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Editorial

In unserer aktuellen Ausgabe des P+E widmen wir uns
erstmals einem spezifischen Stérungsbild.

Kurz vor Mitte des 20. Jahrhunderts wurden der friih-
kindliche Autismus und das Asperger-Syndrom erstmals
und unabhangig voneinander beschrieben; in den 80er
Jahren hat sich das Konzept des Autismus-Spektrums
durchgesetzt. Seit der Jahrtausendwende ist die ASS
definitiv auf das fachliche und gesellschaftliche Parkett
vorgedrungen. Viel ist geforscht und erkannt worden
und dennoch ist es auch heute noch oft ein langer und
anspruchsvoller Weg fiir die Betroffenen und ihre Fami-
lien zu einer Diagnose, wie auch hilfreichen Therapien
und Umgangsformen.

Schnell konnten wir uns im Redaktionsteam auf das
Thema einigen. Alle Formen der ASS sind tiefgreifende,
komplexe und lebenslange Entwicklungsstdrungen und
somit ist die Aktualitat der ASS fiir uns Kinder- und Ju-
gendpsychologlnnen, aber auch fiir Kolleglnnen anderer
Bereiche wie z.B. der Berufsheratung, Berufsintegration
oder auch der Paartherapie hoch. Es gibt mittlerweile
unter uns viele Spezialistinnen und Spezialisten fir die
unterschiedlichen Bediirfnisse der Kinder, entsprechend
ihren individuellen Besonderheiten.

Wir freuen uns, dass wir eine sehr breite Palette von
Fachpersonen fir die Beitrdge im aktuellen Heft gewin-
nen konnten. Somit gibt das P+E einen Einblick in die
besonderen Anspriiche, Bediirfnisse und Herausforde-
rungen in den verschiedenen Lebensphasen von direkt
und indirekt durch ASS betroffenen Menschen. Klar
kommt aber auch zum Ausdruck, dass wir in der Bezie-
hung und der Auseinandersetzung mit ASS- Kindern und
Jugendlichen mit ihren besonderen Wahrnehmungen
und sozialen «Spezialitaten» sehr viel profitieren kén-
nen. Wir gewinnen an Offenheit und Bewusstheit, wenn
wir unsere gewohnten und automatisierten sozialen
Standards und unsere Ausdruckweisen hinterfragen.

Mit dem Interview mit Ronnie Gundelfinger, einem der

engagiertesten Schweizer ASS- Spezialisten im Kin-
der- und Jugendpsychiatrischen Bereich, diirfen wir den
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Auftakt in unser Schwerpunktthema machen. Dr. Gun-
delfinger I&sst uns teilhaben an seiner langjahrigen kli-
nischen Erfahrung, der Entwicklungsgeschichte dieses
Arbeitsgebietes, und er gibt auch einen Ausblick, wo
er kiinftig systemisch wichtige Unterstiitzungsschwer-
punkte fiir Betroffene sieht.

Es folgen die personlichen Beitrdge von zwei Psycho-
loginnen, die als Mutter, resp. Grossmutter (ber ihre
Erfahrungen berichten. Elisabeth Deppeler-Schlegel
schreibt in einem zweiten Artikel zusatzlich aus der
Perspektive der Beraterin aus der Praxis.

Drei Spezialistinnen stellen ihre differenzierten The-
rapie- und Trainingskonzepte vor: Bettina Jenny mit
«Kompass» (fir Jugendliche), Elwira Wolgensingen mit
«RDI» (fir Eltern) und Manuel Beusch mit « TEACCH» (fir
Eltern und P&dagoginnen).

Aus dem Blickwinkel der Schulpsychologie berichtet
Kompass Co-Autor Philippe Gétschel tiber schulrele-
vante Aspekte im Zusammenhang mit ASS. Edith Vogt
berdt in Ziirich Bildungsinstitutionen und gibt im In-
terview Einblicke in die Ubersetzungsarbeit zwischen
ASS-Betroffenen und ihrem schulischen und beruflichen
Umfeld.

Loriane Carron berichtet aus ihrem Arbeitsalltag der
Association Eliézer im Wallis, wo sie Pionierarbeit
geleistet hat und heute sowohl Supervisionen fir
Fachpersonen wie auch Interventionen im hauslichen
Umfeld anbietet.

Bettina Tillmann gibt einen Einblick in die intensive
Arbeit des padagogisch-therapeutischen Zentrums der



Nordwestschweiz (GSR Autismuszentrum) mit Vorschul-
Kindern und ihren Familien.

Aus der Praxis der Beratungsstelle Autismus und gei-

mit einer ASS, der begann, seine Gefiihle und sein Erle-
ben in Bildern darzustellen. In der Psychotherapie wurde
deutlich, wie es ihm in den Bildern viel einfacher als auf
verbaler Ebene gelang, auf den Punkt zu bringen, wie er

stige Behinderung (Nathalie Stiftung) sowie von den  sich in sozialen Situationen fiihlt..
Entwicklungen im Kanton Bern schreibt Carole Niever-
gelt. Ich wiinsche Ihnen eine abwechslungsreiche und span-
nende Lektire!

Ergdnzend haben wir wie immer Beitrdge zu unseren
weiteren Rubriken und Abstracts aus der Praxisfor-
schung und - natiirlich - die Cartoons von Mattiello.

Das Coverbild stammt von einem 16-jahrigen Jungen

Sabina Varga Hell

Adieu Marie-Claire; Alles Gute Angela!

Mit der Jubildaumsausgabe «Visionen — 50 Jahre SKJP» verabschiedete sich Marie-Claire Frischknecht von der
Redaktion des P&E. Marie-Claire ist seit der Ausgabe 2/06 im Redaktionsteam und hat das P&E massgeblich
gepragt und mitgestaltet. Als Redaktionsleiterin hat sie das Konzept der Schwerpunktausgaben eingefihrt
und umgesetzt. Sie hat damit einen Stil begriindet, welcher das P&E zur jetzigen Qualitat gefthrt hat. Und sie
hat dem Redaktionsteam viele kreative, inspirierende und motivierende Sitzungen erméglicht. Dass sie und
lhre Familie zudem jeweils den ganzen Versand organisiert haben, war ein Teil dieses enormen Engagements.

Angela Reichenbach hat in den Nummern 2/18 und 1/19 engagiert und tatkraftig mitgewirkt. Mit ihrer Fach-
lichkeit und Strukturiertheit hat sie viel Klarheit in die Diskussionen des Redaktionsteams gebracht. Angela
ist seit 2019 Prasidentin der Anerkennungskommission. Hiermit hat sie eine zentrale und verantwortungsvolle
Funktion im Bereich der Weiterbildung SKJP tibernommen. Aus Prioritdts- und aus Kapazitatsgriinden musste
sie sich vom Redaktionsteam verabschieden.

Die Redaktion und der Vorstand der SKJP danken herzlich und wiinschen alles Gute fir die Zukunft.

Das Redaktionsteam erhélt Verstarkung.

Pascale Singer, arbeitet als Berufs-, Studien- und Laufbahnberaterin im Laufbahnzentrum der Stadt Ztirich und
ist als selbstandige Psychotherapeutin in der Lernpraxis AG in Ziirich tatig.

Jennifer Steinbach, hat eine Praxis fir Kinder/Jugend-Psychologie und Rechtspsychologie in Solothurn und
ist Vorstandsmitglied der SKJP.

Nicolas Zufferey, ist Psychologe und Psychotherapeut und arbeitet am Zentrum fiir Entwicklung und Therapie
des Kindes und Jugendlichen (ZET) in Siders (Kantonale Dienststelle fiir die Jugend, Kanton Wallis).

Herzlich willkommen!

Philipp Ramming & Dominik Wicki




Editorial

Dans ce numéro de P+E, nous nous consacrons pour la
premiere fois a un trouble spécifique.

L'autisme infantile et le syndrome d'Asperger ont été
décrits pour la premiere fois et indépendamment I'un de
I'autre peu avant le milieu du XXe siecle, tandis que le
concept du spectre de I'autisme s'est imposé dans les
années 1980. Depuis le début du XXle siecle, le TSA
a définitivement fait son entrée sur les scénes scien-
tifique et sociale. Aujourd'hui, malgré les nombreuses
recherches et découvertes effectuées, le chemin pour
parvenir a un diagnostic, ainsi qu'a des thérapies et
approches efficaces, reste long et semé d’embiiches
pour les personnes concernées et leurs familles.

Au sein de I'équipe de rédaction, le choix de ce sujet a
vite fait I'unanimité. Toutes les formes de TSA sont des
troubles du développement profonds et complexes qui
durent toute la vie. Elles sont donc d'une grande actualité
non seulement pour nous, psychologues de I'enfance
et de I'adolescence, mais aussi pour nos collegues
d'autres domaines, comme I'orientation professionnelle,
I'insertion professionnelle ou la thérapie de couple. Nous
comptons désormais dans nos rangs de nombreux spéci-
alistes qui répondent aux différents besoins des enfants,
en fonction de leurs particularités individuelles.

Nous sommes tres heureux d'avoir pu obtenir le con-
cours d'un large éventail d'experts pour ce numéro.
P+E donne ainsi un apercu des exigences, des besoins
et des défis propres aux différentes phases de la vie
des personnes directement ou indirectement touchées
par le TSA. Néanmoins, il apparait aussi clairement
que nous avons beaucoup a gagner de la relation et de
la confrontation avec des enfants et des adolescents
atteints de TSA, ainsi qu'avec leurs perceptions et leurs
«particularités» sociales. Lorsque nous questionnons
nos normes sociales et nos modes d'expression habi-
tuels et automatiques, nous renforgons notre ouverture
d'esprit et notre prise de conscience.

L'entretien avec Ronnie Gundelfinger, I'un des spéciali-
stes suisses du TSA les plus engagés dans le domaine
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de la psychiatrie de I'enfance et de I'adolescence,
donne le coup d’envoi de notre theme principal. Il nous
fait part de sa longue expérience clinique, retrace
I'histoire de ce domaine de travail et nous indique ou il
voit, a I'avenir, de grands axes de soutien systémiques
pour les personnes concernées.

Suivent les articles personnels de deux psycholo-
gues qui parlent de leurs expériences de mere et de
grand-mere. Dans une seconde contribution, Elisabeth
Deppeler-Schlegel écrit en outre du point de vue de la
conseillere en cabinet.

Trois spécialistes présentent leurs concepts différen-
ciés de thérapie et de formation: Bettina Jenny avec
KOMPASS (pour les jeunes), Elwira Wolgensinger
avec RDI® (pour les parents) et Manuel Beusch avec
TEACCH® (pour les parents et les pédagogues).

Sous I'angle de la psychologie scolaire, Philippe
Goetschel, coauteur de KOMPASS, évoque les aspects
scolaires en lien avec le TSA. Dans un entretien, Edith
Vogt, qui conseille des instituts de formation a Zurich,
fournit un apercu du travail de traduction entre les per-
sonnes concernées par le TSA et leur entourage scolaire
et professionnel.

Loriane Carron décrit son quotidien au sein de
I"association Eliézer, dans le Valais, ou elle a réalisé un
travail précurseur, et propose aujourd'hui aussi bien des
supervisions pour spécialistes que des interventions
dans le cadre domestique.

Bettina Tillmann apporte un éclairage sur le travail in-
tensif du Centre de pédagogie thérapeutique de Suisse



du Nord-Ouest (GSR Autismuszentrum) avec des en-
fants d'age préscolaire et leurs familles.

Carole Nievergelt raconte la pratique de la Nathalie
Stiftung (centre de consultation sur I'autisme et Ie han-
dicap mental) et les évolutions dans le canton de Berne.
Enfin, ce numéro inclut nos rubriques habituelles, des
résumés de la recherche pratique et, bien sir, les des-

La photo de couverture est celle d'un garcon de 16
ans atteint d'un TSA qui s'est mis & représenter ses
sentiments et son vécu en images. La psychothérapie
a révélé que ce mode d'expression lui convenait bien
mieux que la communication verbale pour exprimer son
ressenti dans des situations sociales.

Je vous souhaite une excellente lecture!

sins de Mattiello.

Sabina Varga Hell

Au revoir, Marie-Claire; tous nos veeux, Angela!

Marie-Claire Frischknecht a quitté la rédaction de P&F aprés la publication du numéro du jubilé «Visions —
L'ASPEA a 50 ans». Membre de I'équipe de rédaction depuis le numéro 2/08, elle a largement contribué au
développement de P&E. Ainsi, en tant que directrice de rédaction, elle a introduit et mis en ceuvre le concept
des numéros axés sur un theme spécifique. Elle a ainsi créé un style qui fait aujourd'hui la qualité de P&E. Et
elle a permis a I'équipe de rédaction de vivre de nombreuses réunions créatives, stimulantes et motivantes.
Le fait que sa famille et elle se chargeaient chaque fois de toute |'expédition est une autre preuve de son
immense engagement.

Angela Reichenbach a participé avec dynamisme et efficacité aux numéros 2/18 et 1/19. Grace a son profes-
sionnalisme et a son sens de |'organisation, elle a apporté beaucoup de clarté aux discussions de |'équipe
de rédaction. Angela est présidente de la commission de reconnaissance depuis 2019. Elle assume ainsi une
responsabilité centrale dans le domaine de la formation postgrade au sein de I'ASPEA. Pour des raisons de
priorité et de disponibilité, elle a ddi quitter I'équipe de rédaction.

La rédaction et le Comité directeur de I'ASPEA |a remercient chaleureusement et lui adressent leurs meilleurs
veeux pour |'avenir.

Du renfort pour I'équipe de rédaction

Pascale Singer est conseillére en orientation professionnelle, universitaire et de carriere au Centre de carriere
de la ville de Zurich et psychothérapeute indépendante au sein de Lernpraxis AG a Zurich.

Membre du Comité directeur de I"’ASPEA, Jennifer Steinbach a un cabinet de psychologie de I'enfance/
adolescence et de psychologie légale a Soleure.

Nicolas Zufferey, psychologue-psychothérapeute, travaille au Centre pour le Développement et la Thérapie de
I'Enfant et de I'Adolescent (CDTEA) de Sierre (Service Cantonal de la Jeunesse, Etat du Valais).

Bienvenue!

Philipp Ramming et Dominik Wicki




Aus dem SKJP Vorstand /
Jahresbericht 19/20

Die SKJP wurde 1969, also vor 50 Jahren gegriindet.
Wir haben dies mit einem Symposium, einem Fest und
einer speziellen Ausgabe des P&E gefeiert. Es gelang
uns, dies lebendig und bewegt zu gestalten, am Tag
mit Vortréagen zu Body and Soul, am Abend mit Essen
und Tanz. Die Gruppe 60+ organisierte im Wallis eine
Weindegustation mit Sagenerzahlerinnen und eine
Wanderung. Eine fidele und bewegte Gruppe fand sich
da zusammen.

Wir haben zusammen mit der FSP die Qualitatsstan-
dards fiir den Fachtitel ,Kinder- und Jugendpsychologie’
definiert und in der Folge das SKJP-Curriculum in eine
strukturierte, klar definierte Weiterbildungs-Form ge-
bracht. Zum jetzigen Zeitpunkt steht noch die definitive
Anerkennung durch den Vorstand der FSP aus. Ab 2021
werden wir das SKJP-Curriculum im Rahmen der SKJP-
Akademie in seiner neuen Form anbieten kdnnen. Durch
eine von der SKJP organisierte Arbeitsgruppe wurden
Leitlinien fiir den rechtspsychologischen Gutachtensbe-
reich erarbeitet. Diese Leitlinien wurden breit evaluiert,
hatten ein sehr gutes Echo und werden breit unterstitzt.
Die Vorarbeiten fiir den Schulpsychologiekongress 2021
laufen auf Hochtouren.

Wir haben viel erreicht, haben Projekte erfolgreich um-
gesetzt (Kongresse und Weiterbildungen), haben die QS
flir den Fachtitel erneuert, den rechtspsychologischen
Bereich ausgebaut und his jetzt zahlt es sich aus. Und
wir werden — als grésster Fachverband innerhalb der
FSP - verbandspolitisch ernst genommen.

... und wir sind mitten in einem Umbau:

Unsere Anerkennungsstrukturen andern sich, das Cur-
riculum &ndert sich, wir versuchen besser vernetzt zu
sein (IFK), sammeln Erfahrungen im rechtspsycholo-
gischen Bereich, das Thema Mental Health wartet auf
uns, und das Welschland bleibt immer noch etwas Terra
incognita.
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... und unsere Stérke ist und bleibt unsere Schwéche:
Das Engagement im Vorstand und in den Kommissionen
ist gross und freiwillig und wir arbeiten alle mehr als
wir bezahlt sind. Das gibt viel Kraft und Befriedigung
hat aber auch seine Grenzen.

2021 wird nicht nur das erneuerte SKJP-Curriculum
starten, es wird auch ein Prasidiumswechsel stattfin-
den. Der Vorstand hat darum beschlossen, mit einer Ver-
bandsanalyse die Mdglichkeiten (und Grenzen) und die
potentiellen Entwicklungslinien der SKJP auszuloten.

Ich hoffe, dass wir (iber die Ergebnisse der Verbands-
analyse Werkzeuge bekommen, um den Schwung, den
die SKJP hat und das dazu notwendige Engagement in
einem guten Verhéltnis und Gleichgewicht zu halten.

Wie jedes Jahr an dieser Stelle danke ich ganz herzlich

allen, die in der SKJP aktiv sind. Und ich danke unseren
Mitgliedern fir ihre Solidaritét und fiir ihr Mitmachen.

Philipp Ramming



Nouvelles du comite de
I’ASPEA / Rapport an-
nuel 19/20

['ASPEA a été fondée en 1969, soit il y a 50 ans. Nous
avons célébré cet anniversaire avec un symposium, des
festivités et une édition spéciale du magazine P&E.
Le tout s'est déroulé dans une atmosphere animée et
conviviale. La journée a été jalonnée de conférences sur
le theme «Body and Soul» et s'est cloturée par un repas
et une soirée dansante. Dans le Valais, le groupe 60+
a organisé une dégustation de vin autour de plusieurs
conteuses, ainsi qu'une randonnée. La manifestation a
réuni un groupe joyeux et chaleureux.

En collaboration avec la FSP. nous avons par ailleurs
défini les standards de qualité pour la psychologie de
I'enfance et de I'adolescence. Dans la foulée, nous
avons donné au Curriculum ASPEA la forme d'une
formation postgrade clairement définie et structurée.
Au moment de la rédaction du présent rapport, sa re-
connaissance définitive par le Comité de la FSP est
encore en suspens. Dés 2021, nous serons en mesure de
proposer le Curriculum ASPEA sous sa nouvelle forme
dans le cadre de I'Académie ASPEA. Dans le domaine
de la psychologie légale, un groupe de travail constitué
par I'ASPEA a élaboré des principes directeurs pour
les expertises |égales. Ces principes directeurs ont été
largement évalués, ont obtenu un écho favorable et
bénéficient d'un large soutien. Par ailleurs, les travaux
de préparation du Congrés de psychologie scolaire 2021
battent leur plein.

Nous avons obtenu de beaux résultats, mis en ceuvre
des projets avec succes (congres et formations post-
grades), renouvelé les procédures d'assurance de la
qualité du titre de spécialisation, développé le domaine
de la psychologie légale — des efforts payants jusque-la.
Qui plus est, nous sommes la plus grande association
professionnelle dans le giron de la FSP, et notre poli-
tique est prise au sérieux.

Nous sommes aussi en pleine transformation:

Nos structures de reconnaissance évoluent, de
méme que le Curriculum ASPEA; nous nous efforgons
d'optimiser la mise en réseau (CIR); nous accumulons
de I'expérience dans le domaine de la psychologie
légale; nous allons nous attaquer au theme de la santé
mentale; enfin, la Suisse romande reste encore un peu
terra incognita.

Notre force est et reste notre faiblesse:
['engagement est important et bénévole au sein du
Comité directeur et des commissions. Nous travaillons
tous plus que nous ne sommes payés. Cet engagement
nous donne beaucoup de force et de satisfaction, mais
il a aussi ses limites.

En 2021, nous lancerons la nouvelle version du Cur-
riculum ASPEA, et la présidence sera renouvelée. Le
Comité directeur a donc décidé d'explorer, a travers une
analyse de I'association, les possibilités et les pistes
de développement (ainsi que les limites) potentielles
de I'ASPEA.

J'espére que cette analyse nous fournira des outils pour
maintenir le dynamisme de I’ASPEA et I'engagement
nécessaire a un niveau satisfaisant et équilibré.

Comme chaque année, j'en profite pour remercier
chaleureusement toutes les personnes qui s'investissent
activement dans I'’ASPEA. Un grand merci a nos mem-
bres pour leur effort de solidarité et leur soutien.

Philipp Ramming
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Ronni Gundelfinger

Die Not der Eltern ist gross.

Im Gespréach mit Dr. Gundelfinger

Die Besonderheiten von Kindern und Jugendlichen mit ASS betreffen multiple Funktionshereiche
und wirken sich meist auf mehrere Lebenshereiche einschriankend aus, was wiederum die Not der
Eltern gross macht. Die Entwicklungen seit der Jahrhundertwende im Bereich der Diagnostik und
Behandlung von ASS-Betroffenen sind beachtlich. Dr. Ronnie Gundelfinger blickt auf 25 Jahre klinische

Arbeit im Bereich Autismus zuriick.

La détresse des parents est immense
Entretien avec Ronnie Gundelfinger

Les spécificités des enfants et des adolescents atteints
d’un TSA touchent de multiples domaines fonctionnels
et ont généralement un effet handicapant sur plusieurs
aspects de la vie, ce qui est la cause d'une grande dé-
tresse pour les parents. Depuis le début du XXle siecle,
les évolutions en matiére de diagnostic et de traitement
des personnes atteintes de TSA sont considérables.
Ronnie Gundelfinger retrace 25 ans de travail clinique
consacré a l'autisme

In den letzten 15-25 Jahren schwerpunktmassiger
ASS Diagnostik und Behandlung haben Sie mit
lhrem Team viel Aufbauarbeit geleistet. Wie hat
sich dieser Schwerpunkt in lhrer Laufbahn er-
geben?

Es waren verschiedene Faktoren. Zum einen war es
mein damaliger Chef, Prof. Steinhausen, der aus Berlin
kam und dort viel Kontakt hatte zu Familien mit au-
tistischen Kindern. Er fragte mich in den 90er Jahren:
«Herr Gundelfinger, wo sind denn hier die autistischen
Kinder?». Worauf ich antworten musste, ich hatte keine
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Ahnung, bei uns am KJPD in Zirich jedenfalls nicht.
Dann gab es bald einen Kontakt zum damaligen Eltern-
verein SVEAK (heute Autismus deutsche Schweiz) und
der Schulstiftung Wehrenbach in Urdorf (heute Stiftung
Kind und Autismus). Wir beschlossen, uns intensiver mit
dem Thema «Autismus» zu befassen und dies fiihrte
auch rasch zu einer Zunahme von entsprechenden An-
meldungen. Davor war das eine grosse Seltenheit. Ich
erinnere mich noch gut, dass alle Mitarbeiter zusam-
mengerufen wurden, als einmal ein autistisches Kind
angemeldet wurde. Einerseits war es also Prof. Stein-
hausen, der die Arbeit um das ASS-Spektrum ins Rollen
brachte und der andere wichtige Faktor war, dass um
diese Zeit Berichte (iber neue therapeutische Ansétze
aus dem Ausland gekommen sind. Bis dahin war Au-
tismus eine Art «Endstation-Diagnose». In der Kinder-
psychiatrie gab es kaum therapeutische Ideen und man
ging davon aus, dass das Kind in eine heilpddagogische
Schule kam und spéter haufig in ein Heim. Diese Situa-
tion hatte auch dazu gefiihrt, dass viele Fachleute diese
schwerwiegende Diagnose ohne jegliche Hoffnung gar
nicht stellen wollten. Aus den USA kamen dann Be-
richte von neuen verhaltenstherapeutischen Konzepten
und aus Israel ein eher spiel- und familientherapeu-
tisches Modell. Das spieltherapeutische Modell MIFNE,



tibersetzt Wendepunkt, arbeitet intensiv mit der ganzen
Familie in einem Zentrum und wurde spater mit einigen
Anpassungen in der Kinderpsychiatrie Basel eingefiihrt.
Dort heisst es FIAS. Wir entschieden uns in Ziirich fir
das am besten evaluierte ABA-Programm, das bei uns
jetzt FIVTI heisst (friihe intensive verhaltenstherapeu-
tische Intervention).

Was zusétzlich vieles ins Rollen brachte war, dass die
Eltern zum ersten Mal via Internet Zugang zu Informa-
tionen hatten, was an anderen Orten gemacht wird.
Dies hat vieles fundamental verandert, und die Eltern
konnten auf Erfolgsberichte, z.B. aus Amerika, hinwei-
sen und wollten auch solche Therapiemdglichkeiten.
Eltern haben damals auch selbst angefangen, solche
Programme auf die Beine zu stellen und haben dazu
auslandische Experten eingeflogen. Wir konnten zwei
Psychologinnen fiir ein Jahr in die USA in ein bekanntes
ABA-Zentrum zur Aushildung schicken. So konnten wir
um 2004 die ersten Therapien mit kleinen, sehr autis-
tischen Kindern beginnen. Ungefahr gleichzeitig fing
Bettina Jenny mit anderen Mitarbeiterlnnen an, das
Gruppenprogramm KOMPASS zu entwickeln und erste
Gruppen durchzufiihren.

Viele Fachleute erleben heute Situationen, in
denen Patientinnen oder Eltern Informationen
aus dem Internet thematisieren. Beziiglich ASS
existieren mittlerweile auch viele online Fra-
gebdgen. Gibt es im Internet Seiten, die Sie fiir
Fachleute und auch fiir Laien empfehlenswert
finden?

Das Internet hat die Zusammenarbeit von ganz vielen
Fachpersonen mit ihren Klienten grundsétzlich veran-
dert. Dies wird vermutlich noch zu wenig reflektiert oder
auch noch zu wenig in Ausbildungen thematisiert. Es ist
eine Herausforderung, weil es viele gute Informationen
gibt, aber auch viel Kommerzielles, es wird viel verspro-
chen und Hypes konnen schnell losgetreten werden. Fir
Eltern wie auch fiir Fachpersonen ist es oft nicht ein-
fach, dies auseinander zu halten. Im Bereich Diagnostik
gibt es gute Fragebdgen im Netz, diese sind jedoch
nur ein Element im diagnostischen Prozess zwischen
einer Fachperson und einem Patienten. Die Seiten der
Elternvereine Schweiz www.autismus.ch und England
www.autism.org.uk haben viele gute Informationen.

