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Kurzfassung

Die vorliegende Masterarbeit widmet sich der Untersuchung des Alltags von Eltern mit
Kindern, die von Autismus-Spektrum-Stoérungen betroffen sind, und analysiert die for-
malen sowie informellen Unterstitzungsangebote, die sie in Anspruch nehmen. Ein be-
sonderer Fokus liegt auf der Evaluierung der Wirksamkeit und Auswirkungen von Fami-

lienentlastungsdiensten auf die Lebensqualitat dieser Familien.

Ziel dieser Arbeit ist es, die Alltagssituation dieser Familien detailliert darzustellen und
dabei sowohl positive als auch negative Erfahrungen zu beleuchten. Ein Schwerpunkt
liegt auf der kritischen Untersuchung der Familienentlastungsdienste und ihrer Effizienz
als UnterstutzungsmalRnahme fiir Familien mit autistischen Kindern. Die Forschungs-
frage wurde mittels qualitativer Forschung und leitfadengestutzter Interviews mit sieben

Elternteilen beantwortet.

Die Ergebnisse der Befragung veranschaulichen eindriicklich die Alltagssituation von El-
tern, die Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen betreuen. Positive und negative Er-
fahrungen werden gleichermalien thematisiert, wobei formelle und informelle Unterst(it-
zung, insbesondere durch Familienentlastungsdienste, eine zentrale Rolle spielen. Die
Betreuung durch diese Dienste wird kritisch analysiert, und es werden Verbesserungs-

moglichkeiten aufgezeigt.



Abstract

This master's thesis studies the everyday lives of parents with children affected by autism
spectrum disorders and analyzes the formal and informal support services they use. A
particular focus is on evaluating the effectiveness and impact of family support services

on the quality of life of these families.

This thesis aims at providing in-depth insights into the everyday situation of these fami-
lies, highlighting both positive and negative experiences. Emphasis is placed on the crit-
ical examination of family support services and their effectiveness as a support measure
for families with autistic children. Qualitative research and guided interviews with seven

parents were used to answer the research question.

The findings of the survey impressively illustrate the everyday situation of parents caring
for children with autism spectrum disorders. Positive and negative experiences are dis-
cussed in equal measure, with formal and informal support, particularly from family sup-
port services, playing a central role. These services are critically analyzed and opportuni-

ties for improvement are identified.
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1 Einleitung

Das Thema Autismus-Spektrum-Stérung hat in den letzten Jahren stark an Bedeutung ge-
wonnen. Laut Statistik sind in Osterreich insgesamt etwa 48.500 Kinder betroffen, wobei
etwa 13.600 im fruhen Kindesalter an Autismus leiden. Das Verhaltnis zwischen Jungen
und Madchen betragt 4:1 (vgl. Dachverband Osterreichische Autistenhilfe 2023b). Der
Anstieg der Zahl der Menschen mit Autismus ist auf ein wachsendes Bewusstsein, ver-
besserte Diagnosemethoden und prazisere Begriffsbestimmungen zurickzufiihren (vgl.
SMC 2023).

Der Alltag mit einem autistischen Kind kann sehr anspruchsvoll und kraftezehrend sein.
Die Tatsache, dass jedes Kind mit einer Autismus-Spektrum-Storung einzigartig ist und
individuell gefordert werden soll, erschwert die Forderungsmoglichkeiten. Es muss je-
doch auch darum gehen, dass die ganze Familie trotz der auf’ergewdhnlichen Situation
ein geregeltes und normales Leben flhren kann (vgl. Poustka/Bolte/Feineis-
Matthews/Schmotzer 2004, S. 35). Haufig ist der Alltag von emotionalen und praktischen
Belastungen geprégt. Insbesondere sind Geschwister und Eltern davon betroffen. Gleich-
zeitig sind jedoch die Kraft und das Engagement der Angehdrigen fur die Forderung und
Entwicklung des betroffenen Kindes von groRRer Bedeutung (vgl. ebd., S. 36). Zur Unter-
stiitzung der Familien von Menschen mit Entwicklungsstérungen wurde im Steiermarki-
schen Behindertengesetz die Familienentlastung eingeftihrt. Ziel dieser Dienstleistung ist
es, alltagliche Aufgaben fiir einen bestimmten Zeitraum zu Gibernehmen. Damit wird den
Familienangehorigen die Mdglichkeit gegeben, sich eine Auszeit zu nehmen und diese
zur personlichen Erholung oder zur Betreuung anderer Familienangehdriger zu nutzen
(vgl. Therapeutisches und Diagnostisches Zentrum fir Menschen mit Autismus & Asper-
ger-Syndrom 2024).

