch, als das bei einem Kind ohne spezielle Bedürfnisse ohnehin der Fall ist)? Nicht unbedingt! Denn: Untersuchungen11 mit Hunderten Familien mit autistischen Kindern vom Kleinkindalter bis ins junge Erwachsenenalter ergaben, dass die Scheidungsrate bei Paaren mit einem Kleinkind mit ASS nicht höher ist als bei Paaren ohne Kind mit Autismus. (Wenn die Kinder in die späte Pubertät und ins Erwachsenenalter kamen, ließen sich Paare mit autistischen Kindern mit einer etwas höheren Wahrscheinlichkeit scheiden, aber es ist unklar, warum das der Fall war.)


  Der zusätzliche Druck, sich um ein Kind mit ASS kümmern zu müssen, führt häufig zu weniger Zeit für Ihre Primärbeziehung (Ihre Ehe oder eine andere langfristige Beziehung) – Zeit, die ohnehin aufgrund der Bedürfnisse kleiner Kinder bereits reduziert war. Vielleicht haben Sie das Gefühl, Sie hätten hier keine Wahlmöglichkeit, die Bedürfnisse Ihres autistischen Kindes müssen vielleicht gerade jetzt an erster Stelle stehen. Doch wenn Sie Ihren Partner, Ihre Partnerin außen vor lassen, verzichten Sie auf ein entscheidendes Mitglied Ihres sozialen Unterstützungsnetzwerks. Und es kommt noch etwas hinzu: Wenn Sie versuchen sollten, diese gewaltige neue Herausforderung außerhalb Ihrer Partnerschaft zu bewältigen, könnte so bei einem der wichtigsten Themen in Ihrer Partnerschaft eine Distanz zwischen Ihnen beiden entstehen. Es folgen nun einige Hinweise, die gerade für dieses frühe Stadium nach der Diagnose Ihres Kindes besonders wichtig sind:


  Reden Sie!


  Reden Sie miteinander. Weil Sie so gefangen sind in den Themen rund um Ihr kleines Kind mit ASS, ist es schwierig, an irgendetwas anderes zu denken oder über irgendetwas anderes zu reden.
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  Roberto hatte das Gefühl, Carmen lebte dieses neue Leben, das ihnen aufgezwungen worden war, und hatte das alte völlig hinter sich gelassen. Er selbst fühlte sich zwischen den zwei Leben gefangen. Das alte war vorüber und ein neues, scheinbar weit weniger befriedigendes, zeigte sich am Horizont – unbekannt, stressig und beängstigend. Während Carmen es bereits lebte, hörte er nur davon – und viel anderes bekam er von seiner Frau nicht zu hören. Carmen konnte an nichts anderes denken. Sie wollte es mit ihrem Mann teilen, aber er wirkte nicht besonders interessiert. Es machte sie wütend, dass er sie allein ließ mit all den Entscheidungen und dem Stress, und sie fühlte sich ihm auf neue Weise fern.


  Wesentlich ist, dass Sie sich in Ihren Gesprächen über andere Lebensbereiche austauschen. Wenn Sie den Tag überwiegend getrennt voneinander verbringen und Sie sehen sich dann, machen Sie es sich zum Prinzip, nach den anderen Dingen zu fragen, die für jeden von Ihnen wichtig sind: „Wie war deine Arbeit heute?“, „Was könnten wir deiner Meinung nach am Wochenende miteinander Schönes unternehmen?“, „Bist du noch erkältet?“, „Hast du heute mit deiner Mutter telefoniert? Was gibt es bei ihr Neues?“ Hören Sie wirklich zu und, wenn Sie miteinander reden, dann versuchen Sie, sich auf Ihren Partner oder Ihre Partnerin in seinem / ihrem Leben einzulassen. Bemühen Sie sich nach Kräften, wenigstens ein paar Minuten jeden Tag miteinander zu verbringen und dass Sie sich dann Zeit füreinander nehmen, bevor Sie das Thema Kind anschneiden.


  [image: Sprechblase]


  „Es ist unerlässlich, sich ein wenig Zeit nur füreinander zu nehmen! Wenn ich darüber nachdenke, haben wir das nie gemacht. Es ging immer nur um die Kinder und ihre Behinderungen und Therapien. Gar nicht mehr um uns, als würden wir nicht zählen. Damals hatte ich das Gefühl, wir zählen nicht – nichts war wichtiger als die Kinder –, doch im Rückblick müssen Sie immer Zeit finden für sich selbst und für Ihre anderen Kinder, Ihren Partner und die übrige Familie. Für die Familiendynamik ist jeder wichtig; und glücklich zu sein ist der Schlüssel.“


  Hören Sie zu


  Wenn Ihr Partner redet, hören Sie ruhig zu. Unterbrechen oder urteilen Sie nicht. Versuchen Sie, die Aussage Ihres Partners umzuformulieren, um sicherzustellen, dass Sie seine oder ihre Sichtweise und Gefühle verstanden haben. Wenn Ihre Partnerin Ihnen beispielsweise von einem aktuellen Problem berichtet, dann verkneifen Sie es sich, sie zu kritisieren und ihr zu sagen, was sie machen soll. Hilfreicher ist vielmehr, die wichtigsten Punkte ihrer Aussage umzuformulieren und Unterstützung anzubieten, etwa mit den Worten: „Das klingt so, als hättest du wirklich einen harten Tag gehabt. Du klingst müde und genervt. Wie kann ich dir helfen?“