Weiter hat Tony Attwood, der australische Asperger-
Experte eine gute Homepage und sehr hilfreiche Biicher.
Fir Fachleute gibt es die Seite des Forschungszentrum
der Universitdt Cambridge, das niitzliche Fragebdgen
in allen Ubersetzungen auf ihrer Homepage hat (www.
autismresearchcentre.com/arc_tests).

Grundsatzlich kann sich jede Fachperson die Kompetenz
der Diagnostik aneignen, aktuell sind ADOS und ADI
Schltisselelemente. Fir diese muss man einen Kurs
besuchen und das Set ist auch ziemlich kostspielig. Es
ist sinnvoll, wenn diese Abklarungen an spezialisierten
Fachstellen oder in spezialisierten Praxen durchgefiihrt
werden, da es eine gewisse Erfahrung und Routine
braucht. Ein 5-, 10- oder 15- jahriges Kind mit Autis-
mus haben unter Umstanden wenig gemeinsam. Aus
dem Bauch heraus wirde ich schon sagen, dass man
mind. 20 Kinder pro Jahr sehen muss, um eine solche
Routine zu erlangen.

Wenn Sie zuriickschauen auf die letzten 25 Jahre,
was waren die grossten Meilensteine und Errun-
genschaften im Bereich Autismus?

Ganz am Anfang dieser Zeit hat sich das Konzept von
Autismus sehr verandert. Bis in die 80er Jahre be-
deutete Autismus schwerer friihkindlicher Autismus.
Nur wenige Fachleute ausschliesslich im deutschen
Raum haben die Arbeiten von Hans Asperger gekannt.
1981 wurden sie ins Englische tbersetzt, der Begriff
Asperger-Syndrom geprégt und die Diagnose ins ICD 9
aufgenommen. Damit entstand auch das Konzept des
autistischen Spektrums. Dies fiihrte wiederum dazu,
dass eine Stérung, die als sehr selten angeschaut
wurde, plotzlich nicht mehr so selten war. Bis in die
80er Jahre stand in den Lehrbiichern, dass 3-5 Kinder
auf 10'000 (0,03-0,05 %) von Autismus betroffen seien.
Die Prévalenz heute wird mit +/- 1% angegeben, ist also
20 — 30 Mal hoher, was aber in erster Linie eine Folge
der Konzepterweiterung ist.

Therapeutisch ist viel entwickelt worden, verschiedene
Friihinterventionsprogramme und Programme zur For-
derung von Sozialkompetenz. Die Diagnostik hat sich
durch die standardisierten Diagnoseverfahren verbes-
sert und eine friihere Diagnose wurde méglich. Auch
wurde Autismus mit dem Kinofilm «Rainman» 1988
erstmals in breiter Offentlichkeit ein Thema. Es hat
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sich seither wahnsinnig viel getan. Das Bewusstsein
flir die Thematik ist bei Fachpersonen und Laien stark
gewachsen. Auch die Schulen befassen sich heute in-
tensiv damit.

Kann man von einem ASS Diagnose-Boom spre-
chen?

Es gab natirlich wirklich eine grosse Zunahme der
Diagnosen. Autismus wurde ein 6ffentliches Thema,
es entstanden Weiterbildungen dazu, Zeitungsartikel
und Bicher wurden publiziert. Einzelne Leute sprachen
dann auch von «Modediagnose», was ich problematisch
finde. Es gibt immer noch viele nicht diagnostizierte
Kinder, insbesondere Madchen. Wie bei allem in der
Psychiatrie handelt es sich um eine dimensionale Di-
agnose, das heisst, dass viele Kinder und Erwachsene
gewisse autistische Ziige haben. Es ist manchmal dann
fraglich, wer eine Diagnose bekommt und wer nicht.
Gleichzeitig hat es sich in Schulen zumindest zum Teil
so verandert, dass man ohne Diagnose keine Unterstiit-
zung bekommt, und dann wird im Zweifelsfall vielleicht
eine Diagnose gegeben. Autismus bietet sich zur Erkla-
rung von vielen Schwierigkeiten an, fir Auffalligkeiten
im Verhalten, im Lernen und im sozialen Bereich. Dann
muss geschaut werden, ob es das wirklich ist oder ob
andere Faktoren mitspielen. Bei vielen Kindern ist es
die Kombination von verschiedenen Problemen. Die For-
schung zeigt, dass es eine stabile Diagnose ist, wenn
sie mit den gangigen Verfahren gestellt wird. Im Be-
reich des Asperger-Syndroms ist es sicher schwieriger
und es gibt Grenzfélle, die sich so positiv entwickeln,
dass wir finden, dass die Diagnose wieder aufgehoben
werden kann. Es gibt aber sicher auch eine subjektive
Komponente in der Diagnostik, das ist haufig so in der
Psychiatrie. Und dann weiss man vielleicht auch ein
bisschen, welche Fachpersonen strengere Kriterien
anwenden und welche mit der Diagnose grossziigiger
sind. Falle von richtigen Fehldiagnosen habe ich aber
nur sehr selten gesehen.

Gibt es neben den Errungenschaften auch Ent-
wicklungen, die Sie kritisch beobachten?

Ein Punkt ist sicher, dass es ein Markt ist, auf dem
viele Leute ihre Kompetenzen anbieten und dass viele
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sogenannte Autismusspezialistinnen unterwegs sind,
bei denen man nicht immer ganz genau weiss, worauf
sich das Expertentum stiitzt. Die Not der Eltern ist
gross, und dies verfiihrt nattirlich dazu, sich auf Dinge
einzulassen, wo etwas versprochen wird. Ein anderer
kritischer Punkt ist, dass es zwar gute Verfahren gibt,
aber keinen klaren politischen Willen, diese allen Kin-
dern zu Verfligung zu stellen. Bei jedem Kind, das einen
Herzfehler hat, ist sonnenklar, dass es einen Anspruch
auf die entsprechenden Operationen hat, egal wie viel
das kostet. Wenn die Kinderspitaler defizitar sind, dann
trégt dies die dffentliche Hand. Aber nicht jedes Kind,
das eine Psychotherapie braucht, bekommt auch eine
und dies scheint niemanden gross zu stdren. Im Bericht
des Bundesrates steht, dass jedes Kind mit friihkind-
lichem Autismus Anspruch auf eine intensive Friihinter-
vention hat. Dies umzusetzen, wiirde aber betrachtliche
Investitionen verlangen und es besteht die Gefahr, dass
die Umsetzung daran scheitert. Im Kanton Zirich hat ja
zum Bespiel die ZKB in ihrem Jubildumsjahr 150 Millio-
nen fiir Projekte zur Verfligung gestellt, und mit einem
Teil davon kdnnte man diese Programme umsetzen, aber
der Wille ist fir mich noch nicht klar erkennbar.

Was wire fiir die kommenden zehn Jahre lhre
Waunschliste fiir die Versorgung und die Unter-
stiitzung von betroffenen Kindern, Jugendlichen
und deren Familie?

Ich wiirde mir wiinschen, dass eine intensive Friihin-
tervention fiir alle betroffenen Familien zu Verfiigung
steht. Weil Autismus eine chronische Stérung ist, wére
es wichtig, dass die betroffenen Familien so etwas wie
einen Case-Manager hatten, der koordiniert, Fragen
beantworten kann und die Eltern unterstiitzt, wenn es
um Hilfsangebote geht. Auch da geht es oft um Geld,
um Schulen. Ich sehe nach 10-15 Jahren Integrationseu-
phorie auch wieder eine Gegenbewegung, bei der man
die Grenzen der Integration klarer sieht und wieder neue
Konzepte entwickelt, bei denen voriibergehend in Klein-
klassen Dinge erarbeitet werden. Klar mit dem Ziel, die
Kinder letztendlich wieder zu integrieren, aber auch
mit dem Wissen, dass das nicht fiir alle immer sofort
mdglich ist. Die IV leistet gute Arbeit, insbesondere im
Bereich Berufseinstieg. Da ist zu hoffen, dass sie nicht
unter dem Spardruck gezwungen wird, Angebote zu



kiirzen. Liicken gibt es noch im Bereich der Universitaten
und inshesondere nach Abschluss von Ausbildungen
im Ubergang zur Berufswelt. Da scheitern nach wie
vor sehr viele Betroffene trotz hoher Kompetenzen und
guter Ausbildungen. Hier fehlen noch Angebote. Man
misste Firmen gezielt unterstiitzen, damit Arbeitsbe-
dingungen entstehen, in denen die Betroffenen ihre
Fahigkeiten einsetzen kénnen.

Was zeigen die neusten neurologischen For-
schungen im Bereich Autismus? Es gab Stimmen,
die andeuteten, dass mit den neuen technischen
Méaglichkeiten und Ergebnissen aus bildge-
benden Verfahren vielleicht die ganzen Diagno-
sekategorien neu iiberdacht werden miissen.

Es gibt 5-6 Journals nur zu Autismus. Es wird also tiber-
all auf der Welt zu diesem Thema geforscht. Das Wis-
sen (iber Autismus hat in den letzten 20 Jahren extrem
zugenommen. Trotzdem sind viele Fragen, insbeson-
dere zu den Ursachen von Autismus, noch ungekldrt.
In der Psychiatrie werden Diagnosen deskriptiv auf
Grund beobachteter Symptome gestellt. Das ist letzt-
lich unbefriedigend, da wir tber die Ursachen immer
noch so wenig wissen und deshalb auch nicht klar
ursachenbezogen behandeln kdnnen, sondern sympto-
morientiert. Die Diagnosen in den aktuellen Klassifi-
kationssystemen sind dann halt Schubladen fiir Sym-
ptomkomplexe und es gibt verschiedene Ideen, wie
man anders vorgehen kdnnte. Das eine sind die RDoC
Konzepte, Kriterien des «National Institut of Mental
Health» aus den USA. In der Kinderpsychiatrie gibt
es ein Konzept von Christopher Gilbert, einem schwe-
dischen Kinderpsychiater, das heisst ESSENCE. Dabei
wird von 15 Entwicklungsstérungen ausgegangen, die
in allen Kombinationen und Schweregraden auftreten
kénnen. Die meisten Kinder, die im Alltag deutliche
Probleme haben, sind von mehreren dieser Entwick-
lungsprobleme betroffen.

Die Forschung konnte auch gewisse Vorurteile gegen-
Uiber autistischen Menschen widerlegen. Zum Beispiel
konnte gezeigt werden, dass diese Menschen nicht ein-
fach unempathisch sind, sondern, dass sie Emotionen
anders wahrnehmen und verarbeiten. Man konnte z.B.
im MRI zeigen, dass sie durchaus empathisch reagie-
ren, dies aber nicht auf die tibliche Art ausdriicken und

es deshalb fir die Umwelt nicht erkennbar ist.

In all den Jahren haben Sie sicher viele Langzeit-
verlaufe miterlebt. Was konnen Sie dazu sagen?

Leider habe ich solche Langzeitverldufe fast zu wenig
gesehen, da wir in unserem System mit dem Ubergang
zur Erwachsenenpsychiatrie die Jugendlichen meistens
aus den Augen verlieren. Bettina Jenny |adt Teilneh-
mende aus den Gruppenprogrammen jedes Jahr wieder
ein. Da sieht man sehr unterschiedliche Verlaufe. Es
gibtviele erfreuliche Entwicklungen, junge Erwachsene,
die einen Beruf erlernt und ausreichende soziale Kom-
petenzen entwickelt haben, um im Alltag zu bestehen
und ein erfilltes Leben zu fiihren. Es gibt Betroffene,
die wirklich sehr wenig soziale Kontakte brauchen,
um gliicklich zu sein. Andere suchen das mehr, schei-
tern vielleicht und erleben ihren Alltag schwieriger.
Nattirlich gibt es aber auch schwierige Verlaufe, z.B.
psychische Zusammenbriiche oder Ubergénge zu psy-
chotischen Erkrankungen. Es gibt wirklich alles. Auch
bei der Friihintervention sehen wir, dass es Kinder gibt,
die tolle Entwicklungen machen, bei anderen geht es
langsamer. Woran das liegt, wissen wir noch nicht ge-
nau. Wie im restlichen Bereich der Psychiatrie sind eine
gute Intelligenz und kognitive Fahigkeiten hilfreich, Um-
gebungsfaktoren wie Familie und Schule sind wichtig
und Know-how von Fachpersonen ist férderlich. Was
beim Autismus noch speziell ist, dass es viele Bereiche
betrifft: Lernen, Sprache, soziale Kompetenz, Wahr-
nehmungsmuster, Detailwahrnehmung, Denkmuster,
Hypersensibilitat. Es betrifft viele Bereiche, und das
kann breite Einschrankungen mit sich bringen.

Inwiefern konnen Menschen mit ASS eine Berei-
cherung fiir die Gesellschaft, fiir ein Team oder
eine Familie sein?

Sie haben spezielle Fahigkeiten im Denken und in der
Wahrnehmung. In vielen Bereichen findet man sehr gute
Leute mit zumindest autistischen Ziigen, die bahnbre-
chende Dinge erschaffen haben, zum Beispiel im IT
Bereich. Ich will Bill Gates oder Marc Zuckerberg keine
Diagnose anhangen, aber da gibt es klar Auffalligkeiten
in diese Richtung. Es gibt viele Forscher und Wissen-
schaftler, die sich sehr auf ein Thema fokussieren und
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tiber eine ausserordentliche Detailwahrnehmung verfi-
gen. Sie entwickeln bedeutsame Dinge und dies nicht
z2uletzt, weil sie auf Sozialleben verzichten und sich
ganz ihrer Arbeit widmen. Ich glaube, viele technische
Entwicklungen waren nur durch diesen Einsatz méglich.
Menschen mit ASS sind in einem Sinn vielleicht auch
ein Stachel und fordern uns heraus, Dinge zu hinterfra-
gen. Wir sehen uns ja gerne als soziale Wesen, aber da
ist die Frage, ob wir das wirklich so sind. Wenn jemand
sagt, dass er oder sie am liebsten allein ist, dann ist das
eine Krankung fir alle «Sozialtiere», das Schlimmste
sozusagen, was einem passieren kann. Temple Grandin
ist eine berlihmte Autistin, die behauptet, dass wir ohne
autistische Menschen immer noch in der Héhle wéren
und dort gemiitlich miteinander reden wiirden. «Soziale
Menschen erfinden keine Technologien». Es ist sicher
auch kein Zufall, dass Greta so rigoros ihre Meinung
sagt und den Erwachsenen vorwirft: «lhr ruiniert unsere
Zukunft!». Diese laute Art wird auch wieder kritisch
aufgenommen und so wird sie als Asperger-Gore ent-
wertet. Aber grundsatzlich ist Diversitat in jedem Team
eine Bereicherung. Auch vielleicht in der Form, dass
jemand eine unangenehme Wahrheit ausspricht, weil
er die sozialen Folgen nicht fiirchtet.

Interview mit Dr. med. Ronnie Gundelfinger

Kontakt:

Kinder- und Jugendpsychiater, bis 2019 Leiter der Fachstelle Autismus
in der KJPP der PUK Zirich, seither als Supervisor und Berater im Au-
tismusbereich tatig.

ronnie.gundelfinger@puk.zh.ch

RG

KJPP

Neumiinsterallee 3

8032 Ziirich

Ziirich, 07.02.2020
Jasmin Schelling-Meyer
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Ken und die Klang—Farben von Legosteinen
Leben mit einem Enkel, der von einer Autismus-
Spektrum-Storung (ASS) und einem ADHS betrof-

fen ist

Notizen einer Grossmutter

Einleitung

Ken lebt zusammen mit seinen Eltern, einer zwei Jahre élteren Schwester und einem drei Jahre
jiingeren Bruder in einem Generationenhaus. Ausser seiner Familie leben seine Tante mit Mann und
vier Kindern sowie seine Grosseltern in diesem Haus. Ken wird im Oktober 2020 achtzehn Jahre alt.
Er und seine Eltern haben diesen Artikel gelesen und sind einverstanden mit der Publikation. Seinen

Decknamen hat Ken selber ausgesucht.

Als Ken sieben Jahre alt war, wurde bei ihm eine ASS und ein ausgepragtes ADHS diagnostiziert. Es
wurden ihm eine sehr gute Intelligenz (inshesondere im mathematischen Bereich), ein fiir sein Alter
umfangreicher Wortschatz, verbunden mit einem auffallend gewéhlten miindlichen Sprachausdruck
sowie eine schnelle auditive und visuelle Informations-Verarbeitung attestiert.

Ken et les sonorités des briques de Lego
Vivre avec un petit-fils atteint d’un trouble du
spectre de I'autisme (TSA) et d'un TDAH
Notes d’une grand-mere

Introduction

Ken vit avec ses parents, sa sceur ainée, qui a deux ans
de plus que lui, et son petit frere, de trois ans son cadet,
dans une maison intergénérationnelle, ot habitent égale-
ment sa tante, le mari et les quatre enfants de celle-ci,
et ses grands-parents. Ken aura dix-huit ans en octobre
2020. Ses parents et lui ont lu cet article et en acceptent
la publication. Ken a lui-méme choisi son pseudonyme.
Lorsque Ken a sept ans, les médecins diagnostiquent

chez lui un TSA et un TDAH prononcé. Un excellent ni-
veau d'intelligence (notamment en mathématiques), un
vocabulaire riche pour son dge associé a une expression
orale étonnamment recherchée, ainsi qu’un traitement
rapide des informations auditives et visuelles sont iden-
tifiés.

Das Leben mit Ken

Februar 2007: Fluchtartig verliess ich mit meinem vierein-
halb jahrigen Enkel Ken die Kinderfasnacht und ging mit
ihm nach Hause. Fasnacht — ein Horrorerlebnis fiir Ken.
Uns war zu diesem Zeitpunkt nicht bewusst, wie sehr
der Kleine unter dem Anlass gelitten haben muss, dabei
hatten wir es ja sehen kénnen: Den Blick auf den Boden
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geheftet, die Ohren mit den Handen zugehalten, so mar-
schierte Ken mit den anderen fréhlich gestimmten Kin-
dern mit. Verkleiden fand er nicht lustig, eine Larve tragen
unmdglich. Sein Protest: ,Ich bin Ken, kein Fliegenpilz,
kein Schneemann und keine Micky Maus.” Zu Hause bat
ich Ken, die Konfetti wegzusaugen. Als ich nach einiger
Zeit nachschaute, sass Ken auf dem Boden, vor sich Lego-
steine, sortiert nach Grosse und Farben. Sorgféltig wahlte
er Legosteine aus und saugte sie andéchtig in den Staub-
sauger. Auf meine Nachfrage antwortete Ken: ,Ich habe
herausgefunden, dass Legosteine je nach Grésse beim
Einsaugen unterschiedlich ténen, nun will ich wissen, ob
der Klang auch von der Farbe abhangt.” Das war Ken, wie
er seit seinem dritten Lebensjahr lebte: Immer, (iberall
und aus allem wurde ein Experiment gemacht. Das war
fir seine Umgebung, insbesondere fiir seine Mutter, eine
Herausforderung. Viele Ken-Experimente waren nicht
ungefahrlich oder zogen eine grossere Putzaktion nach
sich. Attraktiv fir Ken waren Fliissigkeiten und samtliche
Topfe, Tuben und Flacons im Badezimmer. Im Nu schaffte
es Ken, das Badezimmer mit Zahnpasta zu tapezieren,
weil es ihn interessierte, wie Zahnpasta auf welchem
Belag haftet. Denkwiirdig auch das Experiment mit Farb-
patronen, die ihn zu einem Wettrennen der Farben auf
der Hausfassade animierten. Anspruchsvoll war die Zeit,
als Ken Feuer und Streichhélzer entdeckte. Nicht minder
herausfordernd war auch die mehrere Jahre dauernde
Faszination von Messern, Scheren, Nagelfeilen, Briefoff-
nern und Co. Es war die Zeit, in der kein Kleidungssttick
vor seinen Schneidekiinsten sicher war. Es gab kaum
eine Hose oder einen Pulli, die nicht mit Léchern verziert
waren. Kein Erziehungstrick konnte diesen zwanghaften
Schneidekiinsten Einhalt gebieten.

Einige Meilensteine in den ersten Lebensjahren
Die erste Zeit von Kens Leben gestaltete sich nicht ein-
fach. Ken war ein Schreibaby, hatte sichtlich keine Lust
am Trinken und reagierte mit heftigen Bauchkrampfen.
Es war schwierig herauszufinden, welche Nahrungsmittel
Ken behagten. Essen schien fiir ihn von Anfang an nicht
besonders lustvoll zu sein. Noch heute mag Ken nur eine
begrenzte Auswahl von Speisen. Diese miissen getrennt
angerichtet werden, er mag keine Durchmischungen oder
Sauce auf seinem Teller.

Die ersten Lebensjahre waren von verschiedenen Infek-
tionen gepragt. Ken bekam oft Antibiotika verabreicht
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und musste mehrere Male hospitalisiert werden. Mit
vier Jahren erkrankte Ken an einem schweren, sehr
seltenen Infekt, der sein Leben ernsthaft geféhrdete.
Dieser Infekt trat im Alter von zehn Jahren nochmals
auf. Im Zusammenhang mit der ersten Erkrankung steht
ein traumatisches Erlebnis, das einschneidende Folgen
zeitigte. Ken musste zur genauen Lokalisierung des In-
fekts in die MRI-Réhre. Vorgesehen war eine Narkose,
die dannvom Arzt unterlassen wurde, weil Ken wahrend
des Transportes eingeschlafen war. Ken erwachte in der
engen, dunklen und larmigen Rohre und reagierte mit
Panik. “Ich habe den Tod erlebt”, sagte er in der Folge
oft. Das Thema wurde sein permanenter Begleiter. Von
diesem Zeitpunkt an gehérten Panikattacken, Angstzu-
sténde und depressive Episoden zu Kens Leben.

In die Zeit des flinften Lebensjahres fallt ein erster Su-
izidversuch und in der Folge der Beginn einer Therapie.
Es sollten noch drei weitere Suizidversuche folgen. Ken
erklarte, dass er nicht in diese Welt gehdre, er sei ein
anderes Wesen, er méchte in seine Welt zuriickkehren,
wir sollten nicht traurig sein.

Werfen wir einen Blick auf die motorische Entwick-
lung von Ken. Die einzelnen Schritte erfolgten rasch,
Ken fiel friih durch eine grosse Agilitat auf. Kaum stand
er sicher auf seinen Beinen, entdeckte er das Klettern.
Kens Kletterkiinste hielten uns einige Jahre auf Trab.
Kein Baum, kein Drahtgeflecht, keine Stange waren vor
ihm sicher, alles lud zum Klettern ein. Auch das war eine
grosse Herausforderung fiir die Familie. Ken kannte keine
Gefahren, er beherrschte die Kletterei allerdings virtuos.
Mehrmals jagte er uns einen Schrecken ein, so als er
mit acht Jahren von einem Kandelaber herunter griisste
oder als er einige Zeit spater die Fassadenkletterei
ausprobierte. Ein weiteres Markenzeichen von Ken: Er
konnte nicht gehen, von klein auf musste Ken rennen.
Sein Spitzname war ,Speedy Gonzales”. Ken ist noch
heute dauernd startbereit und auf dem Sprung.

Frih fiel uns auf, dass Ken keinen Augenkontakt
mochte. Er vermied es, uns beim Sprechen anzusehen
und er wollte auch nicht angesehen werden. Mittlerweile
hat er gelernt, dass der Blickkontakt in der Kommunika-
tion wichtig ist; er kann ihn herstellen, findet die Situation
aber unangenehm. Interessant: Trotz des fliichtigen Blick-
kontaktes fiel bei Ken friih eine hervorragende Beobach-
tungsgabe auf. Man hat den Eindruck, dass Ken Rdume
scannen und abspeichern kann.



Kens Sprachentwicklung war spannend, weil ihm die
eher schwierigen Warter offensichtlich Lust bereiteten
und er diese vor den einfachen lernte. Zudem hatte Ken
ein besonderes Flair fiir ausgefallene Wortkombinati-
onen und Redewendungen und konnte diese auch frih
richtig anwenden. Es kam immer wieder zu amiisanten
Situationen, so als Ken mit dreieinhalb Jahren an einem
triiben Novembertag das Wohnzimmer bewusst durch-
schritt und dazu sagte: ,Die Ahnungslosen tappen im
Dunkeln.” Viel Spass hatte Ken an Baustellen und dem
Erlernen der Namen fiir die Maschinen und Materialien.
Der Gabelstapler war sein Freund. Dieser musste immer
zuerst begriisst und beim Gute-Nacht-Ritual gebihrend
verabschiedet werden.

Ken und seine Gefiihle

Ken ist ein zufriedener Junge, so lange man ihn in Ruhe
[asst und er sich zuriickziehen kann. Stellt man Anfor-
derungen, zeigt Ken oft heftige Reaktionen. Frohlichkeit
und Ausgelassenheit beobachten wir eher selten. Ken
sagt von sich, er sei ein geftihlsneutraler Mensch. Er
sei allerdings stimmungslabil und er leide unter diesen
Schwankungen.

Ken und die Schule

Die Schule stellt eine spezielle Herausforderung dar,
wenn Kinder besondere Bedtirfnisse haben.

In der Spielgruppe und im Kindergarten fiel Ken auf, weil
er am liebsten zuriickgezogen in einer Ecke spielte und
sich nicht von anderen Kindern stdren lassen wollte. Er
spielte bevorzugt mit Kldtzen, Legosteinen und Playmobil.
Er schien in einem Kokon zu leben und brauchte eine
spezielle Aufforderung, wenn man etwas von ihm wollte.
Nie war er aggressiv gegen andere Kinder; er zeigte sich
erstaunt, wenn Kinder sich nicht angepasst verhielten.

In den Kindergarten ging Ken nicht gerne. Es war ihm zu
laut, zu wild, zu viel; er kam jeweils erschdpft nach Hause
und verkroch sich sofort in seinem Bett.

Die Einschulung nahm Ken als etwas Unausweichliches
wahr; er zeigte weder Freude noch Anzeichen von Ver-
weigerung. Er fligte sich einfach in dieses Schicksal.
Seine Devise war: Unter keinen Umstanden auffallen,
ruhig bleiben. Er war ein schiichterner Junge. Froh war
er, dass seine Kusine in die gleiche Klasse kam; so hatte
er ein vertrautes Kind an seiner Seite. Den Lehrerinnen
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der ersten zwei Schuljahre fiel Ken als ruhiges Kind auf,
das an seinem Platz sass und etwas in sein Heft kritzelte.
Am Ende des zweiten Schuljahres war Ken ein ausge-
zeichneter Rechner, er konnte lesen — hatte aber nicht
Schreiben gelernt. Er hatte wéhrend einer kurzen Phase
eine ambulante Heilpadagogin zur Seite. Sie konnte we-
nig bewirken; Ken hatte weder mit dem Schreiben noch
dem Zeichnen etwas am Hut.