Aus diesem Fokus ergibt sich das Forschungsinteresse dieser Masterarbeit. Ziel der Ar-
beit ist es, den Alltag von Familien mit Kindern mit einer Autismus-Spektrum-Stérung
darzustellen. Hierbei werden sowohl alltdgliche Herausforderungen als auch positive Er-
fahrungen, Unterstiitzungsmoglichkeiten und personliche Ressourcen thematisiert. Zu-

dem spielt die Familienentlastung im Alltag eine wichtige Rolle.

Zur Beantwortung der Frage nach der Relevanz und Effektivitat von Familienentlastung

in Familien mit Kindern mit einer Autismus-Spektrum-Stérung wurden Interviews mit



einem Elternteil des Kindes, das Familienentlastung in Anspruch nimmt, durchgefihrt.

Die vorliegende Arbeit ist in einen theoretischen und einen empirischen Teil gegliedert.

Im ersten Kapitel wird das Konzept des Capability Approach erldutert. Daruber hinaus
wird diskutiert, was der Staat tun kann, um die Gleichberechtigung aller Einwohner und
die zehn grundlegenden menschlichen Fahigkeiten zu gewahrleisten. Das zweite Kapitel
befasst sich mit Autismus-Spektrum-Storung. Der Schwerpunkt liegt dabei auf der histo-
rischen Entwicklung von Autismus, den Ursachen von und den Symptomen von Autis-
mus sowie der Diagnosestellung. Darauf aufbauend befasst sich das dritte Kapitel mit der
Familiendynamik. Hier wird untersucht, wie die Diagnose Autismus-Spektrum-Stérung
zu einer familidren Neuorientierung fuhrt. Eltern-Kind-Beziehungen, Geschwister-Kind-

Beziehungen und die Bedeutung von Haustieren werden ausfihrlich diskutiert.

Im nachsten Kapitel des theoretischen Teils werden formelle und informelle Hilfen vor-
gestellt. Das letzte Kapitel ist der Familienentlastung gewidmet. Hier werden die Wir-
kungsweise der Familienentlastung sowie die Erwartungen und Ziele anschaulich erl&u-
tert. AnschlieRend werden alle Einrichtungen, die Familienentlastung in Graz anbieten,

vorgestellt.

Ausgangspunkt fir den empirischen Teil ist die Darstellung der Ziele und Fragestellun-
gen dieser Arbeit sowie die Beschreibung des empirischen Designs. Dazu gehéren das
methodische Vorgehen, die Darstellung der Untersuchungsstichprobe und des Erhe-
bungsinstruments und schlieBlich die gewéhlte Auswertungsmethode. Anschlieend wer-
den die Ergebnisse beschrieben, in Form einer Diskussion interpretiert und mit der rele-
vanten Literatur verknipft. Sie dienen als Grundlage fiir die Beantwortung der Fragestel-
lungen. AbschlieBend wird ein Reslimee gezogen, das die wichtigsten Ergebnisse der Ar-

beit zusammenfasst.



2 Der Capability Approach

Fur einen betrachtlichen Teil der Bevélkerung ist Selbststdndigkeit bereits seit der Kind-
heit ein zentrales Thema. Daher wird Selbststandigkeit schon im Kindesalter vermittelt,
beispielsweise beim Ankleiden, beim Essen, beim Schulbesuch bis hin zum eigenstéandi-

gen Wohnen.

