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,2Damals konnten wir das nicht deuten*

Ein autistisches Kind
bedeutet fiir die
Familie eine grof3e
Herausforderung, die
besondere Strategien
im Alltag erfordert

VON STEFAN GRONEFELD

Soltau. Die drei Kinder sitzen
am Tisch, das Papier vor sich,
die Stifte in der Hand. ,Ich male
ein Haus", sagt die Tochter. ,Ich
male einen Baum®, sagt ihr Bru-
der. ,Und was malst du fragt
die Mutter ihren Jiingsten, der
mit einem blauen Buntstift
kritzelt. ,Ich male blau“, ant-
wortet der.

Slch habe das damals gar
nicht richtig verstanden und ein-
ordnen kénnen®, sagt Doris
Isernhagen heute. Ihr jiingster
Sohn war in diesen Dingen im-
mer etwas anders als seine bei-
den Geschwister. ,Daniel spielte
immer am liebsten alleine, er-
zahlt die Mutter. ,Er hatte zum
Beispiel ein Faible dafiir, dass
seine Autos schon aufgereiht
standen. Ich habe dahinter keine
Systematik erkannt und wollte
ein bisschen mitspielen. Also
habe ich ein Auto genommen.*
Mit {iberraschenden Folgen: ,Da-
niel war véllig aufler sich*, erin-
nert sich Doris Isernhagen. Heu-
te weif3 sie, warum: ,Wenn eine
Ordnung  durchbrochen wird,
dann ist das fiir ihn ein ganz hef-
tiges Problem. Damals konnten
wir das nicht so deuten
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Erst mit 14 Jahren wird Da-
niel die Diagnose Asperger-Syn-
drom erhalten. ,Das war schon
sehr spit. Da lag bereits eine ne-
gative Schulkarriere mit vielen
Missverstidndnissen hinter ihm®
sagt Vater Jiirgen Isernhagen.
Natiirlich fillt den Eltern auf,
dass sich ihr Jiingster anders als
seine dlteren Geschwister entwi-
ckelt. Nur die Ursache bleibt fiir
sie ein Ratsel. ,Es gab verschie-
dene Einzeldiagnosen, zum Bei-

AUTISMUS-SPEKTRUM-STORUNG
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Anders als die Geschwister: Auch innerhalb der Familie kann es mitunter ziemlich lange dauern, bis sich die besonderen Verhaltens-
muster eines Kindes mit Autismus erkldren lassen.

spiel eine soziale Phobie®, sagt der
Vater. Aber dass man diese einzel-
nen Diagnosen auf dem gemein-
samen Nenner Autismus bringen
konne, darauf seien lange Zeit
auch erfahrene Psychologen nicht
gekommen. Erst als die Eltern
Gerd Steinacker von der Lebens-
hilfe Walsrode um Hilfe bitten,
kommen sie gemeinsam auf die
richtige Fihrte. ,Daniel war da-
mals ja bei uns im Kindergarten®,
sagt Steinacker. ,Ich habe mir
noch mal die alten Unterlagen
angeguckt und wenn man weif3,
die Symptome zusammenzubrin-
gen, dann war das ziemlich nahe-
liegend.“ Fiir den Experten. Die
Allgemeinheit weif3 damals, im
Jahr 2008, nur sehr wenig iiber
das Thema Autismus. Die einzi-
gen Tests, die es damals gibt,

Ab welchem Alter welche Anzeichen?

Im Alter von 12-18 Monaten:
» Mangelnder oder fehlender
Blickkontakt

» Fehlendes oder verringertes
Verfolgen der Blickrichtung
einer anderen Person

> Seltenes oder fehlendes
Zeigen mit dem Finger, um eine
Person auf etwas aufmerksam
zu machen

> Abgeschwichte oder
fehlende Reaktion auf das Ge-
rufen-werden mit dem eigenen
Namen

» Riickschritt oder Verlust
bereits erworbener Fahigkeiten
in der Sprache oder sozialen
Interaktion

Im Alter von 18-24 Monaten:
» Fehlendes oder verringertes
Verfolgen der Blickrichtung
einer anderen Person

> Geringes oder fehlendes
»Als-ob“-Spiel

» Mangelnder oder fehlender
Blickkontakt

» Fehlendes Bringen, um
Gegenstande zu zeigen

P Seltenes oder fehlendes
Zeigen mit dem Finger, um eine
Person auf etwas aufmerksam
zu machen

» Abgeschwidchte oder fehlen-
de Reaktion auf das Gerufen-
werden mit dem eigenen Namen
» Fehlende mimische Reaktion
oder fehlender Blickkontakt auf
SchmerzduBerungen anderer
Menschen

» Riickschritt oder Verlust
bereits erworbener Fahigkeiten
in der Sprache oder sozialen
Interaktion

Fiir das Alter ab 24 Monaten:
> Geringes oder fehlendes
»Als-ob“Spiel

» Mangelnder oder fehlender
Blickkontakt

» Fehlendes Bringen, um
Gegenstande zu zeigen

> Keine Zeigegeste, um Interes-
se zu zeigen

> Riickschritt oder Verlust
bereits erworbener Fihigkeiten
in der Sprache oder sozialen
Interaktion

kommen aus den USA und sind
englischsprachig abgefasst.