Die nachsten drei Schuljahre besuchte Ken bei einem
Lehrer, dem die Diagnose ASS nicht vertraut war. Ken
verhielt sich weiterhin still und war froh, wenn man ihn
in Ruhe liess. Blockfldte spielen gehdrte zum Musikpro-
gramm der Klasse. Als Ken sein Instrument bekam, war
er stolz und freute sich. Als er hérte, wie Blockflote tont,
hérte der Spass auf. Der Lehrer erkannte, dass Ken litt
und machte einen Deal: Ken konnte wahrend den Mu-
sikstunden in ein Nebenzimmer gehen mit dem Auftrag,
Buchstaben zu schreiben. Ken wahlte das kleinere Ubel
und lernte Buchstaben zu schreiben — aber keine Wérter.

Die DiroSalniey ~~

Mit neun Jahren {iberraschte uns Ken. Er setzte sich in
seinem Zimmer an den Pult, zeichnete und malte. Das
Resultat: Ein farbenfroher Dinosaurier war entstanden.
Ken hatte sein Zeichentalent entdeckt. Sein Kommentar:
Jetzt weiss ich, wie Zeichnen und Malen geht.” Mit dem

19



Schreiben dauerte es noch eine Weile, dann wusste er
auch, wie Schreiben geht. Ubrigens ein haufiger Kom-
mentar von Ken noch heute: ,Ich mache die Sachen erst
dann, wenn sie mich interessieren und ich weiss, wie
sie gehen.”

Schlimm fir Ken waren die Pausen und das Ende eines
Schulmargens. Der Ansturm der Kinder 18ste Angst aus,
die Dynamik war fiir ihn unberechenbar. In den Pausen
versuchte er sich mdglichst unsichtbar zu machen und
versteckte sich irgendwo. Lautete die Schulglocke nach
Schulschluss galt die Devise ,Nix wie los”: Schulsack
auf den Riicken, Schuhe an die Fiisse, blitzschnelles Ver-
schwinden und nach-Hause-Rennen war sein Programm
—da gab es kein Aufhalten durch Lehrpersonen.

Kens Gliick war es, dass er die 5. und 6. Klasse bei zwei
sehr verstandnisvollen und erfahrenen Lehrerinnen in
einer Klasse mit guten Sozialkompetenzen besuchen
konnte. Ken wurde in allen Bereichen tatkraftig unter-
stiitzt. Er konnte eine gute Beziehung zu den Lehrerinnen
und der Klasse aufbauen, Schuldngste abbauen und
endlich gute Leistungen zeigen. Er begann Aufsétze zu
schreiben!

Spater winkte das Gliick nochmals: Ken konnte in eine
Privatschule tbertreten. Er bliihte auf und machte grosse
Fortschritte in seiner Personlichkeitsentwicklung. Er be-
sucht jetzt das 10. Schuljahr, geht gerne zur Schule und
erbringt in fast allen Fachern ausgezeichnete Leistungen
— Franz6sisch ist seine Krux. Eine schwer zu bewalti-
gende Herausforderung fiir Ken waren seit jeher Situati-
onen, bei denen man sich exponieren muss. Vortrage und
Auffiihrungen sind fir Ken das Schlimmste, was einem
in der Schule passieren kann. Lager und Klassenreisen
gehen gar nicht. Da wird Ken im Vorfeld krank.

Ken wird im Sommer in eine weiterfiihrende Schule tiber-
treten. Er hat sein Ziel hochgesteckt: Er mdchte an der
ETH Mathematik und Physik studieren.

Soziale Kontakte und Hobbys

Ken hat Kontakt zu einigen wenigen ausgewahlten
Gleichaltrigen und zu einem Freund, mit dem er regelmas-
sig etwas unternimmt. Generell ist es fiir Ken wichtig,
sich gut und korrekt zu verhalten. Er gilt als liebenswiir-
diger Junge.

Ken liebt das Malen und Zeichnen; er hat eine beson-
dere Begabung in diesem Bereich. Er mag keine Hobbys,
fir die er irgendwohin gehen muss. Generell schatzt er
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ausserhausliche Aktivitaten nicht. Es braucht viel Moti-
vationsarbeit und Uberredungskunst, um Ken fiir eine
Unternehmung zu gewinnen. Dies schafft ein vier Jahre
alterer Cousin, der tber sehr gute soziale Qualitaten ver-
fligt und in Kens Leben eine wichtige Rolle spielt.
Einkaufen mag Ken nicht. Wenn es wirklich sein muss,
dann am liebsten in einem kleinen Geschaft mit tiber-
sichtlicher Auswahl. Andernfalls ist Ken iiberfordert,
wahlt das erstbeste Produkt und verldsst das Geschaft
fluchtartig — eine uns aus vielen Situationen vertraute
Reaktion.

Alle im Familienhaus mégen Ken mit seinen Eigenheiten.
Fiir seine Familie ist es nicht immer einfach: Ken ist ein
hochsensibler Junge und nimmt viel Raum ein. Fir seine
Geschwister, besonders den jiingeren Bruder, stellt Ken
oft eine grosse Herausforderung dar. Da kann man schon
einmal horen: , Eigentlich wiinsche ich mir einen norma-
len alteren Bruder.” Eine sehr verstandliche Ausserung,
wenn man weiss, dass Ken wenige Aktivitaten

mit ihm unternimmt. Eine gute Beziehung hat Ken zum
Familienhund. Er mag Tiere, eine Ausnahme bilden die
Insekten. Diese kénnen Ken in Panik versetzen. Der Auf-
enthalt im Freien ist deshalb fiir ihn und seine Familie
eine besondere Herausforderung.

Kehren wir an den Anfang zuriick. Die Legosteine wa-
ren Kens langjahrige Begleiter. Legobauen war eine
Leidenschaft. Friih machte es ihm Spass, komplizierte
Bauanleitungen zu lesen und diese umzusetzen. Vor den
Sommerferien 2019 fasste er einen Entschluss: Er wollte
noch ein letztes Mal etwas bauen. Fiir diesen Schluss-
punkt wahlte er das grosse Harry Potter Schloss, baute es
und rdumte dann seine Legos definitiv weg. Das ist auch
Ken: Viele Interessen und Vorlieben haben eine intensive
Phase, da hat kaum etwas anderes Platz. Irgendwann
macht Ken aber einen Schnitt. Im Moment interessiert er
sich neben dem Gamen fiir das Speed Cubing.

Ken wird in einem halben Jahr volljdhrig. Was meint er
zu seinem Leben? Wie sieht er seine Zukunft?

Ken sagt, er sei zufrieden mit seinem Leben. Er habe sich
mit seinen Eigenheiten angefreundet, sie seien seine
personliche Normalitat, die nur ihm alleine gehére. Sein
Ziel sei es, sich weiterbilden zu kdnnen. Das Zusammen-
sein mit Peers, die &hnlich denken, sei ihm auch wichtig.

Autorin:
Elisabeth Deppeler-Schlegel
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Ken und andere "Fremdplanetarier"—Erfahrungen

aus der Beratungspraxis

Waihrend 34 Jahren habe ich als Kinder- und Jugendpsychologin FSP beim Schulpsychologischen
Dienst Basel-Stadt (SPD BS) gearbeitet. Seit sieben Jahren fiihre ich eine eigene Beratungspraxis.
Aus meiner beruflichen Perspektive méchte ich einige themenspezifische Punkte beleuchten, die mir
in Bezug auf Ken, aber auch in Bezug auf andere Familien aufgefallen sind.

Ken et d’autres «extraterrestres»: expériences
tirées du quotidien d’un cabinet de consultation

Pendant 34 ans, j'ai exercé en tant que psychologue de
I'enfance et de I'adolescence FSP auprés du Service
de psychologie scolaire de Bale-Ville (SPD BS). Depuis
7 ans, je dirige mon propre cabinet de consultation.
Je souhaiterais mettre en évidence, de mon point de
vue professionnel, certains aspects spécifiques que jai
observés concernant Ken et d'autres familles.

Aspekte der Familiendynamik mit einem vom ASS
und ADHS betroffenen Kind

1. Was lost eine Diagnose aus?

Zwischen 2008 und 2010 gewann die Diagnose ,As-
perger-Autismus” auch beim SPD BS an Bedeutung.
Unser Team begegnete diesem Phanomen zundchst mit
Skepsis: ,Modediagnose oder eine Zeiterscheinung?”
Es gab Weiterbildungen fiir uns.

Als ,Asperger-Autismus” bei Ken diagnostiziert wurde,
konnte ich die Worthiilse mit Inhalt fiillen. Ich erlebte,
was eine solche Diagnose bewirken kann.

Fiir uns alle, aber besonders fiir die Eltern, entstand eine
neue Realitat. Die Aufmerksamkeit verdnderte sich, wir

bekamen eine andere Sicht auf Kens Verhalten. Fir
Kens Mutter war die Diagnose eine Entlastung. Viele
Reaktionen und Erlebensweisen von Ken, die bislang
nicht eingeordnet werden konnten, wurden erkldrbar.
Der Umgang mit Ken wurde gelassener. Es entstand
aber auch eine neue Unsicherheit: Welche Forderungen
kann man stellen? Wie kann man Kens Eigenheiten
gerecht werden? Wo wird Ken (iberfordert? Salopp
formuliert: Was gehdrt in die Asperger-Schublade und
erfordert einen speziellen Umgang und wo haben wir
es mit etwas anderem zu tun?”

2. Was ein Medikament bewirken kann

Da Ken Impulsstérungen und eine Konzentrations-
schwache zeigte, bekam er ein Medikament. Seither
kénnen wir zwei Ken unterscheiden. ,Ken mit Medi-
kament” ist klar in seinen Aussagen, fokussiert, kann
strukturieren und seinen Alltag organisieren. ,Ken
ohne Medikament” wirkt zerstreut; schulisches Arbei-
ten ist fiir ihn schwierig, weil er von Eindriicken tiber-
schwemmt wird und diese nicht sortieren kann. Vor
allem fallt ihm das Unterscheiden von Wesentlichem
und Unwesentlichem schwer. Er kann auch in einen
kaum zu stoppenden Redefluss geraten, wobei seine
Gedanken interessant und originell sein kénnen. In der
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Schule wird sofort festgestellt, welcher Ken im Unter-
richt sitzt. Ken ist zu seinem Medikament ambivalent
eingestellt. Er sagt, dass er mit dem Medikament nicht
sich selber ist. Er leidet aber auch, wenn die Gedan-
ken ein kaum zu stoppendes Feuerwerk in seinem Kopf
ziinden und er dieses nicht mehr beherrschen kann. Im
Primarschulalter hat Ken oft seinen Kopf auf den Tisch
geschlagen oder sich geohrfeigt und dazu gesagt, er
misse seine Gedanken wieder in Ordnung bringen —
es sei wie bei einem Kaleidoskop. Das Durcheinander
miisse wieder eine Struktur bekommen und das gelinge
nur mit einer kraftigen Erschiitterung des Kopfes.

3. Die Frage nach der Ursache

Natirlich beschaftigt uns auch die Frage, woher Kens
Anderssein kommt. ASS wird definiert als ,eine gene-
tisch bedingte Entwicklungsstorung, die u.a. mit einer
Beeintrachtigung der sozialen Kommunikation und In-
teraktion einhergeht”. Ist diese Storung vor allem gene-
tisch bedingt? Ich habe in meinem Artikel iber Ken von
gehduften Infektionskrankheiten und das Einnehmen
von Antibiotika in seinem jungen Leben berichtet. Es
gibt Studien, die belegen einen Zusammenhang zwi-
schen Autismus, Infektionskrankheiten und der Verab-
reichung von Antibiotika im friihen Kindesalter. Es wird
argumentiert, dass eine gestérte Darmflora im friihen
Kindesalter Folgen fiir die Entwicklung im Gehirn ha-
ben. Die zur Zeit enge Zusammenarbeit zwischen der
Gastroenterologie und der Neurologie bestatigt grund-
satzliche Zusammenhénge zwischen der Darmflora und
dem Gehirn.

4. Miitter von Kindern mit ASS (und ADHS)

Ken und seine Familie hatten das Gliick, bei einem Psy-
chiater mit Fachwissen und Verstandnis fiir Kens Situ-
ation gut aufgehoben zu sein. Dies zu einem Zeitpunkt,
als die Diagnose ASS kontrovers besprochen, wenig
ernst genommen, ja sogar beldachelt wurde.

Im regelmassigen Austausch mit Eltern von ASS be-
troffenen Kindern sehe ich vor allem die Mtter, die
Unterstiitzung holen. Es ist bekannt, dass dies in vie-
len Beratungskontexten, die mit Kindern zu tun haben,
so ist. Bei den Familien mit einem Kind, das von ASS
betroffen ist, fallt eine besondere Dynamik auf: Die
meisten Miitter miissen an mindestens vier Fronten
prasent sein.
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4.1. Das Anderssein des Kindes

Miitter spiiren und erfahren taglich, dass ihr Kind ,,ir-
gendwie anders” ist. Sie versuchen diesem Anders-
sein Rechnung zu tragen. Ein von ASS betroffenes
Kind beansprucht viel Betreuungszeit. Téglich steht
die Mutter vor neuen Herausforderungen. Auch in ih-
rem Umfeld stossen Mutter oft auf wenig Verstandnis.
Nicht selten hére ich die Bemerkung: ,Wiirde man es
meinem Kind ansehen, dass es behindert ist, ware
mein Leben leichter! Mittern von geistig oder kor-
perlich behinderten Kindern wird mehr Versténdnis
entgegengebracht, weil die Behinderung offensicht-
lich ist. Ich muss mich immer erkldren.”

Das Anderssein des Kindes spielt eine nicht zu unter-
schatzende Rolle in der Geschwisterdynamik. Die
Eltern, vor allem die Miitter, sind intensiv gefordert.
Die Geschwister miissen ihre Bedtirfnisse nach Zeit
und Zuwendung zuriickstellen und haben oft das Ge-
fiihl, zu kurz zu kommen. Sie erleben, dass man in den
unterschiedlichsten Situationen Riicksicht nehmen
muss und die besonderen Bediirfnisse des Geschwis-
ters Vorrang haben — beispielsweise wenn man die
bevorzugten Lebensmittel des von ASS betroffenen
Kindes kauft und speziell kocht. Es ist verstandlich,
dass die Geschwister solche Situationen als unfair
empfinden kénnen.

Zusétzlich ist bei Geschwisterkonstellationen mit
einem von ASS betroffenen Kind der Kontakt unter
den Geschwistern mit vielen Konflikten behaftet.
Das Kontaktbediirfnis autistischer Kinder ist einge-
schréankt, sie suchen die Gemeinschaft mit ihren Ge-
schwistern eher selten. Oft kommt es zu unschénen
Situationen, teils auch zu aggressiven Ausbriichen,
wenn die Geschwister ihrerseits Kontaktversuche ma-
chen und beispielsweise mit ihrem behinderten Ge-
schwister spielen oder sich austauschen wollen. Sie
erleben dabei nicht selten eine harte Zuriickweisung
und sind dann enttduscht. Autistische Kinder lassen
sich nicht gerne storen. Hinzu kommt, dass autistische
Kinder eine andere Vorstellung vom Spielen und den
Spielregeln haben; am liebsten setzen sie ihre eige-
nen Regeln. Viele Missverstandnisse entstehen, weil
von ASS betroffene Kinder Wahrnehmungen anders
verarbeiten und auf diesem Hintergrund Gesten und
Ausserungen des Gegeniibers nicht selten negativ



interpretieren, was wiederum zu Konflikten fihrt. Die
meisten Eltern berichten, dass sie das Zusammenle-
ben der Geschwister mit einem von ASS betroffenen
Kind als hochst spannungsgeladen erleben. Manche
Eltern sprechen von einem Minenfeld.

Zwei Ausserungen des jiingeren Bruders von Ken ste-
hen stellvertretend fiir die Gefiihle, die autistische
Kinder bei ihren Geschwistern haufig ausldsen. Die
erste Ausserung: ,Ich méchte endlich einmal einen
normalen dlteren Bruder haben”, driickt den Unmut
darliber aus, dass man zwar einen Bruder hat, dieser
aber eben nicht so funktioniert, wie man es von einem
Bruder erwartet. Beispielsweise haben die Brider den
gleichen Schulweg, Ken mdchte diesen aber alleine
machen.

JIch will auch einmal so eine Asperger-Diagnose be-
kommen; immer diese Extrabe-handlungen!” Dieser
zweite Satz driickt den berechtigten Frust dariiber aus,
dass Ken deutlich weniger in die familidren Verpflich-
tungen eingebunden wird, dass man eine grossere To-
leranz betreffend Ordnung im Zimmer an den Tag legt
und in vielen anderen Situationen besondere Riick-
sicht walten lasst. Im Erleben der Geschwister hat ein
autistisches Kind im Alltagsleben einige Vorteile. Fir
die Eltern ist es nicht einfach, verstandlich zu machen,
worin die besonderen Bediirfnisse eines autistischen
Kindes bestehen, derentwegen man unterschiedliche
Massstdbe setzt. Sie haben das Gefiihl, dauernd in
einer Rechtfertigungs-position zu sein. Die Eltern miis-
sen einen grossen Spagat im Alltag machen, um eine
gute Balance in der Behandlung der Geschwister zu
finden. Sie missen vor allem darauf achten, dass der
Alltag nicht allzu stark von ihrem autistischen Kind
dominiert wird.

4.2. Das Unverstandnis mancher Vater

Vater tun sich oft schwer im Umgang mit den Eigen-
heiten ihres autistischen Kindes. Nicht selten geben sie
den Miittern die Schuld fiir das Anderssein des Kindes.
Verkiirzt lautet ihr Vorwurf: ,Wir haben ein ganz nor-
males Kind — mit deiner Art der Erziehung hast du es
verdorben. Du bist schuld, dass alles so schief lauft.”
In Familien mit einem von ASS betroffenen Kind fallen
mir betont mehr Paarkonflikte auf als in anderen Fami-
lien. Die Konflikte werden vor allem durch die unter-
schiedlichen Auffassungen (iber den Umgang mit dem

~anderen” Kind ausgeldst. Nicht selten trennen sich die
Eltern, weil der Stress fiir sie zu gross wird.

4.3. Die schulnahen Fachleute

Bei schulnahen Fachleuten gibt es offensichtlich noch
immer zu wenig Wissen iiber die ASS und kaum Kennt-
nisse Uiber Untersttitzungsangebote. Die Familien (Miit-
ter) miissen sich die Informationen meistens selber
zusammensuchen. Beispielsweise wissen Fachleute
oft nicht, dass eine Familie eines von ASS betroffenen
Kindes Anrecht auf Hilflosenentschadigung durch die IV
hat. Fachleute sind oft auch deshalb wenig hilfreich, weil
sie der Meinung sind, dass sie dank ihrer Ausbildung am
besten wissen, was gut fiir ein Kind ist. Den Miittern
werden explizit oder unterschwellig ahnliche Vorwiirfe
gemacht wie im familigren Umfeld: Uberbehiitung und
die Anwendung falscher Erziehungsstrategien. Die An-
klage der Miitter ist aus friiheren Zeiten der Psychologie
ein bekanntes Phanomen und erlebt nach meinen Erfah-
rungen beim Asperger-Autismus ein Revival.

4.4. Die Schule

Viele von ASS betroffene Kinder kommen in der Schule
an ihre Grenzen und kénnen die Lernziele, selbst bei
guter bis sehr guter Intelligenz, nicht erreichen. Es gibt
2u viele Gegebenheiten, die véllig quer zur Wesensart
eines autistischen Kindes stehen. Und wieder sind vor
allem die Miitter herausgefordert.

Schauen wir einige Eigenheiten von ASS-betroffenen
Kindern an und spiegeln sie am Schulalltag.

4.4.1. Die Reiziiberflutung

Ein zentrales Phanomen ist der Umstand, dass die
meisten autistischen Kinder keine Selektion der Reize
machen kénnen, ein Filter fehlt. Das fiihrt zu einer
Reiziiberflutung. Eine Schule ist fir autistische Kinder
vergleichbar mit einem stark frequentierten und reich
bestiickten Shoppingcenter mit seinen visuellen und au-
ditiven Reizen und den sich unkoordiniert bewegenden
Menschen. Nur: Die meisten Menschen haben gelernt,
Reize selektiv wahrzunehmen; ein Shoppingcenter kann
man jederzeit wieder verlassen. Kinder miissen aber
einen betrachtlichen Teil ihrer Zeit in der Schule ver-
bringen. Fiir autistische Kinder ist Reiziiberflutung eine
der gréssten Herausforderung. Sie hat rasche Ermiidung
bis zur Erschopfung zur Folge.
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4.4.2. Interaktion und Kommunikation

Autistische Kinder zeigen oft wenig Interesse an an-
deren Kindern. Sie mdchten in Ruhe gelassen werden
und spielen am liebsten alleine. Grundséatzlich haben
Menschen, die sie nicht kennen, fiir autistische Kin-
der etwas Unberechenbares. Da ihre Wahrnehmung
eine andere ist, kdnnen sie vieles nicht verstehen oder
ordnen es anders ein. Sie spielen anders, méchten oft
die Spielregeln selber bestimmen, kénnen beharrlich
und stur sein, wenn diese nicht eingehalten werden.
Rollenspiele mdgen sie nicht, weil ihnen meistens die
Fahigkeit fehlt, sich in andere Menschen zu versetzen.
In der Kommunikation kénnen autistische Kinder ei-
genwillig auf ihrem Standpunkt beharren und anecken.
Manchmal wirken sie unverschamt, meist handelt es
sich um Missverstdndnisse.

4.4.3. Umgang mit Lerninhalten

Autistische Kinder mdchten vor allem das lernen, was
sie interessiert. Haben sie Interesse an einem Thema,
dann haben sie die Fahigkeit, dieses in allen Tiefen
auszuloten. Wenn sie sich nicht interessieren, dann
ist es sehr schwer, eine Motivation aufzubauen. Auti-
stische Kinder kdnnen auch beharrlich irgendein Thema
zu ihrem Thema umfunktionieren, was im schulischen
Ablauf natiirlich stort.

4.4.4. Flexibilitat

Der heutige Schulalltag erfordert viel Flexibilitat, sei es
im Umgang mit Sachverhalten oder mit Menschen. Es
ist eine der Schwachen von autistischen Kindern, dass
sie véllig aus der Fassung geraten konnen, wenn etwas
nicht nach ihrem Plan l&uft. Am wohlsten ist es ihnen,
wenn sie immer im gleichen Raum am gleichen Platz
sitzen konnen und die Umgebung unverandert angeord-
net ist. Das ist nun einmal nicht die Realitdt in einem
normalen Schulbetrieb. R&ume miissen gewechselt,
Platze getauscht werden, laufend wird etwas umstruk-
turiert oder findet anders statt als urspriinglich geplant.
Autistische Kinder kénnen in solchen Momenten mit
Wut oder Panik reagieren und beharrlich darauf beste-
hen, dass etwas Bestimmtes abgemacht worden ist und
folglich auch entsprechend durchgefiihrt werden muss.
Der Hintergrund dieses Verhaltens: Autistische Men-
schen wollen Kontrolle haben, um sich sicher zu fihlen.
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4.45. Struktur und Ordnung

Viele autistische Kinder sind wahre Systematiker. Der
Unterrichtsstoff muss eine Logik und eine klare Struktur
haben. Andernfalls fallt ihnen das Lernen schwer.
Beim heutigen System mit den vielen Arbeitsblattern
haben sie grosse Miihe, eine klare Ordnung herzustel-
len. Da sind sie allerdings nicht die einzigen. Ken hat in
seiner Not in einer solchen Situation einmal zur Selbst-
hilfe gegriffen, seinen Blatterwald in den Schulsack
.gewurstet” und dem Lehrer verkiindet, dass er jetzt
nach Hause gehe, weil man dort mit ihm das Material
ordne und man es ihm sowieso besser erklaren kénne.
Er komme dann wieder zur Schule, wenn er die Sache
verstanden habe.

4.4.6. Introvertiertheit

ASS Kinder sind oft introvertiert, manche auffallend
schiichtern. Die heutige Schule setzt auf Extraversion.
Schiler und Schilerinnen sollen friih lernen, sich in
allen erdenklichen Situationen zu exponieren. Vortrage
mit und ohne Powerpoint-Prasentation, Rollenspiele,
Diskussionen, Teamarbeit gehdren zum schulischen
Alltag. Fir viele autistische Kinder sind dies starke
Stressmomente.

4.4.7. Das ,.nicht-normale-Kind”

Ken wurde in der fiinften Klasse von einer Gruppe von
Kindern gefragt, was er denn habe; er sehe ganz normal
aus, sei aber doch nicht normal. Ken versuchte seine
Situation zu erkldren. Ein Junge fragte nach dem Na-
men der Krankheit und als Ken nicht sofort antwortete,
meinte er: ,Wir sagen einfach, du hast die Kenititis.”
Ab diesem Zeitpunkt war Ken bei allen ,der Schiiler mit
der Kenititis.” Das storte ihn nicht, er empfand es als
freundlich gemeint. ,Kinder mit besonderen Bed(irfnis-
sen”, die schulisch integriert sind, werden immer ,die
Anderen”, die ,Nicht-Normalen” bleiben.

Fazit

Die schulische Integration ist aus dem Gedanken ent-
standen, dass alle Menschen gleich sind, folglich in
allen Kontexten integriert werden sollen. Dieser Ge-
danke ist ethisch vollkommen richtig. Leider wurden
etliche falsche Schliisse gezogen. Bei der schulischen
Integration wird viel zu wenig bedacht, welche Konse-
quenzen diese fir das Kind und die betroffenen Familien



hat. Nach meinen persdnlichen Erfahrungen mit Ken
und den Erfahrungen im beruflichen Kontext ist die
Volksschule oft ein Riesenstress fir ASS Kinder und
ihre Familien. Es braucht weit mehr Unterstiitzung als
die Volksschule dies leistet. Jetzt ist es so, dass die
Integration oft nur dann funktioniert, wenn zu Hause
eine tégliche schulische Begleitung stattfindet. Konkret
sieht das so aus: Mit dem Kind das Material ordnen,
den Stoff anschauen und herausfinden, wo Verstand-
nisschwierigkeiten auftauchen. Dazu gehoren Erkléren,
Uben, Vorbereiten auf Tests und Planen des folgenden
Schultages. Home Schooling parallel zum Schulalltag
kann nicht die Ldsung sein.