Aus diesem Grund existieren im sozialen Bereich theoretische Ansétze, die als Leitlinien
zur Erleichterung der Austibung dienen. Professionelle Arbeit beinhaltet eine wissen-
schaftliche Grundlage und die Verpflichtung zu gemeinsamen Handlungsprinzipien, die
auf den Menschenrechten und der sozialen Gerechtigkeit basieren (vgl. Zieg-
ler/Schrodter/Oelkers 2012, S. 297). Vor diesem Hintergrund soll das von Martha Nuss-
baum und Amartya Sen entwickelte Konzept betrachtet werden. Das Konzept des Capa-
bility Approach spricht von der Verwirklichung von Gerechtigkeit durch die Befahigung,
ein selbstbestimmtes Leben zu fuhren. Im Folgenden soll dieses Konzept und seine Ent-

wicklung vorgestellt werden (vgl. ebd.).
2.1 Der Capability Approach nach Amartya Sen

Der Nobelpreistrager und bekannte Philosoph Amartya Sen setzte sich flr die Verbesse-
rung der Lebensbedingungen ein und entwickelte zusammen mit der Philosophin Martha
C. Nussbaum den Capability Approach, einen Ansatz, der sich auf die individuellen Fa-

higkeiten konzentriert.

Seine Arbeit fokussierte sich auf soziale Ungleichheit, Armut und marginalisierte Grup-
pen, wobei er die aktuelle Situation jedes Einzelnen, seine Ressourcen und Moglichkeiten
betrachtete. Als Beispiel fur unterschiedliche Perspektiven fuhrt er den Unterschied zwi-
schen Fasten und Hungern an - die fastende Person hat beschlossen, nicht zu essen, wah-
rend die hungernde Person keine freie Wahl hat (vgl. Biewer 2013, S. 33). Seine Gerech-
tigkeitstheorie versucht zu verstehen, wie man Ungerechtigkeit verringern und Gerech-
tigkeit verwirklichen kann. Ziel ist es, praktische Losungen anzubieten, um Gerechtigkeit
zu erreichen (vgl. Jaeger 2017, S. 110).

Amartya Sen engagierte sich fir die Armutsbek&mpfung und erkannte, dass der traditio-
nelle Ansatz der Okonomie nicht ausreicht, weil er nur das Einkommen betrachtet. Sen

betont, dass auch andere Faktoren berlcksichtigt werden missen, denn eine Person mit



einer Lernschwierigkeit hat andere Bedurfnisse als eine gesunde Person, obwohl sie das
gleiche Einkommen haben. Aus diesem Grund betont Sen, wie wichtig es sei, verschie-
dene Faktoren zu beriicksichtigen, um Gerechtigkeit zu erreichen und das menschliche
Wohlbefinden besser zu verstehen (vgl. Jaeger 2017, S. 112).

Auf dieser Grundlage entwickelte er mit Martha Nussbaum den Capability Approach.
Dieses Modell stellt kein soziales Organisationsmodell dar, sondern zielt darauf ab, ver-
schiedene Wege fur ein besseres Leben innerhalb der bestehenden sozialen Strukturen zu
ermdoglichen (vgl. ebd., S. 113). Dieser Ansatz betont die Schaffung von Mdéglichkeiten
und Ressourcen fur jeden Birger und jede Burgerin und fordert eine Sozialpolitik, die auf
die individuelle Entwicklung und Autonomie ausgerichtet ist (vgl. Birgmeier 2013,
S. 115).

Der Capability Approach konzentriert sich auf die verschiedenen Fahigkeiten und Uber-
zeugungen des Einzelnen und hilft den Menschen, ein besseres Leben zu fuhren. Anstatt
sich nur auf Geld zu konzentrieren, berlcksichtigt dieser Ansatz den Lebensstil der Men-
schen und was sie zum Glucklichsein brauchen. Sen betont, dass materieller Wohlstand
nicht der einzige Schlissel zum Gluck ist und dass wir verschiedene Aspekte der Gerech-
tigkeit berlcksichtigen miissen, um den Menschen unterschiedliche Lebenschancen und
WahlImaglichkeiten zu bieten (vgl. Jaeger 2017, S. 113). Der Grund dafir liegt in der
Tatsache, dass die Lebensbedingungen und -umsténde des Einzelnen sehr unterschiedlich
sind und das Leben auch unvorhersehbare und schwierige Momente mit sich bringt (vgl.
Birgmeier 2013, S. 115f.). Sen sieht Armut nicht nur als einen Mangel an Geld, sondern

auch als einen Mangel an Moglichkeiten (vgl. Jaeger 2017, S. 114).