  Sehr häufig haben Eltern wegen ihres Kindes mit ASS Meinungsverschiedenheiten. Sie können unterschiedliche Ansichten über die Diagnose haben, darüber, für welches Förderprogramm sie sich entscheiden sollen, sowie über Disziplin und Erwartungen. Der erste Schritt sollte darin bestehen, einen günstigen Zeitpunkt zu suchen, um diese Punkte zu besprechen, damit Sie die Gedanken des anderen wirklich hören. Der zweite Schritt besteht darin, die Sichtweise des anderen wirklich anzuhören und sie ernst zu nehmen, statt zu glauben, der andere wisse oder verstehe es nicht.


  Ein Beispiel: Wenn Ihr Partner einen Vorschlag macht zu einer neuen Behandlung, mit der Sie nicht einverstanden sind, dann versuchen Sie genauer herauszufinden, warum Ihr Partner das für eine gute Idee hält, statt die Idee oder Ihren Partner zu kritisieren. Hören Sie aufmerksam zu, um den Gedankengang des anderen zu erfassen, und suchen Sie nach einem Mittelwert oder einer Annäherung Ihrer beider Ansichten oder nach einer anderen Lösung, die für Sie beide funktioniert. Falls einer von Ihnen oder Sie beide Informationen über Ihr Kind brauchen, um eine Entscheidung treffen zu können, dann schauen Sie, ob Sie nicht einen Termin finden, bei dem Sie sich mit jemandem aus dem Betreuer-/Behandlerteam zusammensetzen und die erforderlichen Informationen erfragen können. Falls es Ihnen schwerfällt, einander zuzuhören oder einen gemeinsamen Nenner zu finden, dann wenden Sie sich doch an eine Psychologin oder einen Sozialarbeiter im Team Ihres Kindes, um sich in Ihren Standpunkten einander anzunähern. Doch bevor Sie Hilfe von außen suchen, versuchen Sie zunächst nach Kräften, einander offen und respektvoll zuzuhören.


  
    Unser Tipp


    Vermeiden Sie unter allen Umständen Schuldzuweisungen. Der Versuch ist nur menschlich, jemanden zu finden, dem Sie die Diagnose Ihres Kindes anlasten können, die Träume, die Ihrem Gefühl nach vielleicht zunichtegemacht wurden, die Trauer, die Sie nach der Diagnose empfinden. Aber es gibt keine Schuld. Niemand hat diese Situation verursacht. Niemand hätte sie irgendwie verhindern können. Sie und Ihre Familie sind die Lösung, nicht das Problem. Selbstvorwürfe sind destruktiv und unproduktiv. Vorwürfe Ihrem Partner gegenüber werden sein Selbstvertrauen untergraben, Ihr Vertrauen ineinander schwächen und zu Gefühlen der Entfremdung führen. Sie brauchen einander jetzt mehr denn je. Ihr Partner kann bei dieser neuen Herausforderung der hilfreichste Mensch überhaupt sein. Sobald Vorwürfe oder Beschuldigungen aufkommen, nehmen Sie die Gefühle wahr und erinnern Sie sich, dass niemand an Autismus schuld ist.

  


  Zeigen Sie Ihrem Partner, dass er Ihnen nicht gleichgültig ist


  Akzeptanz und Empathie für die Gefühle Ihres Partners zu zeigen und Interesse dafür, was in seinem Leben gerade passiert, sind wichtige Möglichkeiten, Ihrem Partner zu signalisieren, dass er Ihnen nicht egal ist. Dr. John Gottman, ein angesehener Ehe-Experte, betont die Wichtigkeit kleiner Alltagsinteraktionen mit dem Partner. Dieser tägliche Austausch bildet die Grundlage für eine starke eheliche Beziehung. Versuchen Sie doch, jeden Tag etwas Aufmerksames, Fürsorgliches und Unterstützendes zu tun oder zu sagen. Wie Dr. Gottmans Untersuchungen zeigen, wirken diese unauffälligen, aber liebevollen Gesten wie Einzahlungen auf Ihr „emotionales Bankkonto“. Während dieses anhaltenden Stresses und wenn es unweigerlich zu Konflikten kommt, kann ein volles emotionales Bankkonto jetzt Ihnen beiden helfen. So haben Sie etwas, auf das Sie sich stützen können. Nehmen Sie sich, was Sie brauchen, und zahlen Sie ein, so viel Sie können.