Wie sieht Ken seine Traumschule?

Die Schule sollte klein und tberschaubar sein; es
sollte Riickzugsmdglichkeiten geben. Die Lehrpersonen
sollten tiber ASS Bescheid wissen und Verstandnis fiir
die Eigenheiten haben. Es sollten keine Uberraschungs-
tests und keine Vortrége geben. Alles sollte ruhig und
klar ablaufen. Unbedingt sollte man die Schiiler und
Schiilerinnen auch an den Themen arbeiten lassen, die
sie interessieren.

Hinweise

- Im Newsletter der Asperger-Hilfe Nordwestschweiz*
vom 6.Marz 20 ist notiert, dass von Thomas Girsher-
ger (Kinder-und Jugendpsychiater) eine Facebook-
Gruppe ins Leben gerufen worden ist mit dem Zweck,
LEltern und Fachleute zu vernetzen, welche sich fiir
autismusfreundliche schulische Lésungen fiir betrof-
fene Kinder und Jugendliche einsetzen wollen.”

- Fachstelle fiir Berufsfindung & Laufbahnbera-
tung mit Schwerpunkt Autismus (ASS) und AD(H)
S; Diese Fachstelle ist spezialisiert auf Coaching,
Assessments und Beratung an den Schnittstellen
von schulischen Ubergéngen oder dem Ubergang
von der Schule ins Berufsleben (www.aut-idem.ch)
Kontakt daniela.rohrer@aut-idem.ch; Hochstrasse 53,
CH-4053; Tel +41 79 907 07 38

Was konnte Familien mit einem autistischen Kind

sonst noch helfen?

Angebote, die Sinn machen:

- Entlastung durch tdgliche schulische Assistenz / Coa-
ching

- Von ausgehildeten Fachleuten gefiihrte Gruppen fiir
Kinder und Jugendliche mit dem Schwerpunkt Frei-
zeitgestaltung

- Freizeitangebote fiir Kinder und Jugendliche

- Sozialkompetenztraining fiir Kinder und Jugendliche

- Liste von Selbsthilfegruppen fiir Eltern
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Bettina Jenny

Uberblick iiber die Gruppentherapie KOMPASS
fiir Jugendliche und junge Erwachsene mit einer
Autismus-Spektrum-Storung

Einleitung

KeDas "Kompetenztraining in der Gruppe fiir Jugendliche mit einer Autismus-Spektrum-Stdorung"
KOMPASS wurde 2004 im Ambulatorium Ziirich der Psychiatrischen Universitétsklinik fiir Kinder-
und Jugendpsychiatrie und Psychotherapie in Ziirich durch Bettina Jenny und Philippe Goetschel
entwickelt und wird seit 2005 regelmassig durchgefiihrt. Es umfasst das sogenannte KOMPASS-Basis-
training (Jenny, Goetschel, Isenschmid & Steinhausen, 2011) und das Gruppenprogramm KOMPASS-F
fiir Fortgeschrittene (Jenny, Goetschel, Schneebeli, Kopfli & Walitza, 2019)

Das KOMPASS-Gruppentraining eignet sich fiir weibliche und méannliche Jugendliche und junge Er-
wachsene mit einer Autismus-Spektrum-Storung (ASS) im gut funktionierenden Bereich (v.a. Asperger-
Syndrom). Sie miissen gruppenfihig und selbst motiviert sein, neue Verhaltensoptionen zu lernen.

Description globale de la thérapie de groupe
KOMPASS pour adolescents et jeunes adultes
atteints d’un trouble du spectre de I'autisme

Introduction

Congue en 2004 par Bettina Jenny et Philippe Goetschel
au sein du service ambulatoire de la Clinique universi-
taire de psychiatrie et de psychothérapie de I'enfant et
de I'adolescent a Zurich, la thérapie KOMPASS (ent-
rainement aux compétences en groupe pour jeunes
atteints d'un trouble du spectre de I'autisme) est
réalisée régulierement depuis 2005. Elle comprend un
entrainement de base KOMPASS (Jenny, Goetschel,
Isenschmid et Steinhausen, 2011) et le programme de
groupe KOMPASS-F pour avancés (Jenny, Goetschel,
Schneebeli, Kopfli et Walitza, 2019).

L'entrainement de groupe KOMPASS convient pour des
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adolescents et des jeunes adultes, filles ou gargons,
atteints d’un trouble du spectre de I'autisme (TSA) qui
présentent un bon niveau de fonctionnement (notam-
ment syndrome d’Asperger). lls doivent étre aptes a
travailler en groupe et eux-mémes motivés par le fait
d'apprendre de nouveaux comportements.

Ziele

KOMPASS soll Menschen mit einer ASS helfen, sich
in der sozialen Umgebung zurechtzufinden und fordert
das soziale Verstandnis fir die als selbstverstandlich
betrachteten, impliziten sozialen und kulturellen Regeln,
Konventionen und Werthaltungen, die den meisten , ty-
pischen” Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen klar
sind.

KOMPASS will Betroffenen eine bewusste, kon-
textabhéngige Wahl aus verschiedenen sozialen



Verhaltensalternativen mit der Option fiir individuelle
Ausgestaltung ermdglichen. Das KOMPASS-Training
unterstiitzt die Entwicklung sozialer Motivation, so-
zialer Aufmerksamkeit fiir das sozio-emotionale Um-
feld, des Verstandnisses fiir die soziale Erwartungen,
denen sie unterworfen sind, von Selbstvertrauen und
einem Gefiihl der Selbstwirksamkeit wie auch einer
differenzierteren Selbst- und Fremdwahrnehmung.
Das Bewusstsein fiir die eigenen sozialen Signale (z.B.
steife Kérperhaltung, Monologisieren) soll geweckt
und Mdglichkeiten, diese zu veréndern sollen aufge-
zeigt werden. So lernen sie, den Eindruck, den sie bei
anderen hinterlassen, bewusster zu steuern und nicht
mehr nur Opfer von Fehlinterpretationen aufgrund un-
genauer oder nicht so beabsichtigter Signale zu bleiben.
Inder, Schicksalsgemeinschaft” der KOMPASS-Gruppe
werden auch die (sozialen) Starken betont, es wird auf
ihnen aufgebaut, und sie werden zur Identitdtsent-
wicklung genutzt. Langerfristig geht es auch um eine
Veranderung des Selbstkonzepts und die Integration
bisheriger und neuer sozio-emotionaler Erfahrungen,
die durch das technische Erlernen soziale Kompetenzen
(z.B. wechselseitige, soziale, personliche Gespréchs-
fuhrung, Entwicklung von Freundschaften) ermdglicht
werden. KOMPASS unterstiitzt die Entwicklung sozio-
emotionaler Kompetenzen, die es den Teilnehmern er-
mdglichen, auf eine sich standig verdndernde soziale
Umwelt variable und angemessene Antworten finden zu
kdnnen, anstatt sich daran zu versuchen, diese Umwelt
durch rigide Verhaltensweisen méglichst unverdndert
zu erhalten.

Therapeutische Strategien
Die Grundhaltung bei KOMPASS ist ressourcenorien-
tiert. Der Respekt vor den manchmal andersartigen Be-
dirfnissen und dem ,anderen” Erleben von Menschen
mit ASS steht im Zentrum. Der Begriff 'Kompetenztrai-
ning' soll betonen, dass Menschen mit einer Autismus-
Spektrum-Stérung tber viele Kompetenzen verfiigen,
die als Ressourcen eingesetzt werden kénnen, dass sie
aber auch neue Kompetenzen erlernen. Auf der Ebene
der Techniken werden auch verhaltenstherapeutische
Elemente und TEACCH-Techniken (HauRler et al., 2003)
einbezogen.
1. Beachten der neuropsychologischen Hintergriinde
& Ressourcenorientierung: KOMPASS beachtet

die neuropsychologischen Besonderheiten von
Menschen mit ASS wie die Schwéche der The-
ory of Mind, die Schwierigkeiten der exekutiven
Funktionen und die Erkenntnisse der Bayesian
Brain-Theorie, aber auch das hohe Systematisie-
rungsvermoégen und die am Detail orientierte In-
formationsverarbeitung, die sogar gezielt genutzt
werden, um neue soziale Verhaltensweisen zu
erlernen. Strukturiertes, regelbasiertes, explizites
und analytisches Lernen sind wichtige Komponen-
ten des KOMPASS-Trainings und kommen z.B. dem
Bedirfnis nach ,Systemizing” nach. Das Training
bemiiht sich, den Teilnehmern zu helfen, weniger
Vorhersagefehler zu machen und besser mit diesen
umzugehen.

. Sequentielle und progressive Einiibung: Jede zu er-

lernende sozioemotionale Kompetenz wird in kleine
Teilschritte gegliedert, die zuerst separat vermittelt
und getibt und dann miteinander verbunden und zu
einer komplexen Fertigkeit oder einem Ablauf zu-
sammengefligt werden.

. Shaping & Prompting: Aufgrund der Gliederung in

Teilfertigkeiten und dem Bereitstellen gerade so vie-
ler Hilfsmittel oder ,Prompts” (z.B. Hinweiskarten),
welche fiir die Bewaltigung notwendig sind, kann
bei KOMPASS mit langsam ansteigendem Schwie-
rigkeitsgrad gelibt werden, sodass jeder einzelne
Schritt mit grofer Wahrscheinlichkeit erfolgreich
bewaltigt werden kann. Wenn ein Verhalten in An-
satzen da ist, wird weiter daran gearbeitet, bis es
die Zielform erreicht hat und automatisiert ist.

. Rationales vor emotionalem Verstehen: KOMPASS

ist eine Therapie, die ,,vom Kopf zum Bauch” geht,
da das rationale Verstehen zuerst anvisiert und dann
daraus das emotionale Verstehen begtinstigt wird.
Bei jeder Zielkompetenz werden deren verschiedene
Aspekte dargestellt sowie die dahinterstehenden
sozialen Prinzipien explizit besprochen. In der Folge
merkt der Teilnehmer vielleicht, dass diese Kompe-
tenz Spass macht und ein positives Gefiihl auslost.

. Implizites explizit machen.: Bei KOMPASS wird da-

von ausgegangen, dass (fast) jede soziale Fertig-
keit bewusst erlernt und intellektuell nachvollzogen
werden kann. Zu allen behandelten Themen steht
ein Infoblatt zur Verfligung, das explizit zu jedem
Verhalten die Uberlegungen, Motivationen und
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Interpretationen wie auch die konkrete Ausfiihrung
detailliert erklart.

6. Konzepte statt einzelne Verhaltensweisen: Bei
KOMPASS geht es nicht darum, den Teilnehmern
sozial akzeptables Verhalten anzutrainieren, son-
dern die Teilnehmer sollen die sozialen Konzepte
verstehen und wissen, durch welche Verhaltens-
weisen sich diese im Alltag konkretisieren. Die
Verhaltensweisen lernen sie nicht einzeln, sondern
als tibergeordnetes Schema oder als Anleitung.

7. Konkretisierung des Abstrakten: Da Menschen mit
einer ASS oft Miihe haben, sich Abstraktes wie z.B.
einen Gesprdchsablauf oder die Idee von Gegensei-
tigkeit vorzustellen, werden abstrakte Ideen konkret
dargestellt. U.a. der Einsatz von Visualisierungen ist
zum Konkretisieren hilfreich (z.B. die "Beziehungs-
bank" fiir das Prinzip der Gegenseitigkeit).

8. Abstrahieren von Konkretem: Um Konkretes zu ab-
strahieren, damit es vom Einzelfall unabhangig wird
und besser generalisiert werden kann, setzt KOM-
PASS oft Visualisierungen (z.B. Small Talk -Grafik)
und Systematisierungen (z.B. Freundschaftsprofile)
ein.

9. Einsatz von Visualisierungshilfen: KOMPASS nutzt
immer wieder und in verschiedenen Bereichen Vi-
sualisierungsmittel (z.B. Hinweiskarten/Prompts,
Regulierungskarten).

10. Struktur und Vorhersagbarkeit: Bei KOMPASS wird

nur so viel Struktur wie nétig und so wenig wie mdg-
lich eingesetzt, um nicht allenfalls nicht-adaptive
rigide Verhaltensweisen zu unterstiitzen, flexibles

Anpassen an neue Umstande zu férdern und spon-

tanes Verhalten zu iiben.

. Generalisierung: Die Generalisierung wird vor allem
durch den Einsatz von Beobachtungsprotokollen, In-
terviews und Ubungen, die teilweise mit Bezugsper-
sonen durchgefiihrt werden sollen, angestrebt.

12. inzidentelles Lernen: Wann immer moglich wird
auch inzidentell gelernt: Spontan gezeigte soziale
Kompetenzen werden anerkennend aufgegriffen,
oder es werden freiere Situationen (z.B. Pause, so-
ziale Aktivitaten) geschaffen, um das Erlernte spon-
tan anzuwenden und durch konstruktives Feedback
weiter auszudifferenzieren.

13. Angebot multipler und unterschiedlicher Lernmdg-
lichkeiten: Die sozialen Fertigkeiten werden jeweils

—
N
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auf vielfaltige Weise eingelbt: Gesellschafts- und
Rollenspiele, Diskussionen, schriftliche und prak-
tische Ubungen z.T. unter Beizug von Familie und
Bekannten, Video-Feedback, Beobachtungsaufga-
ben, Arbeitsblatter sowie Interviews.

Inhalt

Im KOMPASS-Basistraining werden grundlegende so-
ziale Fertigkeiten vermittelt und eingeiibt. Diese Fer-
tigkeiten kdnnen im Gruppensetting in 25-30 Terminen
erreicht werden.

Modul 'Emotionen’: emotionaler Wortschatz (30-40
Begriffe), mimische und stimmliche Erkennen und
Ausdriicken von ca. 20 verschiedenen Emotionen,
Reagieren auf Geflihle anderer.

Modul 'Small Talk:" typische Small Talk-Themen,
Gesprachsstruktur, die zu wechselseitiger Kommu-
nikation verfihrt.

Modul ‘Nonverbale Kommunikation': Schaffen eines
guten Ersteindrucks, Zeigen und Verstehen der Be-
deutung verschiedener Merkmale von Kérpersprache
wie Kdrperhaltungen im Sitzen und Stehen, Nahe-
Distanz, Blickkontakt, konventionelle, emotionale und
ironische Mimik, beschreibende, instrumentelle, kon-
ventionelle und emotionale Gestik sowie stimmlich
Gestaltungsmittel wie Lautstarke, Betonung, Sprech-
tempo, Pausen und Prosodie.

Im KOMPASS-Fortgeschrittenentraining wird auf den
sozialen Basisfertigkeiten aufgebaut. Um alle diese
Fertigkeiten zu besprechen und einzuiiben, sind ca.
40 Gruppentermine notwendig. In den F-Gruppen an
der KJPP wurde jeweils nur eine Auswahl der Themen
bearbeitet, da im Schnitt nur 25 Termine zur Verfligung
standen.

Modul 'Komplexe Kommunikation': Erlebnisaus-
tausches, Gruppengesprache, Signale des aktiven
Zuhérens; bildliche Sprache, Witze, Jugendsprache
und Ironie; konstruktives Feedback, Argumentieren,
konstruktive Streitgesprache.

Modul 'Komplexe Interaktion": Konzept 'Freund-
schaft', Entwicklung von Freundschaft, Konzept
der sozialen Reziprozitat, Komplimente, Grufmit-
teilungen; Partner- & Teamarbeit; Kompromisse
schliesst.

Modul ‘Theory of Mind": Perspektivenwechsel, Em-
pathie, Bilden sozialer Hypothesen, ungeschriebene



soziale Normen, soziale Hierarchen, Erscheinungs-
bildes, soziale Liigen.

Aufbau

KOMPASS ist eine Materialsammlung, die zu jedem
Thema als Download Infoblatter, Arbeitsblatter und
Beobachtungsprotokolle sowie in den beiden Praxis-
handbiichern viele Ubungen bzw. Spiele beinhaltet.
Die Therapeutinnen kdnnen sich mittels der Infoblatter
iiber die soziale Fertigkeit sowie im Praxishandbuch
tiber deren (wissenschaftlichen) Hintergrund und di-
daktische Vermittlung informieren. Dann suchen sie
sich diejenigen Ubungen aus, welche sie fir die indivi-
duelle Zusammensetzung ihrer Gruppe bendtigen, um
die avisierten Ziele zu erreichen. So beinhaltet eine klar
strukturierte Gruppensitzung neben der sogenannten
"Befindlichkeits- bzw. Erfahrungsaustauschrunde” und
Snack-Pause immer eine Mischung aus Theorievermitt-
lung und verschiedenen Ubungen sowie Trainingsauf-
gaben, die der Vertiefung, Selbstreflexion und Automa-
tisierung dienen. Es sollte immer genug Material zur
Verfiigung stehen, um auch fiir schwachere Teilnehmer
ausreichendes Uben zu ermdglichen. Im Verlauf beider
Trainings finden jeweils drei Informationsabende fiir
Eltern und weitere Bezugspersonen (z.B. Lehrepersonen,
Ausbildner) statt.

Auf den Informationsblattern sind das Hintergrund-
wissen mit expliziten sozialen Begriindungen aufbe-
reitet, Begriffe definiert, Verhaltensweisen konkret
beschrieben wie auch Verhaltensabldufe aufgelistet
und Verhaltensstrategien beschrieben. Den Teilnehmern
wird in dieser hoch strukturierten Form jenes Wissen
vermittelt, das Menschen ohne Autismus im Laufe ihres
Lebens durch Erfahrung und direktes Beobachten, oft
implizit erlernen. Fir manche Teilnehmer sind einige
Informationsblatter zu schwierig formuliert, und sie
profitieren mehr von der miindlichen Erlduterung.

Evaluation

Um die Wirkung des jeweils acht Monate dauernden
KOMPASS-Basis- (N=108) wie auch KOMPASS-F-
Trainings (N=52) zu erfassen, wurden FragebGgen
von Eltern, Lehrern und Jugendlichen longitudinal
zu den Zeitpunkten Pra, Post und Katamnese nach
einem Jahr erhoben. Diese Daten ermdglichen eine
Einschatzung der Entwicklung der Teilnehmer vor und

nach der Intervention gegeniiber einem Zeitraum ohne
KOMPASS-Training (Kontrollgruppe). Als Kontrollgruppe
der Basisgruppe dient eine Wartegruppe (N=65), die mit
einer Standardbehandlung (,treatment as usual” TAU)
betreut wurde, wahrend bei KOMPASS-F die Katamne-
segruppe derjenigen, die nach dem Basistraining die
Fortsetzungsgruppe nicht besucht haben, die Kontroll-
gruppe (N=63) darstellt, die dann nur noch TAU erhalten
hat oder gar nicht mehr therapeutisch betreut wurden.
Sowohl KOMPASS-B als auch KOMPASS-F zeigen nach
Beobachtung der Eltern im Vergleich zu den jeweiligen
Kontrollgruppen eine gute Wirksamkeit in Bezug auf
die Reduktion der autistischen Verhaltensweisen und
der allgemeinen Psychopathologie als auch auf die Ver-
besserung der Gruppenkompetenzen. Im Verlauf sinkt
die autistische Symptomatik in allen Bereichen immer
weiter signifikant ab und die sozialen Kompetenzen
nehmen signifikant zu. Auch ein Jahr nach Ende des
Basis- bzw. des Fortgeschrittenentrainings sind die Ver-
besserungen signifikant und deutlich sichtbar. Teilneh-
mer, die nach dem Basistraining noch KOMPASS-F be-
sucht haben, ziehen daraus einen zusétzlichen Gewinn.
Die signifikante Zunahme der sozialen Fertigkeiten lasst
sich auch durch testpsychologische Verfahren zeigen.
Detaillierte Angaben zur Evaluation finden sich sowohl
in KOMPASS-F (Jenny et al., 2019) als auch in der Neu-
auflage des KOMPASS-Basisbuch (Jenny et al., 2020).
Angesichts der guten Entwicklung der Jugendlichen und
jungen Erwachsenen, die KOMPASS besucht haben,
wiirde sich KOMPASS fiir eine Adaptation fiir Kinder-
gruppen im Primarschulalter eignen.
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INTERVIEW von Sabina Varga Hell mit der Mutter

eines ASS—Jungen.

Wir nennen sie M.S.. Aus Personlichkeitsschutzgriinden wollte der Kindsvater keine Namensnennung
im Artikel. M.S. ist als Psychotherapeutin in der Nordwestschweiz tétig. Der neunjahrige Sohn hat sich
sein Pseudonym «Kai» selber ausgesucht. Wir haben ihn gebeten, fiir uns ein Portrait seiner Mutter zu
zeichnen. Da er nicht gern Menschen zeichnet, verweigerte er dies, und malte uns stattdessen aber

sein Lieblingstier, einen Panther.

ENTRETIEN de Sabina Varga Hell avec la mere
d’un gargon atteint d'un TSA

Nous I'appellerons M.S. Pour des raisons de protec-
tion de la personnalité, le pére du gargon a souhaité
qu‘aucun nom ne soit cité dans I'article. M.S. est psy-
chothérapeute en Suisse du Nord-Ouest. Le gargcon de
neuf ans a choisi lui-méme le pseudonyme de «Kai».
Nous lui avons demandé de nous dessiner un portrait
de sa mere. Mais il a refusé, car il n‘aime pas dessiner
les étres humains. A la place, il a dessiné une panthere,
son animal préfére.

Ihr habt zwei Kinder, einen sieben- und einen
neunjahrigen Jungen. Euer erster Sohn hat eine
ASS Diagnose. Wir nennen ihn im Text Kai. Wann
wurde bei Kai die Asperger-Diagnose gestellt?

Kai wurde erstmals mit sechs Jahren abgeklart und hat
damals die Diagnose nicht gestellt bekommen. Es hiess,
er «kratze» am Autismus, im Eins-zu-Eins-Setting habe
er sich aber zu wenig autistisch verhalten, obwohl alle
anderen Frageb6gen und Interviews deutlich in Richtung
Asperger deuteten. Auch zeigte er ein uneinheitliches
Profil bei der Potentialabklarung mit einer Hochbega-
bung v.a. im sprachlichen Bereich, was uns nicht tiber-
raschte, weil er sich schon immer sehr schon ausdri-
cken konnte. Bei der Verarbeitungsgeschwindigkeit war
er weniger gut, obwohl immer noch im Durchschnitt. Im
Nachhinein wundert mich dies nicht. Asperger-Betrof-
fene sind hdufig von verschiedenen Fragestellungen
irritiert und tberlegen langer, weil sie die Frage haufig
anders verstehen oder fiir sie als unlogisch empfinden
und somit nicht wissen, wie sie antworten sollen. Ich
kann mir vorstellen, dass dies bei Kai der Fall war. Ich
habe mir seither haufiger gedacht, dass die gangigen 1Q
Tests fiir Autisten nicht geeignet sind, weil sie sehr auf
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das neurotypische Denken konzipiert sind, nicht aber
auf das etwas andere, autistische Denken. Das kostet
viel Zeit, die dann schliesslich auf das Ergebnis eine
negative Auswirkung hat und sie im Profil niederdriickt.

Bei dem ersten Mal, als Kai keine Diagnose erhielt,
waren wir etwas enttduscht, denn flir uns war klar, dass
er irgendwie anders ist. Es hiess, wir sollten ihn mit 9
nochmals abklaren lassen, was wir auch taten, aber bei
einer anderen Abklarungsstelle (bei einem niedergelas-
senen Psychiater, ich nenne keine Namen). Dort hat er
die Diagnose Asperger- Autismus erhalten.

Welches waren friihe Anzeichen, dass Kai anders
war als andere Kinder?

Ich habe erste Auffélligkeiten bemerkt, als Kai
ca. 4 Monate alt war.

Er hat weniger interagiert, man konnte ihn nicht so
einfach zum Lachen bringen, wie andere Babys. Er hat
sich verweigert, aus der Flasche zu trinken, weshalb wir
in bereits mit 4 Monaten mit Brei gefiittert haben, als
ich zur Arbeit ging, weil er die Flasche partout verwei-
gerte. Wir nannten ihn «Herr Professor», weil er ein sehr
eloquentes, aber auch dominantes Kind war. Er nahm
die Welt mit allen Sinnen auf, man konnte regelrecht
sehen, dass er die Welt aufsaugt und speichert.

Als er 3 Monate alt war, hat er angefangen aus dem
Mund zu riechen. Das war sehr merkwiirdig, da er da-
mals nur Muttermilch getrunken hatte und ich konnte es
mir nicht erkldren. Neue Untersuchungen sprechen von
speziellen Darmmikroben bei autistischen Kindern. Ich
weiss nicht genau, wie weit die Wissenschaft diesbe-
ziiglich nun ist, die Tatsache ist aber, dass viele Eltern
von Darmsymptomen im Zusammenhang mit Autismus



berichten und man eine andere Darmflora bei diesen
Kindern findet. Auch sind Autisten sehr hdufig selek-
tive Esser und die Nahrungsaufnahme ist sehr haufig
ein Thema.

Wie war euer Weg zur Diagnose? Was hat sie fiir
euch Eltern bewirkt?

Der Weg war schwierig. Als er erst die Diagnose nicht
bekommen hatte, waren wir ratlos. Unser Sohn war
anders, er hatte viele Verzweiflungsanfélle (ich nenne
diese nicht gerne Wutanfélle, da es nicht wirklich Wut
ist, die aus den Kindern spricht, sondern haufig pure
Verzweiflung), er war nicht flexibel, seine Interaktion
war einseitig, sein Interesse an andern Kindern eher
armlich. Er interessierte sich sehr fiir Tiere und Fussball
und wusste zu diesem Thema sehr viel, konnte aber bei
einer Pizza aus Vollkornmehl anstatt aus Weissmehl in
eine Verzweiflung fallen, die unserer Meinung nach
nicht adaquat war.

Als sich die Diagnose nicht bestatigt hatte, wussten
wir nicht mehr weiter. Vor allem fir mich als Mutter
war dies sehr schwierig. Ich war haufig traurig und
hatte wahnsinnige Miihe, einen richtigen Umgang mit
meinem Sohn, seinen Spezialitaten zu finden. Haufig
zweifelte vor allem ich an meinen Kompetenzen als
Mutter. Mein Mann ging da rationaler damit um, was
haufig hilfreich war, manchmal aber auch dazu fiihrte,
dass wir uns auf vollig unterschiedlichen Ebenen be-
fanden und uns ein gemeinsames Verstandnis fiir die
Situation fehlte.