Jaeger erlduterte den Fahigkeitsansatz anhand des folgenden Beispiels. Wenn eine Person
das Wahlrecht hat, aber kein Verkehrsmittel zur Verfligung hat, mit dem sie zur Wahl
kommen konnte, dann ist dieses Recht nutzlos. Deshalb ist es wichtig, dafiir zu sorgen,
dass Menschen die Mdglichkeit haben, ihre Wiinsche zu verwirklichen und sich zu ent-
wickeln, unabhangig von unterschiedlichen Féhigkeiten und Voraussetzungen. Auler-
dem ermutigt es dazu, kulturelle Freiheit zu schéatzen und ermdglicht es den Menschen,
selbst zu entscheiden, wie sie leben wollen (vgl. ebd., S. 113). AuRerdem wird darauf
abgezielt, allen Menschen Mdoglichkeiten flr ein gutes Leben zu bieten. Es ist jedoch
wichtig zu verstehen, dass Menschen nicht immer rationale Entscheidungen treffen, ins-

besondere im sozialen Bereich. Deshalb sollte die Vielfalt der Menschen, einschlieflich



derer mit besonderen Bedurfnissen, berlicksichtigt werden, damit die Chancen gerecht

und fur alle zugéanglich sind (vgl. Birgmeier 2013, S. 116).

Sen betont in seinem Gerechtigkeitskonzept die Freiheit des Individuums, sein Leben
selbst zu gestalten und seine Mdglichkeiten zu verwirklichen und so ein erfulltes Leben

nach seinen eigenen Fahigkeiten zu fiihren (vgl. Jaeger 2017, S. 114).

Seine Theorien haben auch mafgeblichen Einfluss auf die Entwicklung des Human De-
velopment Index des UN-Entwicklungsprogramms und basieren auf den Konzepten von

Functionings und Capabilities.

Unter Functionings versteht man die individuelle Verfassung (being) und die individuel-
len Handlungen (doings). Das being bezieht sich auf Aspekte wie Gesundheit, Selbst-
wertgefiihl und die Teilhabe an der Gemeinschaft, wéhrend das doing auf die Aktivitaten
verweist, die diese Aspekte ermdglichen. Zusammen ergibt sich das Funktionieren, das
die Gesamtheit des erreichten Lebens und die vom Einzelnen erlebte Lebensqualitat be-

schreibt.

Capabilities bezieht sich auf die Fahigkeit des Einzelnen, zwischen verschiedenen Opti-
onen zur Gestaltung des eigenen Lebens auf der Grundlage der verfiigharen Ressourcen
zu wahlen (vgl. Biewer 2013, S. 33f.). Ein wesentliches Merkmal des Beféahigungsansat-
zes besteht darin, den Menschen die freie Entscheidung darliber zu ermdglichen, was fur

sie am besten ist.
2.2 Martha Nussbaum: der Fahigkeitenansatz

Martha Nussbaum beschéftigte sich mit unterschiedlichen Themen wie den Rechten von
Menschen mit Lernschwierigkeiten, globaler Gerechtigkeit und schlieBlich den Rechten
von Tieren. Da sie der Meinung war, dass Theorien wie die von Rawls diese Fragen nicht
hinreichend beantworten konnen, begann sie, sich mit der Theorie des Capability Ap-
proach zu befassen und schloss sich spéter mit Sen zusammen. Wahrend Sen sich haufig
auf die wirtschaftlichen Aspekte des Capability Approach und die Verbesserung der Le-
bensverhaltnisse in Landern konzentrierte, legte Nussbaum ihren Fokus darauf, welche
Grundbedurfnisse die Menschen haben sollten — ein absolutes Minimum fur die Men-
schenwdrde, das von allen Regierungen garantiert werden sollte. Der Kerngedanke dieses
Ansatzes ist, dass Menschen tber die notwendigen Fahigkeiten (Capabilities) verfligen



miussen, um bestimmte Handlungen ausfiihren zu kénnen; sie mussen die erforderlichen

Fahigkeiten erlernen (vgl. Jaeger 2017, S. 114).