Die Diagnose ist fiir die Fami-
lie insofern ein Befreiungsschlag,
als dass sie sich nun endlich auf
Besonderheiten ihres jiingsten
Mitglieds einstellen kann. ,Au-
tistische Kinder brauchen sehr
viel Verstindnis und Eindeutig-
keit in den Anweisungen®, sagt
Doris Isernhagen.

Das bose Wort der
yKiihlschrankmutter

Etwas mehr Verstindnis diirfen
auch die Eltern erwarten, zumin-
dest von den aufgekldrteren Mit-
gliedern der Gesellschaft. Andere
stempeln autistische Kinder als
schlecht erzogen ab oder pflegen
gar das bose Wort der ,Kiihl-
schrankmutter®, die ihrem Kind

ASPERGER-SYNDROM
Frithe Anzeichen

Das Asperger-Syndrom wird
meist erst deutlich nach dem
Kleinkindalter diagnostiziert.
Es gibt nur wenige Erkennt-
nisse (ber friihe Anzeichen.
Dennoch gibt es auffallige
Besonderheiten:

» Kein, wenig oder inadaqua-
ter Kontakt

» Stereotype Verhaltens-
weisen

» Verdnderungsangste

» Sensorische Auffalligkeiten
» Auffdllige Reaktion auf An-
naherung anderer Kinder

» Eingeschranktes Fantasie-
spiel

» Macht kaum Angebote,
etwas zu teilen (Nahrung,
Spielzeug etc.)

» Benutzt selten die Zeigege-
ste mit begleitetem Blick-
kontakt

» Spricht meist, um Infor-
mationen zu geben, jedoch
selten, um freundlich oder
gesellig zu sein

» Zwanghafte ritualisierte
Verhaltensweisen

angeblich zu wenig Zuwendung
gegeben und damit dessen son-
derliches Verhalten ausgelost
hat. ,Man muss sich das mal vor-
stellen, was das fiir Miitter be-
deutet, sagt Steinacker. ,Es ist
eine Katastrophe in einer Situa-
tion, in der man eh schon ver-
zweifelt ist* Jiirgen Isernhagen
iibernimmt 2011 den Vorsitz im
Verein ,einzigartig - eigenartig®,
der sich fiir die Férderung und
Integration von Kindern mit Au-
tismus engagiert, aber auch im-
mer mehr zu einer Selbsthilfe-
gruppe fiir deren Eltern wird.
Die Familie Isernhagen weif3,
dass sie Daniels Alltagskompe-
tenzen stetig trainieren muss, um
sie intakt zu halten. ,Was wir an-
hand von Gestik und Mimik ler-
nen, musste unser Sohn auswen-
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dig lernen, zum Beispiel mithilfe
von Emojis: Was bedeutet wel-
cher Gesichtsausdruck? Smalltalk
musste er lernen, das kannte er
iiberhaupt nicht und darin sah er
auch gar keinen Sinn.

Die Familie entwickelt stabile
Ordnungen und feste Ablaufe fiir
den Alltag sowie eigene Techni-
ken im Umgang mit Doppeldeu-
tigkeiten und Ironie, die bei Da-
niel fiir Irritationen sorgen. ,Er
hat jahrelang immer sturmge-
klingelt, wenn er von der Schule
kam und mir alles berichtet, was
am Vormittag aufgelaufen war,
und ich musste ihm dann alles
erkldren®, sagt Doris Isernhagen.
Die Geschwister pflegen einen
ganz normalen geschwisterlichen
Umgang miteinander, mit der
Ausnahme, dass die Alteren dem
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AUTISMUS IN DER FAMILIE
Entlastung und Pflege

» Familienentlastung und
Pflege: Bei entsprechendem
Aufwand an Betreuung und
aktivierender Pflege besteht
fiir Eltern autistischer Kinder
ein Anspruch auf Pflegegeld.
Antrége hierzu werden an die
Krankenkasse gerichtet.