Dazu kam noch, dass er einen Bruder hat, der 2.5]. jiin-
ger ist und der haufig ganz anders reagierte und andere
Bediirfnisse hatte. Allen gerecht zu werden war fiir mich
und uns eine enorme Belastung und das, obwohl ich als
Psychotherapeutin eigentlich tber einige Werkzeuge
verfligte. Dies half mir bestimmtin dem Sinne, dass ich
verstehen konnte, was auf der emotionalen Ebene mit
mir und meinen Kindern passierte. Obwohl die Diagnose
nicht gestellt war, las ich viel (iber Asperger und begann
zu verstehen, dass es hilfreich ist, meinen Sohn auch
ohne Diagnose so zu behandeln, wie es in den Biichern
steht und es half tatséchlich.

Es war eine schwierige Zeit, in der ich meine Identitat
total umkrempeln musste. Ich wurde von einer «gewdhn-
licher» Mutter zu einer Mutter eines speziellen Kindes.
Dies bedeutete einiges an Bildern und Vorstellungen,

wie es sein sollte, los zu lassen und freier von Zukunfts-
vorstellungen und Normen zu werden. Dies war sehr
anstrengend und hat uns als Familie viel gekostet.

Als die Diagnose dann mit 9 Jahren bestétigt wurde,
hat es mich flrr einen kurzen Moment erschittert. Es
war ein Gefiihl der Erleichterung und Trauer zugleich.
Eine Trauer dartiber, dass wir es nicht frilher bestatigt
bekommen haben, denn so hatten viele der Selbstzwei-
fel vermieden werden kénnen.

Schliesslich hat die Diagnose fiir uns als Eltern nicht
viel verandert, ausser dass wir nun ohne schlechtes
Gewissen dariiber sprechen konnten, dass Kai ein As-
pergerkind ist und das Umfeld schenkte uns endlich
mehr Glauben als Skepsis, was fiir uns auch eine Er-
leichterung gewesen ist.

Was bedeutet es fiir euch als Familie, ein Kind
mit ASS zu haben? Was sind die grossten He-
rausforderungen fiir euch als Eltern und fiir den
kleinen Bruder?

Ich spreche gerne von einer autistischen Familiendy-
namik. Es ist eine Familie, die einem héheren Stress-
level ausgesetzt ist. Haufig ist man wie auf Nadeln,
man hofft und bangt, ob man alles gut vorbereitet
hat? Wurde das Kind gut auf die Plananderung vor-
bereitet? Wird es in der Schule keine unerwartete
Situation geben, die das Kind aus der Ruhe bringt und
das Kind wiitend und ausrastend aus der Schule nach
Hause kommt? (Bei uns haben sich die Auffalligkeiten
namlich vor allem zu Hause entladen und nie in der
Schule). Der Bruder musste geschitzt werden. Die
beiden Kinder werden auch anders erzogen. Es gibt
Situationen, in welchen man Kai schneller nachgibt,
weil wir wissen, dass er nicht flexibel sein kann. Sein
Bruder aber wird wie ein neurotypisches Kind erzogen.
Dies fiihrt manchmal zu Gefiihlen der Ungerechtigkeit
beim Geschwisterkind. Deshalb muss das Geschwis-
terkind auch Uber die Diagnose aufgeklart werden
und folglich viel Verstandnis zeigen. Es entstehen
viele Konflikte in der Geschwisterbeziehung. Was mir
aber am meisten leid tat ist, dass der jiingere Bruder
selten positiv bestatigt wurde von seinem Asperger-
bruder. Manchmal zeigt er ihm etwas Lustiges und
wartet auf seine positive Bestatigung, ein Lacheln,
ein anerkennendes Wort, doch dieses bleibt aus. Diese
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Situationen, sowie die Verzweiflungsausbriiche des
Bruders (z. B. morgens, weil die richtigen Socken nicht
gewaschen sind etc.) filhren zu einer Frustrationsan-
sammlung beim Geschwisterkind, die sich dann auch
friiher oder spater entladen muss. Somit ist eine Fami-
lie mit einem autistischem Kind eine Familie, bei dem
die Eltern viele Emotionen und Situationen regulie-
ren missen. Auch miissen sie hdufig auf Spontanitat,
Unplanbarkeit etc. verzichten. Die Essgewohnheiten
miissen umgestellt werden und die Familie muss im
Allgemeinen ihre ldentitét als eine ASS Familie fin-
den. Das ist ein Prozess.

Was sind besonders anspruchsvolle Situationen
und Begebenheiten?

Plananderungen, spontane Situationen, Einladungen,
Freunde einladen, Geburtstage, Mahlzeiten, Besuche
etc.

Kais Asperger-Syndrom ist eher im unteren Bereich
des Spektrums und er hat Vieles gelernt. Heute sind
Geburtstage bei seinen Freunden kein Problem mehr.
Neue Situationen, neue Menschen und Veranderungen
sind aber nach wie vor eine Herausforderung.

Was sind fiir euch gute und unterstiitzende Ver-
haltensweisen? Was hilft euch, mit eurem Sohn
»geduldig” und ihm entsprechend umzugehen?
Es gibt viele gute Seiten. Kai hat ein enormes Gedécht-
nis und kann sich sehr vieles merken. Wenn wir z. B.
nicht mehr wissen, wann welches Kind welchen Anlass
hat, kdnnen wir ihn fragen und sicher sein, dass er es
richtig erinnert. Auch kann er sich Wege merken, so
habe ich ihn schon h&ufiger als «Navigator» benutzt,
da dies ganz und gar nicht meine Starke ist.

Regeln geben ihm Sicherheit und er hélt sich gerne an
Regeln. Wenn jemand eine Regel nicht beachtet, leidet
er richtig darunter.

Dank seiner Fahigkeit, die Sprache wortlich zu verste-
hen, ist uns auch haufig aufgefallen, wie unklar wir uns
ausdriicken und wie wenig Sinn gewisse Redewen-
dungen machen. Als ich einmal zu ihm sagte: «Kai, das
ist doch einfach schwierig...», rastete er aus und schrie,
dass ich mich klarer ausdriicken sollte, er wisse namlich
nicht, ob es nun einfach oder schwierig sei.

Somit habe ich sicher gelernt, mich klarer auszudri-
cken. Ich habe gelernt, meine Kinder weniger nach
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den «Normwerten» zu beurteilen und zu vergleichen,
sondern versuche sie als Individuen zu sehen. Natiirlich
gelingt dies nicht immer, aber immer dfter.

Ich habe enorm viel tiber Autismus und Asperger gelernt
und dies hat mir geholfen, meinen Sohn zu verstehen.
Ich habe gelernt, geduldiger zu sein. Was mir dabei
geholfen hat, war bestimmt das Versténdnis fir seine
Andersartigkeit und seine andere Wahrnehmung.

Wie ist die schulische Situation von Kai? Was ist
im Kontext Schule hilfreich?

Kai gehtin die Regelschule. Da wir in einem kleinen Ort
wohnen, ist die Schule auch klein und tibersichtlich und
er fiihlt sich hier sehr wohl. Die Lehrpersonen wurden
von Anfang an tiber seine Spezialitaten informiert und
sind auch sehr verstandnisvoll und gut damit umgegan-
gen. Es besteht eine enge Zusammenarbeit zwischen
den Lehrpersonen und uns. Kai mdchte auf keinen Fall
umziehen und die Schule wechseln. Hier fiihlt er sich
wohl und hier kann er sich gut entfalten. Im schulischen
Kontext ist es hilfreich, Lehrpersonen zu haben, die
offen fiir die speziellen Bediirfnisse der Schiiler sind,
die sich mit der Thematik auseinandergesetzt haben
und sich auf die Eltern als Lernpartner einlassen kon-
nen, weil diese schliesslich die Experten fiir das eigene
Kind sind.

Den Lehrpersonen hilft es auch, wenn sie (iber das
spezifisches Wissen in Bezug auf die ASS verfligen.
Da wir beide arbeiten, musste Kai schon von friih auf in
Kita und in Tagesstrukturen betreut werden. Momentan
sind es 2.5 Tage in der Woche. Ich denke, dass ihm dies
geholfen hat, flexibler zu werden und sich in Gruppen
zurecht zu finden. Er spielt auch leidenschaftlich gern
Fussball, was ihm hilft, mit anderen Jungs die Pausen
und die Stunden in der Tagesstruktur zu verbringen und
sich so sozial zu beteiligen.

Du bist selber Psychotherapeutin, der Vater von
Kai arbeitet ebenfalls im sozialen Bereich. Auch
fiir euch ist der familiére Alltag oft anspruchsvoll.
Was ist aus eurer Sicht besonders wichtig und
unterstiitzend fiir ASS-Familien?

Wissen, Austausch, Reflektion und das beriihmte «Am-
gleichen-Strang-Ziehen». Was ich mir enorm schwierig
vorstelle ist die Situation, die leider haufig vorkommt,
wenn der eine Elternteil die Diagnose ablehnt. Es ist



wichtig, dass man ein gemeinsames Verstandnis fir
die Diagnose und den Umgang damit findet. Dies hilft
schliesslich auch dabei, diese neue Familienidentitdt
zu finden.

Auch wenn der Papa und ich nicht gleich mit dieser
Thematik umgehen, da ich emotionaler bin und er eher
einen rationalen Zugang dazu hat, wissen wir, dass wir
vom gleichen Standpunkt ausgehen und vom Gleichen
reden. Unsere Paarbeziehung hat diese schwierigen
Jahre leider nicht verkraftet. Natdrlich liegt es nicht
nur an der Diagnose selber, aber der hohe Level an
Stress und der schwierige Prozess der Identitatsfindung
hat leider seine Opfer gefordert. So haben wir uns als
Paar getrennt, als Eltern sind wir jedoch nach wie vor
ein gutes und sehr starkes Team (vielleicht sogar noch
starker als zuvor). Wir haben einen guten gemeinsamen
Umgang mit unserer besonderen Situation gefunden.

Die Paarbeziehung wird bei ASS Familien zusatzlich auf
eine harte Probe gestellt und nicht wenige Beziehungen
zerbrechen daran. Vielfach geschieht dies «im Stillen»,
denn fiir das Umfeld, Familie und Freunde, ist der As-
perger nicht selten unsichtbar. Da die Paarbeziehung in
Bezug auf die ASS Thematik haufig ein Tabuthema ist,
welches selbst in der Fachliteratur selten erwahnt wird,
war es mir ein Anliegen, in diesem Zusammenhang
auch dieses Thema anzusprechen. Fir ASS Familien
ist es enorm wichtig, dass sie in Elterngruppen einen
ehrlichen und unterstiitzenden Austausch auch zu The-
men wie Paarbeziehung, Geschwisterdynamik, Familie
und Freunde haben

Professionelle Hilfe und ein wohlwollendes Umfeld,
welches der betroffenen Familie mit Verstandnis be-
gegnet ist von grosser Bedeutung.

Eine grosse Herausforderung stellt hdaufig das Unver-
standnis des Umfelds dar, welches nicht sieht, oder
nicht wahrhaben will, dass die Familie unter hoher Be-
lastung steht, und dass eine Diagnose dahinter steht.
Haufig wird man ja als unféhig, erzieherisch nicht kom-
petent oder als (ibertreibend beurteilt. Dies ist nicht nur
verletzend, sondern kann die Familie auch zusétzlich in
eine Isolation fiihren.

Ein wohlwollendes Umfeld kann aber eine sehr bedeu-
tende und unterstiitzende Rolle spielen. Da es z. B. mit
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einem Aspergerkind eher schwierig ist, einen Babysitter
zu finden, auf den sich das Kind einl&sst, kénnen Famili-
enmitglieder, die das Kind kennen, den Eltern behilflich
sein und mal fiir einen Abend die Kinder hiiten, damit
die Eltern auch auf ihre Paarzeit kommen und ihre Be-
ziehung stérken kénnen.
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,a{lﬂ “J1 . Philippe Goetschel

ASS in der Schule — eine Grenzerfahrung

Wenn ein Kind mit Autismus-Spektrum-Storung ASS in die Schule kommt, treffen zwei Systeme
aufeinander, die wenig kompatibel sind. Zum einen eine Person, welche stark auf Individualitat,
Flexibilitat und Kreativitdt angewiesen ist, zum anderen ein institutionalisiertes System, welches
auf dem Hintergrund von Verordnungen, Normen, Werten und Regeln funktioniert. In diesem Span-
nungsfeld gehort es zur Aufgabe von Schulpsychologinnen und Schulpsychologen, beide Systeme
einander ndherzubringen, um fiir beide Seiten eine gut vertrégliche, abgestimmte Lésung zu finden.
Dabei wird nicht auf regionale und kantonale Unterschiedlichkeiten eingegangen, sondern eine
schulpsychologische Grundhaltung und Herangehensweise skizziert.

Le TSA a I'école: une expérience qui touche a
ses limites

Lorsqu‘un enfant atteint d'un trouble du spectre de
I'autisme (TSA) entre a I'école, deux systemes peu com-
patibles se heurtent. D’un c6té, une personne qui a un
fort besoin d'individualité, de flexibilité et de créativité;
de I'autre, une institution fonctionnant sur la base de
prescriptions, de normes, de valeurs et de regles. Parmi
les téches des psychologues scolaires figure celle de
rapprocher ces deux extrémes afin de trouver une so-
lution coordonnée qui soit acceptable pour tous. Sans
aborder les différences régionales et cantonales, nous
esquissons ici une attitude de base et une approche en
matiere de psychologie scolaire.

Kurze Zusammenfassung der ASS aus schulpsy-
chologischer Sicht, die klinische Symptomatik
wird als bekannt vorausgesetzt:

- Qualitative Beeintrdachtigung der Kommunikation,
d. h. die Kinder haben erhebliche Probleme den Sinn
des Gesprochenen oder des Gelesenen zu verstehen
respektive zu dekodieren.
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- Qualitative Beeintrdchtigung der sozialen Inter-
aktion, d. h. Kinder mit ASS haben oft Schwierig-
keiten das soziale Geschehen, insbesondere in einer
Gruppe zu erfassen.

- Eingeschrankte, einseitige und eigenwillige Inte-
ressen und Aktivitdten, entsprechend haben diese
Kinder Mihe sich allgemeinen Ldsungswegen an-
zupassen.

- Viele Kinder mit ASS haben Spezialinteressen, de-
nen oftmals sehr intensiv nachgegangen wird und
die kaum Raum lassen fir schulische Inhalte.

- Probleme in der Wahrnehmungsverarbeitung: Die
Kinder haben teilweise eine ausgepragte Sensorik
und kdnnen sich schlecht gegen Umgebungsreize
schitzen.

- Komorbiditaten beispielsweise mit ADHS, AVWS,
motorischen Schwierigkeiten erschweren das Ler-
nen erheblich.

- Grosse Herausforderungen bei der Bewéltigung
des Schulalltags, wie zum Beispiel Hausaufgaben,
Schulweg, Ubergange von einem Schulfach zum
anderen, miissen taglich neu angegangen werden.



Diese besonderen Voraussetzungen haben verschie-
dene Schwierigkeiten zur Folge — insbesondere beim
Lernen, bei der Verarbeitung von Informationen und
bei den Sozialkontakten. Das konsequente logische
Denken fiihrt zum Hinterfragen von Arbeitsauftragen
bis hin zur Arbeitsverweigerung. Das ausgepragte
Detailwissen erschwert es oft, das Aufgabenver-
standnis oder den Gesamtiiberblick zu behalten. Das
mangelnde Sprachverstandnis oder der eigenwillige
Sprachgebrauch kann zu grundsétzlichen Lernbarrieren
fihren. Kleine Unstimmigkeiten und soziale Missver-
standnisse kénnen mitunter zur Katastrophe werden,
auf die in der Folge mit Wutanféllen und Aggressionen
reagiert wird. Diese wiederkehrenden sozialen Kon-
flikte in Klassen, in Pausen oder auf dem Schulweg,
besonders in unbeabsichtigten Situationen, kénnen
in eine depressive Entwicklung fiihren und lassen die
Schiilerin bzw. den Schiiler wie auch deren Familie
zunehmend verzweifeln.

Auf diese schwierige, meist sehr individuelle und
unvergleichliche Situation hat die Schule zundchst
kaum eine Antwort. Dabei ist der Schule kein Vorwurf
zu machen, hat sie doch zunachst einmal die Aufgabe,
eine Klasse respektive eine Lerngruppe zu den Lern-
zielen hinzuftihren. Fiir die Schule ist es grundséatz-
lich sehr schwer, mit den bestehenden Ressourcen
unterschiedlichste Kinder zu integrieren. Die Schule
ist ein normatives System, welches grundsatzlich fiir
individuelle L6sungen wenig Spielraum offenlasst.
Bildungsgesetz, Laufbahnverordnungen, Lehrpléne
und Lernziele bilden die Landschaft, in welcher sich
Lehrerinnen und Lehrer zu bewegen haben. Dennoch
muss der Schule attestiert werden, dass sie in ihren
Integrations- und Férderbemiihungen grosse Fort-
schritte gemacht hat.

Welche Folgen, respektive Konsequenzen ergeben
sich aus dem Umstand, dass zwei unterschiedliche
Systeme mit unterschiedlichem Bedarf und unter-
schiedlichen Bediirfnissen aufeinanderstossen? Wie
hat die Schulpsychologie darauf zu reagieren? Hat sie
Antworten zur Hand, oder muss sie vor dieser unlgs-
baren Konstellation kapitulieren?

Das Kind und sein Familiensystem/Umgebungs-
system:

Ein Kind mit ASS hat oft eine schwierige Biogra-
fie mit einer langen Leidensgeschichte hinter sich.
Nicht nur die Schule, sondern auch die Gesellschaft
ist auf dessen besondere Bediirfnisse ungentigend
eingestellt, sodass die Betroffenen meist mit vielen
Hindernissen zu kampfen haben. In der Schule setzen
sich diese Schwierigkeiten fort: im Unterricht, bei der
Bewaltigung des Schulstoffes, in der Beziehung zu den
anderen Schiilern und Schiilerinnen, in der Beziehung
zur Lehrperson.

Die Familie und ihr Kind stossen im System Schule an
ihre Grenzen und scheitern an den starren Vorgaben
des Schulsystems und an den sozialen Anforderungen
im Klassenverband. Fir viele Kinder mit Autismus-
Spektrum-Stérung gibt es nicht einfach «die Schule»,
welche passt, sondern sie benétigen jeweils individu-
elle, auf sie angepasste Losungen. Autistische Kinder
brauchen besondere Lernbedingungen, um ihre Fahig-
keiten und Fertigkeiten zu entwickeln.

Die Lehrperson und das Schulsystem:

Wichtige Gelingensbedingungen in Zusammenhang

mit der Beschulung eines Kindes mit ASS sind meist

nicht vorhanden, sondern miissen in Kooperation mit
allen Betroffenen wie Schule, Schulbehérde, Eltern-
haus und Kind miteinander entwickelt werden. Die

Schule sollte sich, soweit als méglich, an den Bediirf-

nissen des Kindes mit ASS orientieren:

- Eindeutigkeit: Aufgrund der besonderen Wahrneh-
mung miissen Signale, Anweisungen Anforderungen
klar und eindeutig formuliert sein.

- Kontakt: Das Kind mit ASS braucht Zeiten ungeteil-
ten und eindeutigen Kontaktes zu einer Person.

- Vorhersehbarkeit: ASS ist mit viel Unsicherheit ver-
bunden. Gut ersichtliche, klar strukturierte Abldufe,
sowie gute und verldssliche Vorbereitungen auf Ver-
anderungen sind unerldsslich.

- Verlasslichkeit: Das Kind mit ASS hat ein grosses
Bedirfnis nach Verldsslichkeit, insbesondere im
Bereich der sozialen Beziehungen.

- Normalitat: Jedes Kind mit ASS hat eigentlich das
Bediirfnis «normal» zu sein.

— Zugehdrigkeit: Die allermeisten Kinder mit einer
besonderen autistischen Wahrnehmungs- und
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Beziehungsstruktur mdchten zu einer Gemeinschaft
dazugehdren.

Es muss miteinander analysiert und besprochen werden,
welche speziellen Bedirfnisse bei genau diesem Kind
mit ASS vorliegen. Dazu braucht es zum einen Individu-
alwissen aus dem Elternhaus, zum anderen Fachwissen
beziiglich des Stérungshildes und dessen Symptomatik.
Eine Lehrperson kann und muss diese Aufgabe nicht
alleine bewaéltigen. Sie sollte allerdings Bereitschaft,
Flexibilitat und Kreativitat zur Bewaltigung des Schul-
problems mitbringen.

Die Schulpsychologie:

Sie bildet in diesem Zusammenhang einen wichtigen
Baustein bei der Entwicklung einer guten schulischen
Losung fir ein Kind mit ASS. Die Schulpsychologin/
der Schulpsychologe verfiigt tiber das notige Fachwis-
sen, kennt idealerweise die Familie, das Kind und die
Lehrperson und hat gute Kenntnisse tiber die lokalen
schulischen Verhéltnisse. Diese Voraussetzungen be-
fahigen die Schulpsychologin/den Schulpsychologen
die Rolle als Mediatorin/Mediator einzunehmen, um
zwischen den beiden Systemen Schule und Elternhaus
zu vermitteln und fiir eine individuelle, foérderliche und
erfolgreiche Schullésung zu sorgen.

Dabei stellen sich Fragen wie beispielsweise:

— Wie kann ein Nachteilsausgleiche gestaltet werden

- Methodische und didaktische Fragen in Zusammen-
hang mit ASS

- Spezielle Unterrichtssituationen, z.B. Teamarbeiten

- Umgang mit Regeln

- Gestaltung des Sitzplatzes

- Besonderheiten im Verhalten

- Umgang mit Veranderungen und Ubergéngen

- Information an die Schiler und Schiilerinnen und
deren Eltern

- Né&he — Distanzverhalten

- Umgang in Stresssituationen

- Ausfliige und Klassenfahrten

- Einseitige Interessen und Gesprache

- Mobbing

- Schulweg

— USW.

38

Der Schulpsychologie obliegt das Case-management,
sie muss Ubersicht und Vernetzung gewahrleisten.
Dabei sind verschiedene Ebenen zu beriicksichtigen:

- Individualebene des Kindes: Die besonderen Bediirf-
nisse sind bekannt und miissen, so gut es geht, im
Schulalltag aufgefangen werden.

— Lernen: In der Schule ist methodisches und fachdi-
daktisches Know-how in Zusammenhang mit ASS
gefragt.

- Fachdidaktik: Wie kann ich beispielsweise Spezialin-

teressen in den Unterricht integrieren?

Klasse: Braucht es fiir die Klasse besondere Inter-

ventionen fir die Integration des Kindes mit ASS.

Soll 2.B. ein Elternabend zu diesem Thema gestaltet

werden?

Kommunikation: Wie soll die Klasse und deren Eltern

iber das Kind, tiber ASS informiert werden? Wie geht

die Schule und die Lehrperson damit um, wenn die

Familie sich gegen ein Outing ausspricht?

— Familie und Umfeld: Die Familie und deren Umfeld

besitzt besonderes Wissen, welches in der Schule

genutzt werden sollte.

Schule und Umfeld: Die Schule ist kein Fachkom-

petenzzentrum fiir Autismus, sie muss sich schlau

machen und sich bei Bedarf Hilfe und Unterstiitzung
holen. Dabei kann die Schulpsychologin/der Schul-
psychologe eine wichtige Ansprechperson darstellen.

Bei Bedarf soll sich auch die schulpsychologische

Fachperson das notwendige Fachwissen aneignen.

~ Schulbehérde: Welche Ressourcen werden zur Ver-
fligung gestellt?

Fazit:

Beim Thema Autismus-Spektrum-Stérung in der
Schule missen alle involvierten Personen aus un-
terschiedlichen Systemen zwingend miteinander
kooperieren und nach individuellen, kreativen und
ungewohnten Lésungen suchen, damit das Kind mit
ASS zum einen sein Potenzial und seine Fahigkeiten
mdglichst ausschépfen kann, zum anderen die emo-
tionale und psychische Befindlichkeit des Kindes mit
ASS nicht zu sehr strapaziert wird. Feste Dogmen
und theoretische Grundsétze sollten nicht gegen-
einander ausgespielt werden. Sich gemeinsam auf
den Weg nach der Suche von pragmatischen und



gut realisierbaren Schullésungen machen, muss an
vorderster Stelle stehen. Gegenseitiges Verstandnis
und Perspektivenwechsel sind wichtige Grundvo-
raussetzungen, um diesen Prozess einzuleiten. Die
Schulpsychologie sollte diesen Prozess im Gesamtsy-
stem begleiten und dabei eine fachlich-vermittelnde
Rolle tibernehmen.

Autor:

Philippe Goetschel

Co-Autor Kompass-Basis & Kompass-F
Kinder- und Jugendpsychologe FSP
Notfallpsychologe SBAP
Philippe.Goetschel@bl.ch
Psychotherapeut FSP
Schulpsychologischer Dienst Basel-Land
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i Edith Vogt

Eine Psychologin als Ubersetzerin?

Interview gefiihrt mit Frau Edith Vogt, lic. phil. Psychotherapeutin FSP

Fachperson fiir Autismus

Abstract

Frau Vogt arbeitet seit 2005 in der Fachstelle Autismus in der Klinik fiir Kinder- und Jugendpsy-
chiatrie und Psychotherapie (KJPP). Desweitern arbeitet sie seit 2015 in ihrer eigenen Firma, wo
sie hauptsachlich Familien, Schulen und Institutionen zu Autismus und ADHS berét und Weiterbil-
dungen zu diesen Themen anbietet. In diesem Artikel werden haufige Themen in der Beratung von
Bildungsinstitutionen bzgl. Auszubildenden mit Asperger-Syndrom (AS) aufgegriffen. Der Fokus
liegt vor allem auf Ubersetzungsleistungen zwischen neurotypischem und autistischem Denken

und Fiihlen, und zwar in beide Richtungen.

Der besseren Lesbarkeit halber wird generell die mannliche Form benutzt.

Une psychologue pour traduire?

Entretien avec Edith Vogt, psychothérapeute
FSP

Spécialiste de I'autisme

Résumé

Edith Vogt travaille depuis 2005 au sein du service spé-
cialisé pour I'autisme de la Clinique de psychiatrie et
de psychothérapie de I'enfant et de I'adolescent (Klinik
fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie und Psychotherapie,
KJPP). Depuis 2015, elle dirige en outre sa propre so-
ciété, ou elle conseille principalement des familles,
des écoles et des instituts sur I'autisme et le TDAH, et
propose des formations sur ces sujets. Dans cet article,
nous présentons des themes souvent abordés en lien
avec le conseil a des instituts de formation et a des
apprentis atteints du syndrome d'Asperger. L'accent
est placé sur des prestations de traduction, dans les
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deux sens, entre la pensée et le ressenti neurotypique,
d’'une part, et autiste, d'autre part.