  
    Unser Tipp


    Falls Sie Unterstützung dafür brauchen, wie Sie positiv kommunizieren und Ihrer Partnerin zeigen können, dass sie Ihnen auch in all dem Stress, den dieser neue Verlauf des Lebensweges mit sich bringt, nicht egal ist, probieren Sie eine einfache Methode, die wir in Teil II am Ende jedes Kapitels anbieten: Schreiben Sie sich selbst Gedächtnisstützen, damit Sie sich leichter daran erinnern, wie wichtig es ist, in diesen schweren Zeiten Ihre Partnerschaft zu pflegen. Schreiben Sie auf, was immer Sie besonders gut daran erinnert, sei es: „Sag nicht: ,Du … immer …‘, oder: „Denk vor dem Auflegen daran, ihr ,Ich liebe dich‘ zu sagen“ oder: „Denk daran, ihn zuerst zu begrüßen, wenn er nach Hause kommt, egal, was sonst los ist.“ Wir nennen diese Gedächtnisstützen „Listen für den Kühlschrank“, aber Sie können sie überall dort anbringen, wo Sie sie regelmäßig sehen: an Ihrem Telefon; in einer Schublade, die Sie jeden Morgen öffnen, wenn Sie sich anziehen; in Ihrem Kleiderschrank in der Nähe Ihrer Kleidung oder überall sonst, wo es für Sie funktioniert.

  


  Bewahren Sie sich Ihren Sinn für Humor


  Seit Langem wissen Eheexperten, welche Vorteile es mit sich bringt, sich einen gesunden Sinn für Humor zu bewahren. Lachen reduziert Stress, fühlt sich gut an und fördert ein Gefühl der Innigkeit. Besonders während eines Streits kann Humor (solange er das Gegenüber nicht angreift oder schlechtmacht) Spannung abbauen und die Situation erleichtern. So absurd es klingen mag, selbst miteinander lustige Filme anzuschauen trägt zum Stressabbau bei und bringt Menschen zusammen. Suchen Sie nach Möglichkeiten, zu lachen. Denken Sie etwa an einen „Freitag-Comedy-Abend mit der Familie“, an dem Sie abwechselnd Filme aussuchen, die Sie dann miteinander anschauen.
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  „Wenn ich mit anderen Eltern zusammen bin, die das Gleiche durchmachen, fällt es mir leicht, Situationen mit Humor zu nehmen, die andere an Autismus ängstigen oder die sie seltsam finden. Sich mit anderen Eltern zu vernetzen und sich über die Irrungen und Wirrungen auszutauschen bietet nicht nur Trost, sondern sorgt auch für den dringend benötigten Humor. Diese Leute sind empathisch und werten nicht. Wenn ich zum Beispiel darüber reden möchte, wie meine Tochter den Hund mit Kacke vollgeschmiert hat, dann glaube ich, versteht das eine Mutter eines autistischen Kindes viel besser als eine Mutter eines nicht autistischen Kindes.“


  Nehmen Sie sich Zeit für Ihre Partnerschaft


  Sich Zeit für die Partnerschaft zu nehmen ist leichter gesagt als getan? Auf jeden Fall – aber nicht unmöglich. Versuchen Sie, regelmäßig etwas Zeit abzuzwacken, die Sie speziell dafür vorsehen, dass Sie 1) mit Ihrer Partnerin zusammen sind, 2) durch die Kinder nicht abgelenkt werden und die 3) für Sie beide angenehm ist. Wenn Sie sich nur einige Minuten jeden Tag dafür nehmen, sich dem anderen zuzuwenden, wirkt das nach einem anstrengenden Tag wirklich verbindend. Es macht Sie offen dafür, fürsorglich, nicht wertend und ehrlich zuzuhören, wenn der andere von seinen Freuden und Sorgen berichtet. Wenn Freunde oder Familienmitglieder fragen, wie sie helfen können, bitten Sie sie, vorbeizukommen und Ihnen etwas „Paarzeit“ zu ermöglichen, oder fragen Sie sie, ob Sie die Kinder eine Weile zu ihnen bringen können. Sich Zeit für Ihre Partnerschaft zu nehmen, bedeutet, dass Sie Hilfe für die Kinder finden, der Sie auch vertrauen. Falls niemand da ist, der helfen kann, fragen Sie in Ihrem Betreuerteam um Rat. Mancherorts gibt es Entlastungspflege für Kinder mit ASS und es gibt zahlreiche Stellen, an die Sie sich wenden können. Die beschreiben wir als Nächstes.


  Nehmen Sie Entlastungspflege in Anspruch


  Unter Entlastungspflege versteht man verschiedene Formen der Kurzzeitpflege für einen Menschen mit einer Entwicklungsstörung (oder einer anderen chronischen Erkrankung), damit die Familienmitglieder eine Auszeit von den täglichen Betreuungsaufgaben bekommen. Entlastungspflege kann sehr hilfreich sein, um Stress zu lindern, und sie ermöglicht Ihnen als Pflegenden eine Pause und Zeit, die sie allein, mit Ihrem Partner oder mit anderen Familienmitgliedern verbringen können. Es ist eine Zeit, Ihre Batterien wieder aufzuladen, sich zu entspannen und sich um sich selbst und die übrige Familie zu kümmern. In den USA finden Eltern Anbieter von Entlastungspflege über das National Respite Network and Resource Center (siehe http://www.archrespite.org).
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