» Nach Paragraph 45a SGB XI
kénnen Menschen mit erhebli-
chem Bedarf an Unterstiitzung
im Alltag zusatzlich finanzielle
Mittel, zum Beispiel fur Be-
treuungsangebote in Anspruch
nehmen. Fiir diese Leistung
muss mindestens Pflegegrad 1
vorliegen. Auch hier erfolgt der
Antrag bei der Krankenkasse.

» Familienhelfer vermittelt
zum Beispiel der Familienentlas-
tende Dienst der Lebenshilfe.

> Ferienfreizeiten mit der
Méglichkeit der Eins-zu-
eins-Betreuung kénnen auch
tiber die Verhinderungspflege
ermdglicht werden. Anbieter
solcher Freizeiten sind unter
anderem zu finden unter:
www.yilla-kunterbunt-ferien.de
www.flam-ev.de
www.gis-service.de

» Weitere Informationen
zum Thema Pflege und Pflege-
versicherung unter
www.autismus.de
www.familienratgeber.de

Jiingeren regelmifig die Witze
erkliren miissen, die er aus der
Schule mitbringt. ,Woriiber habe
ich da eigentlich gelacht?< fragt
er dann.

Das stetige Vorbeugen oder
Aufklaren von Missverstindnis-
sen, bevor es zu iiberbordenden
Stress kommen kann, erméglicht
ein halbwegs normales Familien-
leben. Aber es bedeutet fiir die
Eltern, vor allem fiir die Mutter,
auch eine Einschrinkung in der
eigenen Berufsbiografie. Aber die
Familie erméglichst Daniel so
nach grof3en Startproblemen eine
erfolgreiche Schulkarriere und
auch den Start ins Berufsleben.

Im ndchsten Teil: Was Schule
und Beruf fiir Menschen mit Au-
tismus bedeuten.

LVisuelle Struktur hilft sehr gut*

Wird Autismus oft zu spit er-
kannt?

Gerd Steinacker: Frither war das
tatsachlich die Regel, aber auch
heute noch ist die Diagnose oft
sehr verspitet. Viele Menschen
erfahren erst als Erwachsene,
dass sie ein autistisches Problem
haben. Und es gibt auch immer
noch viele Menschen, die ohne
Autismus-Diagnose leben, sich
aber irgendwie mit ihrer Umwelt
arrangieren kénnen oder ihre
Nische gefunden haben.

Autismus ist weder heil- noch
therapierbar. Wieso ist eine frii-
he Diagnose trotzdem wichtig?
Aus zweierlei Griinden: Wenn
die Umwelt die Diagnose frith
erfahrt, kann man das Verhalten
des Menschen mit Autismus
ganz anders deuten, Und das ist
total entscheidend, weil sich das
Umfeld ansonsten oftmals durch
deren ungewéhnliches Verhal-

ten provoziert fiihlt, weil es kei-
ne Erklirungsmuster dafiir hat.
Auf der anderen Seite kann man
dem Kind bei einer frithen
Diagnose durch visuelle und
raumliche Struktur sehr gut hel-
fen. Zeitliche Strukturen mit
Ablaufplanen klarmachen, einen
Raum nicht iiberladen, das Kind
nicht iiberreizen. Man kann als
Familie eindeutige Worte fiir be-
stimmte Tatigkeiten festlegen
und so vielen Problemen vor-
beugen.

Wie lduft eine Diagnose ab? Au-
tismus ist ja nicht messbar.

Es gibt Beobachtungsbogen fiir
Lehrer und Erzieher und natiir-
lich fiir die Eltern. Mittlerweile
gibt es standardisierte Testver-
fahren wie den ADOS-Test, um
zu einer zuverldssigen Diagnose
zu kommen, Wenn man in eine
Diagnostik geht, ist es immer
eine Momentaufnahme. Es kann

ein guter oder ein schlechter Tag
sein. Aber es geht ja im Prinzip
um eine Langzeitbeobachtung.
Aus alldem flief3t eine Diagnostik
zusammen.

Gibt es Erkenntnisse dariiber,
wie weit verbreitet Autismus ist?
Als ich studiert habe, hief} es
noch drei auf Tausend, also 0,3
Prozent, was sicherlich zu niedrig
angesetzt war. Heute spricht man
von einer Quote 1zu 88, also etwa
1,1 Prozent. Das finde ich ein biss-
chen hoch, aber wiederum nicht
ganz so abwegig, wenn man allein
schaut, wie viel Schulbegleitung
wir hier im Heidekreis bengtigen.
Ich glaube, der Anstieg liegt da-
ran, dass frither zu wenig diag-
nostiziert worden ist. Manche
werten das Phanomen jetzt ab
und sagen: Es ist eine Modedia-
gnose, wie bei ADHS. Das ist na-
tiirlich gefahrlich.
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