In Klassen und Lehrbetrieben finden sich immer wieder
Kinder und Jugendliche mit AS. Diese bringen das ko-
gnitive Potenzial fiir die ausgewahlte Aushildung mit,
fallen jedoch durch soziale und kommunikative Schwie-
rigkeiten und teilweise durch vermindertes Leistungs-
verhalten auf. Edith Vogt setzt hier mit ihrer Arbeit an.
Sie arbeitet in der KJPP (Schwerpunkte: Diagnostik
von Autismus-Spektrum-Stdrungen (ASS), Einzelthe-
rapie und Elternberatung) und in ihrer eigenen Firma
Jharksenvogt ag” zusammen mit ihrer Schwester Frau
Maria Harksen (schulischen Heilpadagogin, Schullei-
terin AEB, Kindergértnerin und systemische Beraterin).
Edith Vogt bietet in dieser Firma u.a. Beratungen fiir
Familien, Schulen und Lehrbetriebe zu den Themenbe-
reichen Autismus und ADHS an. Im folgenden Interview



schildert Edith Vogt zentrale Themen in der Beratung
von Bildungsinstitutionen.

Was sind hiaufige Fragen von Lehrpersonen und
Berufshildenden an Sie?

Oft stosse ich auf Irritation auf Seiten von Aushildnern,
weswegen sich Menschen mit Asperger-Syndrom in
gewissen Situationen unerwartet verhalten und wa-
rum sie trotz ausgewiesen hohem kognitiven Potential
die erwartete Leistung in Prifungssituationen nicht
erbringen. Ihre Fragen sind haufig: «Wie muss ich das
verstehen?» und , Wie soll ich dem begegnen?”

Es kommt bei Menschen mit AS in der Arbeit, wahrend
der Lehre oder in der Schule zu Missverstandnissen,
da diese sich nicht den gesellschaftlichen Erwartungen
entsprechend verhalten. Das kann zu sehr langen Dis-
kussionen tber die Logik und die Berechtigung solcher
gesellschaftlichen Konventionen fiihren. Diese mégen
zwar spannend und inhaltlich gar berechtigt sein, rau-
ben jedoch oft Zeit und Energie, die nicht vorhanden ist.
Die Haupttatigkeit meiner Arbeit als Psychologin in der
Beratung von Bildungsinstitutionen ist es, das Verhalten
von Personen in beide Richtungen zu (ibersetzen. Zum
Beispiel erzahlte mir kiirzlich eine Lehrperson, dass sie
beobachtet habe, dass sich eine von AS betroffene
Schiilerin vermehrt an den Kopf fasse, wenn ihr alles zu
viel werde. Dies war der Schiilerin selbst nicht bewusst.
Diese differenzierte Beobachtung durch die Lehrperson
und die daraus gewonnene Erkenntnis fiihrte dazu, dass
die Lehrperson nun Situationen ,entstressen” konnte,
bevor es zu einer Eskalation kam. Damit die Lehrperson
tiberhaupt auf diese Schliisse kommen konnte, bendti-
gte sie Basiswissen zu Autismus und die damit einher
gehenden Mangel resp. Besonderheiten in Kommuni-
kation und Interaktion. Ich sehe es als meine Aufgabe,
den Ausbildnern dieses Basiswissen alltagsnah zu
vermitteln.

Menschen haben im Allgemeinen das Bedirfnis, sich
mitzuteilen und so ihre Bediirfnisse auszudriicken. Bei
Menschen mit Autismus gelingt das oft nicht in tiblicher
Weise, was zu Missverstandnissen fiihren kann. Als
Reaktion auf ,Sich-unverstanden-Fiihlen” zeigen Men-
schen mit AS je nach Persdnlichkeit Blockaden in Form
von Riickzug oder aggressiv oder arrogant wirkendem
Verhalten. Der Hintergrund ist meist, dass sich die Be-
troffenen nicht verstanden fiihlen oder sie die Anderen

nicht verstehen - ein klassisches Problem in der wech-
selseitigen Kommunikation. Fiir Menschen mit Autis-
mus ist Logik und Sinnhaftigkeit ein sehr hoher Wert.
Wenn sie verstanden haben, warum etwas gemacht
werden soll, erfiillen sie auch ungeliebte Aufgaben.
,Weil man das eben so macht!” geniigt dabei jedoch
als Erkldrung nicht.

Die meisten Menschen méchten zeigen, was sie kon-
nen. Dies ist jedoch ein vom Wunsch und der Fahig-
keit zu interagieren abhangiger Mechanismus, der bei
Menschen mit AS stérungsbedingt beeintrachtigt ist.
Ein wesentliches Ziel in der Beratung von Menschen
mit AS ist es, ihnen bewusst zu machen, dass andere
ihr Auftreten und ihr Verhalten interpretieren. Dies zu
verstehen ist fiir Betroffene harte Arbeit, da das einen
Perspektivenwechsel voraussetzt, den sie nicht auto-
matisch und intuitiv beherrschen, sondern ihn logisch
intellektuell nachvollziehen missen.

Auf der anderen Seite ist es auch wichtig, dass Aus-
bilder erkennen, dass sie gewisse Verhaltensweisen
automatisch auf eine gewisse Art und Weise interpre-
tieren, es aber auch alternative und teilweise kontrdre
Griinde fir das Verhalten von Menschen mit AS gibt.
So kann eine Person mit AS wahrend eines Vorstel-
lungsgesprachs mit neutraler Mimik eingehend einen
Punkt auf dem Boden fixieren und so desinteressiert
wirken. In Wirklichkeit benétigt sie jedoch die gesamten
Ressourcen, um sich auf den Inhalt des Gespraches zu
fokussieren, da das Interesse an dieser Stelle sehr gross
ist. So bleiben der Person mit AS keine Ressourcen
mehr, um das Blickverhalten und die Mimik den sozialen
Erwartungen entsprechend zu steuern.

Ich rate den von AS Betroffenen, ihre Besonderheiten
in der Interaktion proaktiv in Worte zu fassen, i.S.v. ,Es
mag fiir sie seltsam oder abweisend wirken, dass ich
Sie wahrend des Gesprachs selten anschauen werde.
Dies ist jedoch nicht so gemeint. Blickkontakt f&llt mir
aufgrund meines AS einfach schwer.” Ebenso emp-
fehle ich Gesprachsfiihrenden, solche Beobachtungen
in Worte zu fassen, i.S.v. ,Sie zeigen mimisch kaum
Interesse oder Freude. Sind sie tatséchlich nicht inte-
ressiert oder wirkt das nur so?”
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Wie sieht die Beziehungsgestaltung zwischen
der Bildungseinrichtung und den Lernenden mit
AS aus?

Grundvoraussetzungen, damit eine forderliche Bezie-
hung zwischen dem Lernenden und der Bezugsperson
entstehen kann, sind Verbindlichkeit und Zuverlassig-
keit. Uberraschungen und Unvorhergesehenes sind
moglichst zu vermeiden. Die Beziehungsgestaltung
bendtigt Zeit. Auch ich investiere in der Einzeltherapie
zuerst viel Zeit auf die Gestaltung einer verlasslichen
Beziehung. Wenn die Beziehung steht, kann darauf
aufbauend gefordert und gefordert werden. Aushildner
wollen etwas von ihren Auszubildenden und fordern es
auch ein. Dabei nehmen sie die Auszubildenden ernst
und zeigen keine Schonhaltung.

Besonderheiten in der Wahrnehmung von Menschen
mit AS kénnen jedoch eine Veranderung des Settings
notwendig machen. Ein Junge mit AS sass im Klas-
senzimmer beispielsweise auf einem elastischen Stuhl
neben einem Drucker. Die Lehrpersonen wunderten sich
{iber die verminderte Konzentrationsfahigkeit und die
hohe Anspannung bei dem Jungen, die bisweilen zu
Impulsdurchbriichen fiihrte. Durch einen Platzwechsel
an einen ruhigen Ort ohne Gerduschquelle in unmittel-
barer Nédhe, ohne Personen im Riicken und auf einen
stabilen Stuhl konnte viel Entspannung erzielt werden.
Verhindlichkeiten helfen Uberraschungsmomente zu mi-
nimieren. Es ist sehr hilfreich, wenn in weiterfiihrenden
Schulen die Stundenplane aktualisiert am Morgen ab-
rufbar sind, d.h. dass Lernende mit AS am Morgen zu
Hause oder auf dem Weg zur Schule nachsehen kdnnen,
ob ein Schultag wie erwartet verlduft oder beispiels-
weise eine Lektion wegen Erkrankung der Lehrperson
ausfallt. Sie kénnen sich darauf einstellen und so ihre
Emotionen regulieren.

Es ist sehr wichtig, praventiv allfallige Stresssituati-
onen zu erkennen und nach Mdglichkeit anzupassen.
Bei einer Frau mit AS loste der Arbeitsweg in (ber-
flillten Bussen mit mehrmaligem Umsteigen derart gros-
sen Stress aus, dass sie regelmassig erschopft bei der
Arbeitsstelle ankam. Diesem Umstand konnte mit der
Wahl eines deutlich zeitintensiveren Arbeitsweges mit
einem Bus ohne Umsteigen entgegen gewirkt werden.
Die Frau konnte bei der Endhaltestelle den immer glei-
chen Sitzplatz einnehmen und so bis zur Arbeitsstelle
fahren. Zufallig war das auch ein Bus der Nr. 33 - die
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Wiederholung der Zahlen vermittelte der Frau zusatz-
liche Sicherheit (cf. Ein Tag mit Wirsing ist ein guter
Tag, N. Schuster).

Durch Anpassungen in ihrem Umfeld kann viel bewirkt
werden. Diese Erkenntnis ist sehr wichtig fiir Ausbil-
dner. Haufig sind es nur kleine Anpassungen, die fir
Menschen mit AS bereits einen grossen Effekt haben.

Was miissen Lehrpersonen in Schulen oder Be-
rufsschulen an Nachteilsanpassungen in der
Regel machen?

Natiirlich muss dies bei jedem Jugendlichen individuell
beurteilt werden.

Haufig dussern Lehrpersonen Bedenken, dass die An-
passung von Priifungen einen grossen Mehraufwand
bedeutet. Diesem Argument kann entgegen gehalten
werden, dass dieselbe Priifung fiir alle Lernenden er-
stellt werden kann. Ziel des Nachteilsausgleiches ist
es, die Rahmenbedingungen zu schaffen, dass Men-
schen mit Behinderung gegeniiber nichtbehinderten
Menschen nicht benachteiligt werden. Die Lernziele
werden dabei beibehalten.

Strukturierte Prifungsblatter mit serifenfreier Schrift
in Schriftgrésse 12 sind fiir Menschen mit AS und ihrer
besonderen Wahrnehmung gut lesbar. In Priifungsfra-
gen finden sich haufig Informationen, die Menschen
mit AS verwirren kdnnen. Meine Empfehlung ist daher
klar: Bitte trennt fir das Lésen der Aufgabe wichtige
Information deutlich durch eine Leerzeile von der ei-
gentlichen Prifungsfrage. Bei mehreren Priifungsfragen
sollten diese ebenfalls durch eine Leerzeile voneinander
getrennt sein.

Bei Menschen mit AS fallt bei Priifungen ins Gewicht,
dass die sog. exekutiven Funktionen (d.h. z.B. die Féhig-
keit zu Planen und die Zeit einzuteilen) beeintrachtigt
sind. Dieser behinderungsbedingte Nachteil kann aus-
geglichen werden, indem die maximale Punktzahl pro
Aufgabe angegeben wird. In der Primarschule kann es
auch notwendig sein, noch mehr Unterstiitzung in der
Planung der Priifung zu bieten, indem die maximale Be-
arbeitungszeit fiir eine Aufgabe auf dem Priifungsblatt
angegeben wird. Im Vorfeld der Priifung muss mit dem
Schiiler mit AS vereinbart werden, dass er spatestens
nach Ablauf dieser Zeit zur nachsten Aufgabe wechseln
muss, resp. die Lehrperson das Blatt mit der abgelau-
fenen Aufgabe entfernen wird. Bei Oberstufen- oder



Gymi-Schilern kann man eher voraussetzen, dass sie
anhand der Punktzahl entscheiden kénnen, mit welchen
Aufgaben sie beginnen und welche sie sich fiir den
Schluss bei ausreichender Zeit aufheben sollten.
Schiiler mit AS bendtigen ausserdem haufig einen Zeit-
zuschlag, weil sie langer brauchen, bis sie eine Frage
verstanden haben. Wahrend Schiiler ohne AS sich bei
nicht eindeutiger Fragestellung einfach vorstellen, was
die Lehrperson wohl gemeint haben mag und entspre-
chend antworten, verfiigen Menschen mit AS nicht tiber
diese Mdglichkeit. Aufgrund der mangelnden Fahigkeit
zur Perspektiveniibernahme muss fiir sie die Aufgaben-
stellung ohne Interpretation ihrerseits verstandlich sein.
Ansonsten ist sie nicht [dshar.

Es ist an uns, uns in Menschen mit Autismus hinein
zu versetzen. Wir kdnnen es nicht von ihnen erwarten-
nicht weil sie es nicht wollen, sondern weil sie es nicht
(so gut) kénnen.

Literatur:

— Schirmer, B. (2010): Schulratgeber Autismus-Spektrum-Stérungen

— Schuster Nicole (2007): Ein guter Tag ist ein Tag mit Wirsing

— SDBB, Berufsbildung.ch (2013): Nachteilsausgleich fiir Menschen
mit Behinderung in der Berufsbildung

— Studer M. (2019): Nachteilsausgleich im Gymnasium. Ein Handbuch
fiir die Praxis
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Loriane Carron

L' Autisme en Suisse Romande:

Entretien avec Loriane Carron, éducatrice spécialisée et directrice de I'Association Eliézer en Valais

Qu'est-ce qui vous a amenée a vous engager dans
la prise en charge des personnes avec autisme ?
Quel parcours avez-vous suivi jusqu’a la création
de I'Association Eliézer?

J'ai grandi dans une fratrie de quatre avec un frere, plus
jeune, a qui on a diagnostiqué une déficience intellectu-
elle. Quand il était petit, on suspectait de I'autisme mais
I'évaluation a finalement montré que ce n'était pas le
cas. Du coup, ¢'est quand méme quelque chose qui m'est
resté en téte, j'avais entendu parler de I'autisme depuis
toute petite. En grandissant, durant la période du cycle
d'orientation, j'ai su que je voulais devenir éducatrice
spécialisée. J'ai participé a des camps avec Insieme-
Valais ce qui m'a mise en contact avec différentes formes
de handicap, notamment I"autisme. Plus tard, durant I'été
de mes 17 ans, j'ai lu le livre de Donna Williams intitulé
«Si on me touche, je n'existe plus»’. Donna est elle-méme
diagnostiquée «Asperger» et j'ai trouvé que ce qu'elle
écrivait était tellement passionnant qu’en refermant le
livre, je savais que je me spécialiserais dans la prise
en charge des personnes avec autisme. Ensuite, ¢a res-
semble a un chemin tout tracé : j'ai suivi ma formation
d'éducatrice a la HES-SO de Sion, a I'époque?, avec un
travail de Bachelor sur le theme de I'autisme défendu
en 2006. Ensuite j'ai commencé a travailler a la Cité du
Genévrier a St-Légier dans le canton de Vaud. J'ai appris
un peu par hasard que I'Université de Fribourg proposait
un CAS en autisme et je me suis inscrite a la premiére
volée. J'ai été admise, et avec |'accord de la Cité du
Genévrier, je me suis spécialisée entre 2009 et 2011. A
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I'époque je travaillais dans un groupe pour personnes qui
passaient pour étre les plus difficiles de I'institution. On
faisait du « un pour un », ¢'était une prise en charge de
troubles du comportement et jai adoré ¢a parce que je
n‘aime pas me reposer sur mes lauriers. Cela me poussait
a laréflexion pour essayer de comprendre ce qui pouvait
étre adapté, et c'est a ce moment que la direction m‘a de-
mandé si j'étais d"accord de créer un groupe pour jeunes
adultes avec autisme au sein de la Cité. Je I'ai fait et je
suis restée encore deux ans et demi dans cette structure
avant de travailler en école spécialisée. C'est au cours
d’une discussion avec un copain que j'ai eu I'idée de dé-
velopper un méme genre de groupe en Valais, un groupe
qui pourrait bénéficier d'une structure existante comme
la FOVAHM?® ou la Castalie*. Nous avons eu une réunion
avec |'Ftat du Valais durant laquelle on m'a expliqué que
mon idée ne répondait pas aux besoins du moment de
ces institutions. Je venais alors de rejoindre le Comité
d'Autisme Valais, et cela m'a permis de faire émerger et

' Donna Williams (1992). Si on me touche, je n'existe
plus : le témoignage exceptionnel d'une jeune autiste.
Paris : R. Laffont, coll. « Vécu »

% Aujourd’hui, le cursus en travail social est proposé a
la HES-SO de Sierre

% Fondation valaisanne en faveur des personnes handi-
capées mentales

* Centre médico-éducatif pour enfants et adultes pré-
sentant une déficience intellectuelle ou un polyhan-
dicap



de mieux comprendre les besoins en matiere d'autisme
dans ce canton. J'ai réfléchi a cette question pendant
quatre ans, et lorsque mon projet a été assez solide, jai
quitté mon emploi précédent et je me suis encore consa-
crée pendant un semestre a la création de I’Association
Eliézer qui a vu le jour en janvier 2017.

D’ou vient le nom Eliézer?

J'adore le prénom Elie et il se trouve qu'Eliézer est aussi
un prénom. Je I'ai entendu plusieurs fois au moment de
créer I'’Association alors que je ne |'avais jamais entendu
auparavant. Je me suis dit qu‘un prénom ¢a pouvait pas-
ser, pour le nom d’une Association, et je voulais surtout
gviter de stigmatiser les personnes en mentionnant
«autisme» ou «Asperger». Du coup Eliézer ca passe un
peu inapercu (rires).

Qu'offre I'Association Eliézer? Avec qui collabo-
rez-vous en Valais ?

Au début, je suis restée seule pendant deux ans avec
mon projet. J'offrais un petit panel de prestations. Ce
n‘est qu'en janvier 2019 que j'ai pu engager un éduca-
teur, puis deux psychologues avec qui la collaboration a
commencé en avril 2019. En tant qu'éducateurs, nous
offrons du coaching sur mandat de I'Al dans le cadre
des mesures d'insertion professionnelle. Cela constitue
la plus grosse part de notre travail. Nous offrons aussi
du coaching sur mandat de Pro Infirmis® pour des jeunes
qui sont au bénéfice ou en attente d'une rente Al et qui
auraient besoin de travailler certaines compétences pour
pouvair ensuite se réinsérer soit sur le premier, soit sur le
second marché du travail. Nous intervenons également a
domicile pour augmenter I'autonomie et les compétences
sociales des personnes. Une de nos psychologues est for-
mée a |'intervention précoce avec les tout petits enfants
et leurs parents. Nous offrons également des supervi-
sions individuelles ou d'équipe, et depuis I'été demnier,
nous proposons d'évaluer des adultes en vue de poser
le diagnostic de trouble du spectre de I'autisme (TSA).
Pour cela, nous collaborons depuis peu avec un médecin
psychiatre du Centre Les Toises a Sion. Il procede a un
diagnostic différentiel et s'il suspecte un TSA, il renvoie
la personne vers natre collaboratrice psychologue qui fait
passer I'’ADOS-2 et I'ADI-RE. En revanche, nous réorien-
tons les demandes d'évaluation qui nous sont adressées
pour les enfants et les adolescents vers le service de

pédopsychiatrie parce que les colts de cette démarche
sont pris en charge par la LAMal. Nous proposons en-
core des formations et sensibilisations aux centres de
formation professionnelle ou auprés des (hautes) écoles
sociales qui nous en font la demande. Nous recevons
également des groupes de parents, en collaboration
avec des pédopsychiatres, a Martigny et a Sion. Fina-
lement, je propose aussi a des groupes d'adolescents
et a des groupes de femmes de travailler au-dela des
seules compétences sociales qui sont souvent associées
comme posant probleme aux personnes avec autisme.
Avec ces groupes, nous réfléchissons a des techniques
d'apprentissage alternatives et explorons ce qui peut étre
adapté en matiére d'organisation en général, ou encore
aux moyens de gérer la fatigue.

Etes-vous amenée a collaborer avec d'autres can-
tons ? Quels sont les équivalents de I'Association
Eliézer en tant que pdle de compétences dans les
autres cantons romands?

Depuis que nous sommes inscrits dans le catalogue de
I’Al Valais, nous avons automatiquement été intégrés
au catalogue de I'Al Vaud et de I'Al Fribourg. Pour le
moment, nous avons un mandat de |'Al Fribourg pour un
jeune qui étudie en Valais. Dans |'autre sens, je pourrais
référer une personne valaisanne qui s'en irait étudier
ou travailler a Fribourg auprés de Marc Segura qui est
consultant en autisme et job coach la-bas. Je connais
trés bien également les membres fondateurs du Centre
Enikos qui se profile comme pole de compétences en
autisme a Neuchatel et pour le Jura dans une certaine
mesure également. Je connais peu de personnes a Ge-
néve, si ce n'est Hilary Wood’ qui est trés bien formée
en interventions précoces. Sinon, nous avons plusieurs
collaborations avec I'Al Vaud, notamment par le biais de
nos contacts avec la Consultation Libellule a Lausanne®.

5 La Fondation Emera, en Valais

6 Cf. www.hogrefe.fr

7 Hilary Wood de Wilde est une psychologue canadi-
enne, elle dirige le Centre de consultation spécialisée
en autisme ainsi que le Centre d'intervention précoce
en autisme pour I'Office médico-pédagogique a I'Etat
de Geneve

8 www.libellule.ch
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La Dr Mandy Barker est spécialisée dans les TSA asso-
ciés a d'autres diagnostics comme le haut potentiel (HP)
ou les troubles neuro-développementaux de type «dys».
Elle pose les diagnostics, assure le suivi thérapeutique
et me met en contact avec certaines situations ou avec
d'autres instances dans le canton de Vaud. Nous espé-
rons développer une collaboration avec la consultation
psychologique de I'EPFL également. Je n‘ai pas encare
rencontré I'équipe du Centre Cantonal Autisme a Laus-
anne (ndr. Sous la direction de la Prof. Nadia Chabane)
mais j'ai déja été contactée par des psychologues quiy
travaillent pour savoir dans quelle mesure il est possible
d'intervenir au domicile de I'enfant comme le font les
pédagogues de I'Office Educatif Itinérant (OFI) en Valais
par exemple.

Est-ce que les grands centres universitaires
comme Genéve et Lausanne disposent de moyens
spécifiques pour le dépistage et I'intervention pré-
coce ? Quels sont les avantages que I'on trouve a
intervenir tres tot?

C'est intéressant parce que les centres universitaires
disposent de plusieurs professionnels, ce qui leur permet
détablir un diagnostic en pluridisciplinarité. C'est un gros
avantage de bénéficier du point de vue des uns et des
autres, c¢'est complet et riche. En Valais, ¢ca va se déve-
lopper. On tend a ¢a. Les interventions précoces misent
sur la plasticité neuronale encore tres importante chez le
nourrisson et le tres jeune enfant, cela maximise |'impact
du travail qui est fait et augmente la capacité de I'individu
a s'adapter et a s'intégrer dans son environnement. En
quelque sorte, on récolte les bénéfices de I'intervention
précoce au moment de |'adolescence ou le travail sur
les compétences a s'adapter est alors beaucoup mains
conséquent. Dans les faits, il arrive souvent qu'un fonc-
tionnement a haut potentiel (HP) masque un TSA. L'enfant
HP passe les tests psychologiques, et si I'évaluateur n'est
pas spécialisé en autisme, il peut ne pas repérer les si-
gnes d'un TSA. On explique donc les écueils du dévelop-
pement d'un tel enfant par un tableau HP et ce n'est que
vers |'age de 12 ans, alors que les compétences sociales
deviennent plus abstraites, que le fonctionnement au-
tistique est alors clairement identifié. C'est tard, I'enfant
est déja bien engagé dans des habitudes relationnelles
au sein desquelles il ne reconnait pas les intentions de
I"autre. Il considere comme normales des interactions qui
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ne devraient pas |'étre. Dans ces cas, on observe souvent
des problemes de harcélement et de dépression. On voit
donc I'intérét qu'il y a a ce que les professionnels de
I'enfance soient bien formés de sorte a ce qu'ils recon-
naissent les signes d'un fonctionnement autistique et
puissent se représenter les difficultés d'adaptation et de
compréhension que cela suppose pour un individu. Je me
rappelle que durant le CAS en autisme, on m’avait dit que
les grands-méres sont souvent les meilleures diagnosti-
ciennes. Avec leur premier enfant, les parents n'ont pas
de point de comparaison pour reconnaftre ce qui reléve
d’un fonctionnement neuro typique ou autistique. Ils sont
moins sensibles aux comportements étranges alors que
les grands-parents se diront plus facilement que tel ou
tel petit enfant réagit différemment de ce qu'ils ont pu
connaftre avec leurs propres enfants.

Durant les cinq premiéres années, quels sont les
signes a ne pas manquer?

Le premier, qui fait peut-étre un peu cliché, c'est la pour-
suite du regard. Mais cela ne suffit pas. Un autre signe,
au niveau corporel, peut étre une rigidité trop importante
ou au contraire trop basse. Un signe important reléeve
de la préférence visuelle pour les figures humaines, re-
spectivement pour des objets chez I'enfant avec autisme.
['absence de babillage a une année est aussi un signe ou
encore la capacité d'attention conjointe et la présence ou
absence de pointage proto-déclaratif. Le sourire adressé
est également un signe important du fonctionnement
social. Au niveau du jeu, I'incapacité a faire semblant
est aussi un facteur de risque - par exemple, lorsque
I'enfant ne joue pas a faire rouler une petite voiture mais
la retourne et se concentre plutdt sur le mouvement des
roues. C'est le cumul de ces signes observables qui doit
faire penser a un fonctionnement autistique.

Quels sont les besoins en matiére d’intégration a
I'école pour un enfant avec autisme?

