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Vorwort

Das Leben in Familien mit einem beeintrachtigen Kind ist oft frohlich, ab-
wechslungsreich und liebevoll — wie in anderen Familien auch. Der Alltag
bringt aber auch groB3e Sorgen, medizinische Probleme sowie seelische und
korperliche Anstrengungen mit sich, die der Familie das Leben erschweren.

Seit nunmehr als 10 Jahren begleite ich Familien mit Kindern mit unter-
schiedlichen Behinderungen auf ihren Wegen, als Betreuungsperson, im Rah-
men von Freizeitbegleitung, als Pflegekraft im Kinderheim, als Koordinatorin
von Integrationshilfen an Forderschulen und letztlich im Autismus-Therapie-
Zentrum Koln als Autismustherapeutin. Viele Jahre haben mich die Kinder
fasziniert, mit welcher Frohlichkeit und Unbeschwertheit sie ihren Alltag be-
wiltigen. Noch beeindruckender ist der Kontakt zu ihren Familien, den Eltern
und den Geschwisterkindern. Die meisten unter ihnen sind unglaublich enga-
giert, herzlich, verstandnisvoll und gleichzeitig so mutig als auch geduldig.
Dies hat mich dazu inspiriert, mir ihre Geschichten genauer anzuhéren und
wahrzunehmen, um besser zu verstehen welche Anforderungen sie tagtaglich
zu bewiltigen haben und warum es mal besser, mal schlechter gelingt.

Ich mochte mich an dieser Stelle ganz herzlich fiir die Teilnahme der Eltern an
den Interviews bedanken. Sie haben mir im Gespréch sehr viel Vertrauen ent-
gegengebracht und diese ehrliche Offenheit hat mich geriihrt.

Herzlich mochte ich mich auch bei Frau Professorin Hoff bedanken, fiir die
geduldige, verstidndnisvolle und entschleunigende Betreuung meiner Master-
arbeit. Der Dank gilt auch meiner Familie und meinem Partner, die mich durch
die gesamte Studienzeit begleitet und unterstiitzt haben.






Einleitung

Das Thema Autismus wird auf verschiedenste Weise in wissenschaftlichen Ar-
beiten und Beitrdgen behandelt. Jedoch wird der Aspekt des alltidglichen Le-
bens von Familien mit Kindern mit Autismus héufig ausgespart. Auch die Un-
terschiede zwischen den Auspriagungen der Spektrum-Stérung und die damit
zusammenhingenden Auswirkungen auf das Familienleben werden selten né-
her beleuchtet.

Die Zielsetzung dieser Arbeit ist es, die betroffenen Familien selbst anzu-
héren, um daraus die spezifischen Belastungssituationen zu erforschen und mit
Hilfe der Angaben der Eltern auch vorhandene Ressourcen und notwendigen
Unterstiitzungsbedarf herauszukristallisieren.

Basierend auf einer umfassenden Literaturrecherche, wird im theoretischen
Teil zunéchst die Asperger-Symptomatik (Kap. 1) dargestellt. AnschlieBend
folgt eine wissenschaftliche Zusammenfassung der Thematik Familie und
Partnerschaft (Kap. 2), mit dem Ziel die Bedeutung und Funktion dieser zu
beleuchten. Interessanterweise gibt es keine empirischen Hinweise auf eine
verdnderte Eltern-Kind-Beziehung, bei Familien mit Kindern mit Asperger-
Syndrom, wodurch die Relevanz der Auseinandersetzung mit diesem Sachver-
halt unterstrichen werden kann. Die Erlduterung von Stress und Coping (Kap.
3) dient als Grundlage, um diese in Zusammenhang mit Familien mit einem
Kind mit Asperger-Syndrom (Kap. 4) bringen zu kénnen.

Zusammenfassend gibt es Hinweise dafiir, dass Familien mit Kindern mit
Asperger-Syndrom vor Herausforderungen gestellt werden, die Stress verur-
sachen und Bewiltigungsstrategien abverlangen. Nun stellt sich die Frage, wie
genau diese gekennzeichnet sind. Das folgende Zitat einer Mutter, stellt die
Schwierigkeit zutreffend dar, die Besonderheit ihres Alltags mit einem be-
troffenen Kind, in Worte zu fassen:

Ich denke dann immer wieder, wenn ich versuche das zu beschreiben, es ist so
schwer das von dem Normalen abzugrenzen. Und trotzdem ist es so entsetzlich
nervig, dass man sich bei so vielen Dingen beim Elterntraining gedacht hat:
Ja, genau das ist es. Aber es ist so schwer in Worte zu fassen. Es ist einfach
penetrant. Es ist krdftezehrend. Es ist immer ein bisschen ldnger, ein bisschen
unangemessener, ein bisschen unverstindiger, ein bisschen. Alles immer ein
bisschen mehr, als wie man erwartet. (Interview Nummer 8)

Der empirische Teil wird als Losungsweg verstanden, sich der Thematik wis-
senschaftlich anzundhern. Im vorliegenden Beitrag wird eine qualitative Inter-
viewstudie (Kap. 5) zu den Belastungssituationen und Bewiéltigungsressour-
cen sowie zum Hilfebedarf von Eltern mit Kindern mit Asperger-Syndrom vor-
gestellt.
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Ausgehend von den Untersuchungsergebnissen, die mit Hilfe der qualitati-
ven Inhaltsanalyse generiert wurden und im Kapitel 6 ausfiihrlich dargestellt
werden, folgen konzeptuelle Bausteine, die abschlieBend sowohl auf praventi-
ver Ebene als auch in Form von Nachsorge, das Hilfeangebot fiir Eltern von
Kindern mit Asperger-Autismus ergéinzen konnten, u.a. Vernetzung, Offent-
lichkeitsarbeit und Initiierung des Selbsthilfepotentials.

Es wird deutlich darauf hingewiesen, dass die Ursachen der Belastung aus
der Elternperspektive erforscht werden. Teilweise liegen diese in den Verhal-
tensweisen der Kinder mit Asperger-Syndrom. Die Griinde fiir die Verhaltens-
weisen der Kinder werden nur symptomatisch dargestellt, nicht aber individu-
ell betrachtet. Das wiirde den vorgesehenen Umfang der Thesis liberschreiten.
Sofern die dargestellten Belastungsursachen auf die Besonderheiten der Kin-
der zuriickzufiihren sind, ist dies nicht wertend zu verstehen. Es handelt sich
hierbei lediglich um die subjektive Darstellung der Eltern. Die positiven Wahr-
nehmungen und bereichernden Elemente eines Alltags mit einem Kind mit As-
perger-Autismus konnten im Rahmen einer weiteren umfangreichen For-
schung, das Bild einer Familie mit einem Kind mit Asperger-Autismus ver-
vollstandigen.

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird im Text verallgemeinernd das
generische Maskulinum verwendet. Diese Formulierung umfasst gleicherma-
Ben alle Geschlechter; alle sind damit selbstverstindlich gleichberechtigt an-
gesprochen.

12



I
Theoretischer Teil