Le premier besoin est le travail sur les compétences so-
ciales. Ca va permettre a I'enfant avec autisme de com-
prendre son monde. Apprendre a comprendre la pensée
de I'autre. Un autre travail important porte sur la gestion
du stress et des angoisses. Apprendre a supporter ce qui
n'est pas prévu ou ce qui change par rapport a ce qui était
attendu. Travailler aussi sur I'atténuation des troubles
sensoriels. On devrait d'abord calmer tout ce qu'il se



passe au niveau sensoriel. C'est comme quand on a faim,
il peut nous arriver de nous montrer agressifs envers
les autres. Du coup, si on diminue un peu les facteurs
d’hypersensibilité, on peut se sentir mieux dans les in-
teractions sociales aussi. Ensuite on peut mieux gérer les
angoisses si on comprend ce qui se passe dans le corps
etqu'on distingue ce qui releve de I'hypersensorialité ou
de I'angoisse a proprement parler. Pour un enfant avec
autisme, le fait de savoir qu'il va étre confronté au bruit
peut générer de I'angoisse avant méme que le bruit ne
soit concretement perceptible.

Quels sont les besoins d'un jeune adulte au mo-
ment de son intégration professionnelle?

On retrouve les mémes besoins que pour les enfants sco-
larisés en termes de gestion des émotions et des interac-
tions sociales. A cette étape du développement, on ob-
serve aussi des lacunes au niveau de I'organisation, des
méthodes de travail et des stratégies d'apprentissage,
qui n‘ont souvent pas été suffisamment acquises a
I'école. C'est peut-&tre un point qui mériterait d'étre plus
travaillé durant la scolarité obligatoire. Je rencontre sou-
vent des jeunes adultes qui ont traversé |'école primaire
et le cycle d'orientation sans trop de souci, et pour qui
ce type de difficulté apparait lorsque les exigences en
matiere d'autonomie augmentent d'un cran, en particulier
dans le contexte d'une place d'apprentissage. Jusqu'en
fin de scolarité obligatoire, les enseignants suivent de
pres les éléves dans I'organisation de leur travail. C'est
peut-&tre pour rester dans un contexte de travail qui leur
est familier que de nombreux jeunes choisissent de pour-
suivre leur formation dans une école de commerce, de
culture générale ou au college. Ce qui est connu réduit le
niveau d'angoisse, et méme si cela implique une masse
de travail supplémentaire, la continuité par rapport a ce
qui se passe a |'école rassure et augmente le sentiment
de pouvoir réussir. Au sein d'une entreprise formatrice,
les réactions d'un jeune apprenti avec autisme ne sont
pas toujours comprises par le patron et les employés,
respectivement, le jeune ne comprend pas toujours les
attentes de son formateur. L'Association Eliézer en Va-
lais, Enikos a Neuchatel ou Marc Segura a Fribourg inter-
viennent aussi pour faire le lien entre ces deux mondes.

Si quelqu’un postule a I'Association Eliézer, qui
engagez-vous?

J'engage principalement des éducateurs spécialisés
en autisme, des psychologues spécialisés en autisme,
des formations de niveau universitaire/HES. La raison
premiére est que I’Al demande que les intervenants au
sein de I'Association soient des personnes formées au
niveau tertiaire. J'invite les postulants intéressés par
I'autisme a se spécialiser avant de les engager. Il y a
tellement de petits détails dans I'autisme qu'il faut bien
connaftre tout ca pour pouvoir bien comprendre et aider.
Dans un coaching sur mandat de I'Al par exemple, je
suis parfois amenée a rencontrer des parents aussi. IIs
sont les spécialistes de leur enfant bien sir, mais il faut
parfois leur amener juste une autre compréhension du
fonctionnement en les rendant attentifs au fait que leur
enfant a de la peine a généraliser ce qu'il apprend dans
un contexte donné. Si on n'est pas formé en autisme, on
risque de passer a coté de cela. On peut peut-étre passer
acoté de la pensée en détails, ne pas identifier un trouble
sensoriel. C'est pour ces raisons que je préfére engager
des personnes déja formées en autisme, je n'ai pas le
temps de superviser leur travail et de les former.

Quelles perspectives pour I'Association Eliézer
en Valais?

Un groupe de travail cantonal créé il y a environ deux ans
s'est penché sur la question de I'autisme en Valais et
vient de rendre son rapport. L' Association Eliézer trouve
sa place par rapport aux besoins et va pouvoir s'intégrer
aux mesures proposées pour I'accompagnement des
personnes avec autisme. On m'a méme laissé entendre
que j'ai créé I'Association Eliézer au bon moment, ni trop
tot, ni trop tard. Je me réjouis donc de voir ce qui va
émerger de ce constat et de toute fagon, I'Association
Eliézer ne sera jamais a court de projets pour révéler les
compétences des personnes avec autisme et des colla-
borateurs qui se proposent de les accompagner.

Propos recueillis et mis en forme par Nicolas Zufferey,

psychologue-psychothérapeute au Service Cantonal de
la Jeunesse, Etat du Valais.

Autorin:
Loriane Carron
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Elwira Wolgensinger

Relationship Development Intervention (RDI®)—
ein individualisiertes Elterntraining

RDI® ist ein Elterntraining zur Unterstiitzung von Kindern und Jugendlichen mit einer Autismuss-
pektrum-Storung (ASS). Was RDI® von anderen Programmen unterscheidet, ist der Fokus auf die
Entwicklungsforderung iiber Austausch und Beziehung. Egal wo die Kinder auf dem Spektrum sind,
egal was sie an Fertigkeiten schon entwickelt haben, die zentrale Herausforderung fiir Menschen
mit ASS ist, mit anderen Menschen in wechselseitige Beziehung zu kommen, sich mit anderen
austauschen, sowie mit- und voneinander zu lernen.

Relationship Development Intervention (RDI®):
un entrainement parental individualisé

L'approche RDI® est un entrainement parental visant a
aider les enfants et les adolescents atteints d'un trouble
du spectre de I'autisme (TSA). Elle se distingue d'autres
programmes par |'accent placé sur I'échange et la rela-
tion. Peu importe ot I'enfant atteint d’'un TSA se situe
sur le spectre et quelles aptitudes il a déja acquises, la
principale difficulté pour lui est de développer des liens
réciproques, de communiquer, ainsi que d‘apprendre
des autres et avec eux.

Das Ziel von RDI® ist es, den Eltern angepasste Werk-
zeuge in die Hand zu geben, mit denen sie im Alltag
Situationen und Gelegenheiten schaffen konnen, um die
betroffenen Kinder zu unterstiitzen, Kompetenzen auf-
zubauen, die fiir ihre weitere Entwicklung unerlésslich
sind. Uber den Aufbau einer vertrauensvollen, wech-
selseitigen Beziehung helfen Eltern ihren Kindern bei
der Entwicklung/Verbesserung von sozialer Interaktion
und Kommunikation (Ko-Regulation, Koordination und
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Kollaboration), von emoationaler Regulation, Selbst-
wahrnehmung, Interesse an Neuem, episodischem
Geddchtnis, exekutiven Funktionen, flexiblem Denken
und kreativem Problemldsen (Umgang mit Ubergéngen,
Pannen, Uberraschungen und Veranderungen).

RDI® wird oft als «das fehlende Teil des Puzzles»
bezeichnet, weil der Fokus nicht auf den autismus-
typischen Verhaltenssymptomen liegt, sondern auf
den Kernproblemen der ASS-Betroffenen. Das RDI®
Elterntraining erhoht nicht nur die Lebensqualitdt von
ASS-Betroffenen, sondern auch die Lebensqualitat der
gesamten Familie.

RDI® sieht ASS nicht als eine Krankheit, die geheilt
werden muss. Das Kind ist, wer es ist. Eltern kénnen mit
dem Training individualisiert dabei unterstiitzt werden,
ihrem Kind die Entfaltung seines vollen Potentials zu
ermdglichen. RDI® ist ein entwicklungsorientierter An-
satz. Das Programm integriert die neusten Forschungs-
erkenntnisse tber die zentralen Herausforderungen
bei ASS mit dem bereits bekannten Wissen tiber die



typische sozial-emotionale und kognitive Entwicklung
bei Kindern.

Wer hat RDI® entwickelt?

Das RDI® Programm wurde Anfang 2000 entwickelt
von Dr. Steven E. Gutstein, klinischer Psychologe und
Direktor des Connections Center in Houston, Texas, in
Zusammenarbeit mit seiner Frau, Dr. Rachelle Sheely
(www.rdiconnect.com).

Fiir wen ist das RDI® Programm geeignet?
Ausgebildete und zertifizierte RDI®-Beraterlnnen un-
terstlitzen Eltern und Bezugspersonen, welche Kinder
und Jugendliche mit einer ASS erziehen und begleiten,
unabhangig von Alter, Intelligenz, Sprachfertigkeit oder
Geschlecht.

Wie wird im RDI® Programm gearbeitet?

Zu Beginn findet ein strukturiertes Assessment mit
Eltern und Kind statt. Es wird geschaut, wo das Kind
in seiner Entwicklung steht. Eine genaue Analyse des
Assessments zeigt, wo die Arbeit mit dem Kind be-
ginnen kann. Zugleich erarbeiten die Eltern mit einer
RDI®-Beraterin eine gemeinsame Arbeitsgrundlage
und werden von ihr in systematischer Weise angeleitet.
Schrittweise wird an den gemeinsam herausgearbei-
teten Zielen gearbeitet. Eines der wichtigen Arbeitsmit-
tel in diesem Programm sind Videoaufnahmen, welche
die Eltern von ihrer Arbeit mit ihrem Kind zuhause ma-
chen. Ein speziell dafiir zur Verfiigung gestelltes Online-
System macht einen guten und fliissigen Austausch
zwischen Eltern und RDI®-Beraterin maglich. Dabei
hat der Datenschutz oberste Prioritdt und wird vollum-
fanglich gewahrleistet.

Literatur:

— Gutstein, S.E. (2009). The RDI Book: Forging New Pathways for Au-
tism, Asperger’s and PDD with the Relationship Development Inter-
vention® Program. Houston, Texas: Connections Center Publishing.

— Gutstein, S.E. Evaluation of the Relationship Development Interven-
tion Program. In: Autism, Band 11, Nr. 5, 2007; 11; 397.

Kontaktadresse:

M.Sc. Elwira Wolgensinger

Fachpsychologin fiir Psychotherapie FSP

zertifizierte RDI®-Beraterin

Zertifizierte PECS-Implementerin

Beratungsstelle Stiftung Kind&Autismus
Schdonenwerdstrasse 7

8902 Urdorf

Tel. 044736 50 77
beratungsstelle@kind-autismus.ch
www.kind-autismus.ch
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« “ h
- Manuel Beusch

Erfahrungen mit dem TEACCH®Ansatz

Kiirzlich besuchte ich einen Jungen mit Asperger-Syndrom. Fiir diese erste Begegnung hatte mich
seine Mutter zum Abendessen eingeladen. Wahrend dem Essen erzahlte er mir freudig und ausfiih-
rlich von seinen Werkarbeiten und seiner Modelleisenbahn. Nach dem Essen wurde er von seiner
Mutter aufgefordert, den Teller abzurdumen. Vergeblich. Nach dem dritten Mal folgte der Hinweis,
es gibe sonst kein Dessert. Der Neunjéhrige schien die Aufforderungen zu iiberhdren. Ich wagte
einen Versuch. Ohne ein Wort zu sagen, zeichnete ich ihm folgendes Schema auf ein Blatt Papier:

Teller abraumen - Dessert
Teller nicht abraumen - kein Dessert

Aufmerksam verfolgte der Junge meine Aufzeichnung, blickte mich an, grinste, nahm seinen Teller

und trug ihn in die Kiiche.

Expériences avec la méthode TEACCH®

Récemment, je me suis rendu chez un garcon atteint
du syndrome d’Asperger. Pour cette premiere rencon-
tre, sa mére m‘avait invité a diner. Pendant le repas,
il m'a parlé avec enthousiasme de ses bricolages et
de son train électrique. Puis sa mere lui a demandé
de débarrasser son assiette. En vain. Au bout de la
troisieme fois, elle I'a prévenu que, sinon, il serait privé
de dessert. Le gargon de neuf ans semblait ignorer les
injonctions. J'ai tenté une approche. Sans dire un mot,
j'ai dessiné sur une feuille de papier le schéma suivant:

Débarrasser l'assiette = dessert

Ne pas débarrasser |'assiette = pas de dessert

50

L'enfant a suivi avec attention mon dessin, m'a regardg,
a souri, puis il a pris son assiette et I'a portée dans la
cuisine.

Strukturierung und Visualisierung — so lasst sich der TE-
ACCH Ansatz verkiirzt zusammenfassen, obschon dieser
weit mehr beinhaltet als das structured teaching, etwa
auch Forderdiagnostik, Verhaltensmanagement und For-
schung. TEACCH ist ein padagogisch-therapeutischer
Ansatz und steht fir Treatment and Education of Auti-
stic and related Communication handicapped Children
(Therapie und padagogische Forderung fir autistische
und in &hnlicher Weise kommunikationsbehinderter Kin-
der). Mitte der 60er Jahre stiess Eric Schopler in North
Carolina die Entwicklung des TEACCH Programms an.
Besonders Anne Haussler hat TEACCH auch im deutsch-
sprachigen Raum bekannt gemacht.



Betroffene erleben ihre Welt oft als chaotisch und be-
angstigend. Gemass dem TEACCH Ansatz gilt es erst zu
verstehen, wie die einzelnen Menschen mit Autismus-
Spektrum-Storung (ASS) Informationen aufnehmen und
verarbeiten (haufig besser visuell als auditiv). Mittels
férderdiagnostischen Instrumenten werden ihre Inte-
ressen, Fahigkeiten und Stérken sichtbar. Der TEACCH
Ansatz beriicksichtigt ihre besondere Wahrnehmung
und bietet Hilfen, damit sie sich im Alltag leichter zu-
rechtfinden, einfacher in Handlungen einsteigen kénnen
und Begegnungen besser gelingen. Sicherheit und Klar-
heit bekommen sie durch Antworten auf Fragen wie:
~ Was passiert mit mir?

- Wo hinich?

- Was soll ich tun?

- Wie soll ich es tun?

~ Wie lange? Was kommt danach?

Wéhrend dem einen Kind ein Blick auf seinem Plan

mit dem Piktogramm ,Kochen” geniigt, um zu wissen,

dass es nun in der Kiiche etwas zubereiten soll, muss

ein anderes eine Schiissel mit Karotten in die Hande

bekommen, um zu verstehen, was nun passiert. Ohne

diese Information kdnnte bereits der Weg in die Kiiche

Unsicherheit und sogar eine Blockade auslésen. Einem

weiteren Kind helfen Markierungslinien am Boden, um

ihm klar zu machen, wo es seine Schuhe hinstellen

soll. Wie oft sagen wir: ,Warte kurz.” — Wie lange ist

kurz? Ein Jugendlicher, der bei der kleinsten Wartezeit

zu reklamieren begann, wartet nun beim Essen ruhig

auf die ndchste Portion, weil der Einsatz einer Sanduhr

ihm zeitliche Orientierung gibt.

Strukturierung und Visualisierung ist auf vielen Ebenen

mdglich:

- zeitliche Strukturierung eines Tages, eines Ausflugs,
eines Jahres

- réaumliche Strukturierung eines Klassenzimmers

- Strukturierung selbstandiger Beschaftigung

- Aufgabengestaltung

- Visualisierung von Regeln, erwiinschtem Verhalten
USW.

Gelegentlich kommt der Einwand, structured teaching
verhindere eine flexible Gestaltung eines Schultages
oder einer Therapielektion. Das Gegenteil ist der Fall.
Um in der Reiziiberflutung zu iberleben, entwickeln

Menschen mit ASS haufig Routinen, die sich nur schwer
verandern lassen. Hat ein Schulkind hingegen gelernt,
sich an einem Wochenplan zu orientieren, fallt es ihm
leichter, Veranderungen und Unvorhergesehenes zu ver-
stehen und zu akzeptieren, da diese am Plan sichtbar
gemacht werden kdnnen.

Und wie schén ist es, wenn es einem Kind gelingt,
selbstandig die Zahne zu putzen, weil es einen klar
definierten Sitzplatz dafiir gibt und es einen Ablaufplan
mit den einzelnen Schritten vor sich hat. Oder ein an-
deres, das konzentriert seine Aufgaben erledigt, weil
auf der Checkliste genau ersichtlich ist, was es zu tun
hat und was es nach getaner Arbeit bekommt: ndmlich
sein Lieblingswimmelbuch.

Weiterfiihrende Literatur

— Haussler, A.(2016). Der TEACCH Ansatz zur Forderung von Menschen
mit Autismus. Einfiihrung in Theorie und Praxis

— Héussler, A.(2018). Sehen und Verstehen. Visuelle Strategien in der
Forderung von Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérung.

— Solzbacher, H. (2011). Von der Dose bis zur Arbeitsmappe. Ideen und
Anregungen fr strukturierte Beschaftigungen in Anlehnung an den
TEACCH-Ansatz
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Bettina Tillmann

Intensivbehandlung bei frithkindlichem Autismus
— eine Chance auf dem Bildungsweg

Abstract

In der Schweiz gibt es sechs vom Bundesamt fiir Sozialversicherung anerkannte Zentren fiir die
Intensivbehandlung bei friithkindlichem Autismus. Mit dem GSR Autismuszentrum stellt sich ein
transdisziplindres Arbeitsmodell vor. Einer Diagnose, die ein Spektrum an Aufféalligkeiten mit
sich bringt, begegnen wir mit einem Spektrum an Fordermdglichkeiten.

Traitement intensif en cas d’autisme infantile:
une chance pour la scolarité

Résumeé

Il existe en Suisse six centres reconnus par I'Office
fédéral des assurances sociales qui pratiquent le
traitement intensif en cas d'autisme infantile. Le GSR
Autismuszentrum, par exemple, s‘appuie sur un modéle
de travail interdisciplinaire. Nous répondons a un dia-
gnostic entrainant tout un spectre de particularités par
une large gamme de possibilités d'aide.

GSR Autismuszentrum

Die GSR ist ein padagogisch-therapeutisches Zentrum
in der Region Nordwest-Schweiz und besteht aus dem
Autismuszentrum, der Sprachheilschule sowie dem
Audiopddagogischen Dienst.

Im Autismuszentrum (AZ) werden Kinder mit einer Au-
tismus-Spektrum-Stérung im Alter zwischen zwei und
finf Jahren geférdert. Die Zusammenarbeit im Team
erfolgt in transdisziplindrer Weise mit Fachpersonen der
heilpadagogischen Friiherziehung, Logopédie, Ergothe-
rapie und Fachpersonen Betreuung. 2008 als Pionierpro-
jekt an den Start gegangen, entwickelte sich das AZ zu
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einem Kompetenzzentrum der Region und ist seit 2014
vom Bundesamt fiir Sozialversicherungen als eines von
sechs Zentren der Schweiz anerkannt zur Durchfiihrung
der Intensivbehandlung bei friihkindlichem Autismus.

Wir méchten, dass unser Kind sprechen lernt.
Wird unser Kind in den Regelkindergarten gehen
kénnen?

Dies sind Wiinsche und Erwartungen, wie sie bei der
ersten Begegnung mit Eltern sehr oft gedussert wer-
den. Dazu kommen oft Trauer aufgrund der Diagnose,
aktuelle Unsicherheiten im Umgang mit dem Kind und
natirlich Zukunftssorgen. Und das Kind? Der 3.9jahrige
Christian zeigt sein Unwohlsein in der fremden Umge-
bung des AZ durch rastloses Umherirren im Zimmer,
immer wieder hallen schrille Téne durch den Raum,
die Wasserglaser sind nur auf dem obersten Regalbrett
sicher. Meinen Versuch, mit ihm in Kontakt zu treten,
quittiert er mit Jammern. Erst nach einer Weile, auch
weil ich nichts mehr von ihm verlange, wird er ruhiger
und lasst es zu, dass ich mit seinen Eltern spreche. Die
Eltern konzentrieren sich sehr darauf, unser Angebot fiir
ihrKind zu horen, nichts zu verpassen. Wahrenddessen
beruhigen sie Christian immer wieder, wie nebenbei.



Nach einer Stunde ist klar: das ist gar nicht «<nebenbei»,
sondern aus elterlicher Erfahrung heraus perfekt chore-
ographiert. Diese Eltern, wie viele andere auch, haben
ein Naturtalent im Umgang mit ihrem betroffenen Kind.
Darin wollen wir sie bestérken.

e

Wir machen uns gemeinsam auf den Weg

Das Team des Autismuszentrums begleitet ein Kind
mit friihkindlichem Autismus nur einen relativ kurzen
Abschnitt seines Weges. Auf diesem Weg sind und blei-
ben Eltern die Experten fir ihr Kind. Die Fachpersonen
lernen in der Kooperation mit den Eltern die ersten kom-
munikativen Fahigkeiten des Kindes und den gewohnten
Umgang mit teils herausfordernden Situationen kennen.
Eltern profitieren auf der anderen Seite von der hohen
Fachlichkeit des multimodalen Teams. Gemeinsam wird
diskutiert und analysiert. Aus zahlreichen Wiinschen
und Erwartungen seitens der Eltern und des Teams wer-
den Anliegen mittels COPM (Canadian Occupational
Performance Measure, Romein 2016) erfasst. Diese
werden schliesslich zu einer Hand voll Ziele formuliert.
Mit Hilfe des autismusspezifischen PEP-3 (Psychoedu-
cational Profile, Schopler 2013) wird der tatséchliche
Entwicklungsstand getestet. Dieser liegt, trotz des jun-
gen Alters der Kinder, in den einzelnen Bereichen oft
mehrere Jahre unter dem chronologischen Alter. Aus
COPM und PEP-3 ergeben sich folglich die néchsten
Schritte in der Forderung.

Das Konzept

Als Basis dienen visualisierende und strukturierende
Konzepte wie das TEACCH (Treatment and Education
of Autistic and Communication related handicapped
Children, Haussler, 2012) und das Picture Exchange
Communication System (PECS, Frost 2011). Zu Beginn
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des Schuljahres findet die Therapie mehrheitlich im
Einzelsetting statt. Da langerfristig die bestmdgliche
Partizipation und Integration im Fokus stehen, werden
sobald als moglich kleine Gruppensettings angeboten.
Kinder, die oftmals noch nie in Interaktion mit einem
anderen Kind getreten sind, lernen die sozialen Re-
geln der Gruppe kennen: aufeinander warten, einem
Ablauf folgen, abwechseln, sich selbst regulieren,
Gruppendynamik mit allem was dazu gehort aushal-
ten. Schwieriges Verhalten im Miteinander, aber auch
des einzelnen Kindes haben oft einen Ursprung in Auf-
félligkeiten in der Wahrnehmung. Aus diesem Grund
hat die sensorische Integrationstherapie (Ayres, 1972)
ebenfalls einen festen Platz im Konzept. Die Notwen-
digkeit hierfir macht sich im Alltag stark bemerkbar, z.B.
beim Umziehen, WC-Training, Essen, Zahneputzen etc.
Bereits nach einem Vierteljahr sind Kinder in der Regel
in der Lage, in einer Gruppe von acht Kindern gemein-
sam mit einem ersten Morgenkreis in den Tag zu star-
ten, ein Z'niini oder Mittagessen einzunehmen oder
den Eseln auf dem nahegelegenen Bauernhof zu Fuss
oder mit dem Tram einen Besuch abzustatten. Eltern
hospitieren wéchentlich, um selbst zu lernen, wie ihr
Kind lernt und um dieses neue Wissen zu Hause im
Alltag umzusetzen. Mittels Marte Meo (Aarts, 2012)
leiten wir Eltern an, die Beziehung zu ihrem Kind genau
zu beobachten und zu modulieren.

Zuerst

T’

Schokolade

o

Mit diesem multimodalen Ansatz konnten wir zeigen,
dass Kinder deutliche Verbesserungen im Bereich der
Autismus-Symptomatik aufweisen, der Intelligenzquo-
tient sich verbessert und die Handlungen des téglichen
Lebens, getestet mittels Vineland adaptive behaviour
scales (VABS, Freeman 1999), hier v.a. die Sprache,
bedeutend verbessert wurden (Schaer, 2017).

Die transdisziplindre Zusammenarbeit der einzelnen
Fachpersonen gemeinsam mit den Eltern ist mehr als
die Summe von Einzelerfolgen.
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Das Ziel

Die Transition in den Kindergarten ist von enormer Be-
deutung fiir den gelingenden Einstieg in das Schulsy-
stem, welcher Kindergarten dies auch immer sein mag.
Der Ubergang wird sorgfaltig geplant und schrittweise
durchgefiihrt. In welchen Kindergarten das Kind nach
der Intensivzeit im AZ geht, héngt vor allem von den
wohnortnahen Gegebenheiten ab. Hier vor allem auch
von den einzelnen Menschen, die die Integration um-
setzen. Wir finden in Absprache mit Eltern und Fach-
personen des Schulpsychologischen Dienstes bzw.
der Kinder- und Jugendpsychiatrien den Ort, der den
Ressourcen und Bediirfnissen des Kindes am ehesten
entspricht. Wenn das Kind mit seinem Entwicklungs-
potential und den neu erworbenen Fahigkeiten den
Ubertritt gut geschafft hat, sind wir auf der einen Seite
am Ziel. Auf der anderen Seite steht hier ein langer, mit
gemischten Gefiihlen erwarteter Beginn: die Schulzeit.
Mit den im Autismuszentrum erworbenen Grundlagen
der Kommunikation, der Entdeckung der Selbstregu-
lation und der Fahigkeit, das Lernen zu lernen, sind
die Kinder mehrheitlich parat. Bleibt abschliessend zu
wiinschen, dass immer mehr nachfolgende Institutionen
sich ebenfalls auf den Weg machen, um parat zu sein
fr den Kindergarten- und spéteren Schuleintritt von
Kindern mit frihkindlichem Autismus.

Adresse:

GSR Autismuszentrum
Therwilerstrasse 7
4147 Aesch

bettina.tillmann@gsr.ch
Www.gsr.ch
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Carol Nievergelt

Das Bewusstsein fiir Menschen mit einer Autis-
mus-Spektrum-Storung ist in unserer Gesell-

schaft angekommen.

Erfahrungsbericht aus dem Kanton Bern

Als ich 2002 auf der Beratungsstelle der Nathalie Stif-
tung zu arbeiten begann, war das Thema Autismus in
der Schweiz noch wenig bekannt. Es gab Autismus
Approach, gegriindet durch die Logopadin Cordilia
Derungs, das damals noch kleine Team um Dr. med.
Ronnie Gundelfinger von der Kinder- und Jugendpsy-
chiatrischen Universitatsklinik Zirich, Dr. med. Maria
Asperger Felder in Ziirich und einige Beratungsstellen,
die meistens an heilpddagogische Institutionen ange-
gliedert und durch deren Initiative entstanden waren.
Im Kanton Bern fiihlte sich damals von kinderpsycho-
logischer oder- psychiatrischer Seite kaum jemand fiir
diese Kinder zustandig. Kinder mit einer Autismus-
Spektrum-Stérung wurden haufig nicht erkannt oder
es wurde keine Klassifikationsdiagnose nach ICD oder
DSM gestellt. Es gab damals die Diagnose "Psycho-
motorischer Entwicklungsriickstand mit autistischen
Ziigen", die in medizinisch-psychologischen Fachbe-
richten hin und wieder zu lesen war. Es herrschte die
Auffassung vor, dass diese Kinder vor allem geistig
behindert waren. Die meisten von ihnen wurden in
heilpddagogische Schulen eingeschult, manchmal
auch solche mit normaler kognitiver Begabung. Dies
hat sich unterdessen geédndert und in den Regelschu-
len des Kantons finden sich um die 900 Kinder, welche
notigenfalls zuséatzliche heilpddagogische Lektionen
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aus einem spezifischen Pool erhalten. Der Status
dieser Kinder ist der einer Regelschiilerin/eines Re-
gelschilers.

Seit Beginn der Autismus-Sprechstunde im Herbst
2015, einer Kooperation der Kinder- und Jugendpsy-
chiatrischen Poliklinik mit der Beratungsstelle der
Nathalie Stiftung, wurde bei mehreren hundert Kin-
dern die Diagnose einer ASS gestellt, und es sieht
nicht danach aus, dass es in Zukunft weniger sein
werden. Dass diese Kinder mdglichst frih erkannt
werden, ist nattirlich eng mit der Frage verbunden,
was flir Hilfestellungen sie und ihre Familien beno-
tigen. In diesem Bereich hat sich einiges getan, aber
bei weitem noch nicht genug. In der Schweiz gibt es
aktuell sechs Intensivférderzentren fiir Kinder mit
friihkindlichem Autismus. Eines soll in Zukunft auch
im Kanton Bern entstehen, was mich personlich sehr
freut. Seit Jahren kldren wir auf der Beratungsstelle
junge Kinder mit starken autistischen Symptomen
ab, welche zwar haufig qualifizierte Forderung durch
heilpadagogische Friiherzieherinnen, Logopéden und
Ergotherapeutinnen erhalten, aber in einem viel zu
geringen Ausmass.

Mein Team und ich von der Beratungsstelle der Natha-
lie Stiftung haben haufig mit denjenigen Kindern und
Jugendlichen mit einer Autismus-Spektrum-Storung



(ASS) und ihren Familien zu tun, bei denen es, gelinde
ausgedriickt, nicht einfach lauft. Ein hdufiges Thema
ist die Angst der Eltern, dass ihr Kind mit einer ASS
von einem Schulausschluss bedroht ist. Sobald ein
Kind in der Regelschule als nicht mehr tragbar gilt,
stehen die Eltern in der Verantwortung, eine andere
Schule fiir ihr Kind zu suchen. Es ist ein noch nicht
befriedigend gel6stes Problem, was mit Kindern mit
einer ASS geschehen soll, die aufgrund ihres Ver-
haltens oder ihrer Uberforderung mit den sozialen
Anforderungen der Schule nicht in der Regelschule
bleiben kénnen, obwohl sie tiber die ndtige kognitive
Begabung verfiigen. Dasselbe gilt fir Jugendliche und
junge Erwachsene, die aufgrund ihrer autistischen
Eigenart nicht in der Lage sind, den hohen Anforde-
rungen in Bezug auf Arbeitstempo, Sozialkompetenz,
Selbststandigkeit und Selbstorganisation zu gentigen,
um in einer weiterfiihrenden Schule oder Lehre und
spater im Beruf zu reiissieren. In diesem Bereich
sollten aus meiner Sicht Aushildungsinstitutionen,
die Arbeitswelt und Kostentréger noch flexiblere, an
die Bedirfnisse von Menschen mit einer ASS starker
angepasste Modelle entwickeln, damit diese ihre
Kompetenzen im Beruf einsetzen kénnen.

Kinder und Jugendliche mit einer ASS leiden ver-
mutlich eher hdufiger als andere Gleichaltrige unter
psychischen Storungen. Erfreulich ist in meiner Wahr-
nehmung, dass es in den Jahren, seit ich in diesem
Berufsfeld arbeite, vermehrt Psychotherapeutinnen
gibt, die sich auf die Behandlung dieser Kinder spezi-
alisieren. Dies ist unbedingt nétig, da sich nur durch
die kontinuierliche Erfahrung mit vielen Kindern und
Jugendlichen mit einer ASS die nétige Kompetenz
erreichen lasst, um diesen Klienten und ihren Fami-
lien helfen zu kénnen. Ihre Andersartigkeit im sozialen
Verstandnis und der Kommunikation darf nicht unter-
schatzt werden.

Mein vorldufiges Fazit lautet: Das Bewusstsein fiir
Menschen mit einer ASS ist in unserer Gesellschaft
angekommen. Dass diese einen erhéhten und spezi-
fischen Hilfsbedarf haben, ist teilweise erkannt. In
meiner Wahrnehmung ist es aber noch immer so, dass
eine viel zu grosse Anpassung der Kinder, Jugendlichen
und Erwachsenen mit einer ASS an ihre soziale Um-
welt erwartet wird, die haufig nicht mdglich fiir sie ist.
Diese Menschen brauchen Bezugspersonen in ihrem

Umfeld sowie Fachpersonen, die ernsthaft bereit sind,
zu versuchen, die autistische Wahrnehmungsverarbei-
tung nachzuvollziehen und zu verstehen. Das kann sehr
spannend, bereichernd und entwicklungsfordernd sein!
Anstrengend und schwierig ist es auch.

Autorin

Lic. phil. Carol Nievergelt

Leiterin Beratungsstelle Autismus und Geistige Behinderung der Na-
thalie Stiftung

Mitglied Fachgruppe Autismus der Kinder- und Jugendpsychiatrischen
Poliklinik Bern
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’ »‘5 Michele Diethelm

Riickblick auf die Fachtagung zum 20-jahrigen
Jubilaum der Fachstelle Autismus in der Klinik fiir
Kinder- und Jugendpsychiatrie und Psychothera-

pie Ziirich vom 01.11.2019

Informativ — emotional — musikalisch

Die Tagung zum 20-jahrigen Jubildum der Fachstelle
Autismus, die gleichzeitig ein Abschiedskongress zur
Pensionierung von Dr. Ronnie Gundelfinger war, wurde
mit einem spannenden Beitrag von Prof. Luise Poustka
beztiglich der Friiherkennung von ASS (Autismus-
Spektrum-Storungen) eréffnet. Sie konnte interes-
sante Forschungsergebnisse wie beispielsweise den
Zusammenhang zwischen der Blickfixation und dem
sozialen Lacheln mit dem autistischen Symptomlevel
aufzeigen und betonte die Wichtigkeit der Friiher-
kennung. Anschliessend gelang es Matthias Huber
auf eine humorvolle Art, spannende Einblicke in die
Wahrnehmung und das Denken einer Fachperson mit
Asperger-Syndrom zu geben. Nach einem kurzen Input
zum Thema ,Briicken schlagen” von Bernhard Senn,
Redaktor und Moderator, der seit 20 Jahren Fachta-
gungen moderiert hat, prasentierte Prof. Eric Hollander
Ergebnisse zur Wirkung von u.a. Oxytocin und CBDV
(Cannabidivarin) auf gewisse ASS-Symptome. Als Ab-
schluss des Vormittags gab lic. phil. Nadja Studer, Psy-
chologin der Fachstelle Autismus, einen spannenden
Einblick ins Projekt FIVTI (Friihe Intensive Verhaltens-
therapeutische Intervention). Nach 15 Jahren blicken
spezifisch ausgebildeten Psychologinnen auf erreichte
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Forderziele und Herausforderungen der intensiven
therapeutischer Arbeit mit 62 ASS Kindern unter 5
Jahren zuriick. Am Nachmittag betonte Prof. Isabel
Dziobek in ihrem Referat die Bedeutung der partizipa-
torischen Forschung, bei der erwachsene Patientinnen
und Patienten in die Forschung miteinbezogen werden,
und gab einen interessanten Einblick in verschiedene
therapeutische Interventionen, wie die , Tanz-Inter-
vention” oder SCOTT (Sacial Cognitive Training Tool).
Ebenso ging sie auf neuere digitale Maglichkeiten in
ASS Diagnostik und Behandlung ein. Anschliessend
prasentierte Dr. phil. Bettina Jenny das Gruppentrai-
ningsprogramm KOMPASS fiir Jugendliche und junge
Erwachsene mit ASS und die neusten Evaluations-
ergebnisse dazu. Bisher haben 190 Jugendliche und
junge Erwachsene am Kompass Basistraining teilge-
nommen und die statistische Evaluation zeigte, dass
sich das Basis- Praxishandbuch bewahrt. Prof. Richard
Hastings préasentierte wichtige Aspekte im Umgang
mit ASS Betroffenen und Unterstiitzungsmoglichkeiten
fiir Eltern und Geschwister von autistischen Kindern
auf. Zum Schluss brachte Dr. Dagmar Pauli, Chefarz-
tin der Klinik fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie und
Psychotherapie, in ihrem Beitrag den Anwesenden
die Schwierigkeiten von jungen Menschen mit einer
Neuro- und Genderdiversitat naher. Dabei ging sie



unter anderem auf die Definitionen von Geschlecht-
sinkongruenz, Genderdysphorie und Geschlechts-
angleichung ein und nahm die Komorbiditdt von
Asperger-Syndrom und Geschlechtsinkongruenz als
ein Thema auf, mit welchem sich auch Dr. Gundelfin-
ger befasst hatte. Die Wertschdtzung und der Dank
fur Dr. Ronnie Gundelfingers unermidlichem Einsatz
und sein grosses Engagement fir Menschen mit einer
ASS und ihren Angehdrigen war an dieser Fachtagung
sehr prasent. Nach einer kurzen Abschlussrede von Dr.
Ronnie Gundelfinger bildete Nina Widmers und Cindy
Schwemmer-Oppligers musikalischer Beitrag einen
schonen Abschluss..

Autorin
lic. phil. Michele Diethelm
Psychologin
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autismus deutsche schweiz - hilft, vermittelt und

verbindet

Der Verein «autismus deutsche schweiz» (ads) ist die
grosste Nonprofit-Organisation zum Thema Autismus
in der Schweiz und gehért zum gesamtschweize-
rischen Dachverband «autismus schweiz». Ziel des
Vereins ist es, die Interessen von Menschen, welche
von einer Autismus-Spektrum-Stérung (ASS) betrof-
fen sind, deren Eltern und Angehdrigen zu vertreten.
Ebenso soll in Zusammenarbeit mit involvierten
Fachpersonen die Lebenssituation von autistischen
Personen verbessert werden. Der Verein hat aktuell
knapp 2000 Mitgliedschaften von Selbstbetroffenen,
Familien und Angehérigen, Partner/innen, Fachper-
sonen, Institutionen, Organisationen und Supportern
(Stand Mai 2020).

Im Rahmen eines kleinen Leistungsvertrages mit dem
Bundesamt fiir Sozialversicherungen (BSV) erbringt
ads klar festgelegte Leistungen fiir Betroffene und
Angehdrige. Gemeinsam mit «autismus schweiz» ver-
tritt der Verein die politischen und sozialen Interessen
der Betroffenen auf Bundes- und kantonaler Ebene.
In Partnerschaft mit autisme suisse romande und au-
tismo svizzera italiana unterstiitzt ads seine Mitglieder
operativ in den verschiedensten Bereichen.

Darum braucht es ads

Autismus ist ein Thema, auf das die Gesellschaft
nicht hinreichend vorbereitet ist. Das betrifft auch den
Grossteil der relevanten Fachwelt: das Gesundheits-,
Sozial- und Bildungswesen sowie Politik, Verwaltung
und Wirtschaft. Die Folge ist, dass Selbstbetroffene
sowie Eltern meist selbst einen Weg und Losungen
suchen miissen, wenn sie sich oder ihren betroffenen
Kindern ein Leben mit Selbstbestimmung, Inklusion
und Gleichstellung erméglichen wollen. Es fehlt so-
wohl an finanzieller Unterstiitzung wie beispielsweise
bei der Friihintervention, als auch an der notwendigen
medizinischen und therapeutischen Versorgungs- und
Betreuungs-Infrastruktur.
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Mittels einer internen Beratungsstelle sowie in Form
von Kurzberatungen auf der Geschaftsstelle hilft «au-
tismus deutsche schweiz» zusammen mit seinem Netz-
werk Betroffenen, Angehorigen und Fachpersonen
weiter. Um auch in der Politik alle wichtigen Themen
platzieren zu kénnen und eine gute Grundlage fir bes-
sere Rahmenbedingungen zu schaffen, arbeitet «autis-
mus deutsche schweiz» unter anderem mit Verbanden
wie Curaviva, Insieme, INSOS, pro mente sana, pro
infirmis, procap oder inclusion handicap zusammen.

ads vermittelt Wissen durch zahlreiche Weiterbil-
dungen und Veranstaltungen, Social Media und In-
formationsmaterialien, um die Offentlichkeit tber
das Thema Autismus zu informieren und dafiir zu
sensibilisieren. Nur so kdnnen Betroffene verstanden
werden, selbstbestimmt in der Gesellschaft leben und
ein mdglichst selbstandiges Leben fiihren. Jahrlich
werden neue Projekte und Vorhaben initiiert, die zur
Verbesserung der Situation von Betroffenen und deren
Umfeld beitragen.

«Dank ads kann ich meinen Autismus besser verstehen
und gleichzeitig anderen helfen, ihren Autismus oder
den ihrer Angehdrigen besser zu verstehen.» — Junge
Frau mit Autismus

«Zu wissen, dass mich jemand versteht, hat so gut-
getan, mir Mut gemacht und Kraft gegeben. Ich fiihle
mich nicht mehr allein und bin froh, dass ich die Be-
ratungsstelle in schwierigen Situationen kontaktieren
kann.» — Mutter einer Tochter mit Asperger-Syndrom

Wie zeigt sich die Arbeit und das Engagement
von ads im Jahr 2020 und speziell in Zeiten des
Corona-Virus?

2020 ist ein spezielles Jahr. Der Ausbruch des Coro-
navirus und die damit verbundenen Einschrénkungen
waren besonders fiir Betroffene mit Autismus und
deren Familien eine grosse Herausforderung. ads war



die erste Organisation, welche die Familien, Betrof-
fene und auch Fachpersonen in der Zeit nach Ausbruch
der Pandemie unmittelbar und konkret unterstiitzte.
Wichtige Informationsmaterialien wurden geschaffen
und sofort allen Interessierten zur Verfligung gestellt.
Die Beratungskapazitét der internen Beratungsstelle
wurde vergrossert, um mdglichst viele Fragen zu be-
antworten und bei Herausforderungen Losungswege
aufzuzeigen. Die Beratungsstelle half iiberlasteten El-
tern in der Gestaltung des neuen Alltags, Entlastungs-
moglichkeiten wurden aufgezeigt und mit einer ge-
schlossenen Gruppe auf Facebook konnte ein Rahmen
geschaffen werden, in dem sich Betroffene und Eltern
untereinander austauschen und gegenseitig mit Er-
fahrungen unterstiitzen konnten. Auch Ratschlage im
Umgang mit Behdrden und Schulen wurden dringend
gebraucht. Nebst den vielen Herausforderungen gab
es auch positive Geschichten von Familien, die zum
Beispiel beabachteten, dass ihr Kind in dieser Zeit des
Homeschooling ruhiger und ausgeglichener war. We-
niger Reize bedeuteten fiir viele auch weniger Stress.

ads ist ein wichtiger Anbieter von Weiterbildungen
im Bereich Autismus. Alle Veranstaltungen fiir den
Friihling 2020 waren fertig geplant und organisiert,
konnten aber nicht durchgefiihrt werden —man musste
umdenken. Dank der Unterstiitzung eines Mitglieds
konnten Weiterbildungsangebote in kiirzester Zeit
in eine neue Webinarform umgewandelt werden. So
wurde trotz Lockdown weiterhin Wissen vermittelt.
ads zieht aus den Riickmeldungen zu den Webinaren
eine positive Bilanz — Online-Angebote werden von
vielen Mitgliedern sehr geschatzt, weshalb sie auch
in der Zukunft geplant und angeboten werden.

Freizeitveranstaltungen fiir Betroffene und Familien,
wie zum Beispiel der Besuch im Europa-Park oder die
autismusgerechten Kinovorstellungen in den Pathé
Kinos, sind bei vielen ein wichtiger Termin im Jahres-
kalender und werden jeweils freudig erwartet. Dank
den guten Kontakten mit den jeweiligen Veranstaltern
konnten diese Freizeitprojekte auf den Herbst verscho-
ben werden. Und auch die Organisation von anderen
neuen und wiederkehrenden Projekten lauft auf Hoch-
touren —so wird es ndchstes Jahr zum Beispiel wieder
einen Autismus-freundlichen Tag im Zoo Ziirich geben.

Unterstiitzungsmaterialien fir den Alltag sind ein
wichtiger Teil der Arbeit von ads. Die Geschéftsstelle
schafft in Kooperation mit Fachpersonen fortlaufend
neue Informationsmaterialien fiir alle Bereiche des
Lebens. Neudiagnose-Kits fiir Familien und erwach-
sene Betroffene werden erstellt und kostenlos an Di-
agnosestellen und Fachérzte verteilt. Sie fangen die
Familien und Betroffenen im Moment der Diagnose auf
und zeigen ihnen Mdglichkeiten fiir Wege nach einer
Autismus-Diagnose auf. Ein Hauptfokus der Arbeit von
ads liegt auch auf der Sensibilisierung und Aufklarung
der Offentlichkeit, von Politikerinnen und Politikern,
der Wirtschaft und der Bildungs- und Arbeitswelt.
Wenn maglichst viele Menschen {iber Autismus Be-
scheid wissen, ist ein besseres Zusammenleben und
damit ein selbstbestimmtes Leben fiir die Betroffenen
und ihr Umfeld moglich.

Kontaktadresse:

autismus deutsche schweiz

Verein fiir Angehdrige, Betroffene und Fachleute
anfrage@autismus.ch

www.autismus.ch
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Les enfants-adultes de parents alcooliques : Entre

fragilités et ressources

Clara Perruchoud et Vincent Quartier, Université de Lausanne

Lalcoolisme parental est une réalité qui demeure tabou dans notre société actuelle. Ce phénomene a
des conséquences néfastes pour la personne alcoolique mais également pour les proches, notamment
les enfants. Selon Addiction Suisse (2018), 100'000 enfants auraient au moins un parent dépendant.

Erwachsene Kinder alkoholkranker Eltern:
Zwischen Verletzlichkeit und Ressourcen

Clara Perruchoud und Vincent Quartier, Universitat
Lausanne

Alkoholkranke Eltern bleiben in unserer Gesellschaft
bis heute ein Tabu. Nicht nur die alkoholkranke Person
leidet unter den schédlichen Auswirkungen, sondern
auch das Umfeld und insbesondere die Kinder. Laut
Sucht Schweiz (2018) sollen 100°000 Kinder minde-
stens einen alkoholkranken Elternteil haben.

Lintérét de cette étude qualitative était de comprendre
les diverses difficultés éprouvées par les enfants, mais
également leurs ressources. L'objectif principal était
de donner la parole aux enfants, devenus adultes, et
de travailler a partir de leurs souvenirs. Un entretien
semi-structuré a été proposé a onze femmes majeures
(de 34 2 63 ans) ayant ou ayant eu au moins un parent
alcoolique. Une analyse interprétative phénoménolo-
gique (IPA) des données a permis de comprendre le
sens que les personnes donnent a leur vécu.

Les résultats mettent en évidence les difficultés ren-
contrées par ces enfants. Les émations sont fortement
impactées. Le comportement imprévisible du parent
alcoolique provoque beaucoup de peur, de honte et de
colére. De plus, la fréquente négation des émotions de
I'enfant par les parents joue également un role pré-
pondérant, car I'enfant ne se sent pas Iégitime dans le
ressenti de ses propres émotions. La parentification de
I'enfant constitue une difficulté supplémentaire. Celui-
ci prend souvent le role du parent que ce soit a un ni-
veau matériel ou émotionnel. Par ailleurs, de multiples
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défaillances parentales physiques ou émotionnelles,
de la part du parent alcoolique tout comme de la part
du parent codépendant, ont été reportées. Le parent
codépendant devient dépendant de son conjoint alc-
oolique et le maintient dans sa dépendance. Le cercle
vicieux qui s'ensuit contribue a rigidifier la situation.
Cette inflexibilité est aussi entretenue par le déni de
I'alcoolisme souvent présent dans les familles. L'analyse
des entretiens a permis de relever quatre régles dysfon-
ctionnelles qui paralysent la famille : la minimisation,
le silence, I'isolement et la rigidité (Croissant, 2004).
Pour lutter contre ces dysfonctions, I'enfant adopte
différents roles : le responsable, le discret, I'amusant,
le fautif. Il devient généralement codépendant et passe
par les différentes positions (sauveteur, persécuteur,
victime) identifiées par Beattie (1993).

Malgré les difficultés, certains enfants font preuve de
résilience et s'adaptent a la situation en continuant
a se développer de fagon constructive (Anaut, 2005).
Parmi les facteurs de résilience détectés, le fait de se
sentir soutenu-e par un « tuteur de résilience » (De-
lage, 2004) est essentiel pour apporter a I'enfant la
sécurité psychique et physique nécessaire a son bon
développement. Différentes activités telles que la lec-
ture ou le jeu avec implication de I'imaginaire donnent
I'occasion a I'enfant de s'évader en pensée. Quitter
la maison pour aller se défouler dans un sport ou se
rendre a |'école semble également une ressource im-
portante. Les groupes d'entraide (Al-Anon, Croix-Bleue)
au sein desquels chacun-e peut exprimer son ressenti,
partager son expérience, se socialiser, représentent
un facteur aidant et permettent, selon les personnes
interviewées, d'aborder la notion de pardon accordé
a son parent.



Par conséquent, apporter une aide aux enfants de
parents alcooliques semble primordial au vu des
différentes difficultés rencontrées dans leur par-
cours de vie. En appui sur le concept de résilience,
I'identification des ressources disponibles pourrait étre
une aide précieuse dans la reconstruction des enfants
de parents alcooliques.

— Addiction suisse (2018). Alcool : un bien culturel, un bien de con-
sommation et une substance psychoactive [brochure]. Lausanne,
Suisse.

— Anaut, M. (2005). Le concept de résilience et ses applications cli-
niques. Recherche en soins infirmiers, 82(3), 4-11.

— Beattie, M. (1993). Vaincre la codépendance. Angleterre.

— Croissant, J.-F. (2004). Familles et alcool, et les enfants !?. Thérapie
Familiale, 25(4), 543-560.

— Delage, M. (2004). Résilience dans la famille et tuteurs de rési-
lience. Thérapie Familiale, 25(3), 339-347.
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] : SKJP AKADEMIE

ANKUNDIGUNG

Die Re-Evaluation des Fachtitels Kinder- und Jugendpsychologie FSP ist erfolgreich abgeschlossen!
Ab Friihling 2021 wird das neue Curriculum der SKJP in Kraft treten.

Im Rahmen der Postgrad-Weiterbildung der SKJP (PGW SKJP) konnen, wissenschaftlich fundiert und pra-
xisnah, zentrale Kompetenzen fiir die Arbeit mit Kindern, Jugendlichen und den verantwortlichen Erwachsenen
erworben werden.

Die PGW SKJP kann sowohl inhaltlich wie auch zeitlich flexibel gestaltet werden. Die Absolventinnen und Absol-
venten haben die Mdglichkeit, nach Interesse und ihrem Arbeitsgebiet, thematische Schwerpunkte zu setzten. Die
PGW SKJP kann wahrend des ganzen Jahres begonnen werden. Die Dauer betrdgt in der Regel 3-4 Jahre, kann
aber aufgrund der individuellen Mdglichkeiten variieren.

Anmeldungen sind ab August/September 2020 maglich.
Fur Kolleginnen und Kollegen, die bereits auf dem Weg zum Fachtitel sind, wird es eine Ubergangsfrist geben.
Absolventinnen und Absolventen der MAS der Uni Basel und der Uni Ztirich, die bereits die Aushildung begonnen

haben, konnen diese altrechtlich abschliessen und so den Fachtitel erwerben.

Weitere Informationen folgen vor den Sommerferien auf der Homepage der SKJP www.skjp.ch und werden laufend
via Newsletter an die Mitglieder der SKJP versandt.

Bei Fragen wenden Sie sich bitte an Dominik Wicki, Leiter SKJP Akademie: info@skjp.ch
Gerne kénnen auch Telefontermine vereinbart werden.
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] :: ACADEMIE ASPEA

ANNONCE

La réévaluation du titre de spécialisation en psychologie de I'enfance et de I'adolescence FSP s'est
achevée avec succes!

A partir du printemps 2021, le nouveau cursus de I’ASPEA entrera en vigueur.

Dans le cadre de |a formation postgrade de I'’ASPEA (FPG ASPEA), il est possible d'acquérir des compétences
pratiques, scientifiguement fondées et essentielles pour le travail avec des enfants, des adolescents et les adultes
qui en ont la responsabilité.

La FPG ASPEA peut étre organisée de facon flexible, tant au niveau du contenu que des délais. Les diplomé-e-s
peuvent définir de grands axes thématiques, en fonction de leurs centres d'intérét et de leurs domaines de travail.
La FPG ASPEA peut étre commencée a n'importe quel moment de I'année. Sa durée est généralement de trois a
quatre ans, mais elle peut varier en fonction des possibilités individuelles.

Les inscriptions sont possibles a partir d'aoiit / de septembre 2020.

Les collegues ayant déja entamé leur parcours vers le titre de spécialisation bénéficieront d'un délai de transition.
Les diplomé-e-s des MAS de I'Université de Bale et de I'Université de Zurich, qui ont déja commencé la formation,
peuvent |'achever selon les anciennes modalités et ainsi obtenir le titre de spécialisation.

De plus amples informations seront publiées avant les vacances d'été sur le site de I'ASPEA www.skjp.ch et
communiquées en continu via la newsletter aux membres de I'ASPEA.

Sivous avez des questions, veuillez vous adresser a Dominik Wicki, responsable de I'’Académie ASPEA:
info@skijp.ch
Des rendez-vous téléphoniques peuvent également étre fixés.
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