In der Politik konkurrieren Menschen oft um Macht, Ressourcen und Freiheit. Martha
Nussbaum weist darauf hin, dass dies zu Ungerechtigkeiten flihrt, da Menschen mit ge-
ringer Macht keine Gelegenheit haben, sich selbst zu duBern oder die Politik in gleicher
Weise zu beeinflussen wie diejenigen mit mehr Macht. Daher ist sie der Ansicht, dass
soziale Gerechtigkeit die Integration und das Zuhoren von Menschen beinhalten muss,
die normalerweise vernachlassigt werden. Folglich kénnen Theorien, die nicht das Wohl-
ergehen aller unterstltzen, keine Gleichheit fur alle in der Gesellschaft gewahrleisten
(vgl. ebd., S. 115).

Martha Nussbaum befasst sich auch mit der Theorie von John Rawls und kritisiert einige
Aspekte seiner Theorie. Dennoch betrachtet sie Rawls' Ansatz als Grundlage und erwei-
tert ihn mit ihrem Befahigungsansatz. Der Hauptunterschied zwischen den Konzepten
liegt in der Bewertung der Gerechtigkeit. Rawls gibt Anweisungen fiir die Verteilung von
Gutern und konzentriert sich mehr auf die Gleichverteilung, wahrend Nussbaum mit ihrer
Theorie die Grundbedingungen fir soziale Gerechtigkeit festlegt und die Grundfahigkei-
ten des Einzelnen betont. Sie hebt hervor, dass sie Freiheit, Gleichheit und Zusammenar-
beit zum Wohlergehen aller mit Sorgfalt und Freundlichkeit fordern mochte. Ihre Theorie
betont die Bedeutung der Achtung der Individualitat und fordert VVeradnderungen in der

Gesellschaft, um das Leben fur alle zu verbessern (vgl. ebd., S. 116).

Nussbaum (2006) nennt zehn wesentliche menschliche Fahigkeiten, die sie als grundle-

gend fur ein menschenwdrdiges Leben ansieht, ndmlich:

1. Leben ohne Einschrdnkungen: Anspruch auf das uneingeschrénkte Leben.

2. Physische Gesundheit: Das Recht auf ein gesundes Leben mit entsprechender Er-
nahrung und Unterbringung.

3. Physische Integritat: Bewegungsfreiheit, Sicherheit und Freiheit der Sexualitat.

4. Wahrnehmungs-, Vorstellungs- und Denkfahigkeit: Freiheit des Denkens und des

Ausdrucks.

AuRerung von Gefiihlen: Gefiihlsfreiheit.

Pragmatische Vernunft: Kritisches Denken und Lebensplanung.

Zugehorigkeitsgefihl: Anspruch auf Respekt ohne Diskriminierung.

N o O

Zusammenleben mit anderen Arten: Koexistenz mit anderen Lebewesen (Tieren

und Pflanzen).



9. Spielmdglichkeit: Das Recht auf Freizeitgestaltung (Lachen, Spielen und Freunde
bei Freizeitaktivitaten).

10. Teilhabe an der Natur: Kontrolle und Beteiligung an der eigenen Umwelt (vgl.
Nussbaum 2026, S. 75-78).

Die oben genannten Fahigkeiten sind Grundrechte, die jedem Menschen ein Leben in
angemessener Wirde garantieren sollten (vgl. Jaeger 2017, S. 117). Der Ansatz von Nuss-
baum ist flexibel und universell, er wird an verschiedene Kulturen und Lebensstile ange-
passt und strebt danach, die Individualitat jedes Einzelnen zu respektieren sowie Gleich-
heit und Wiirde fur alle zu gewahrleisten. Dieser Ansatz basiert auf den Ideen des Natur-
gesetzes und setzt sich fur Gleichheit und das Wohl aller ein. Nussbaum betrachtet die
Menschen als Wesen, unabhangig von ihrer Produktivitat. Das bedeutet, dass ihr Ansatz
flr alle Menschen gilt, auch fir Menschen mit Lernschwierigkeiten, und ihnen die glei-
chen Rechte und den gleichen Respekt zukommen l&sst. lThre Ideen zum Capability-An-
satz finden weltweit Verbreitung (vgl. ebd., S. 118). Aus diesem Grund hat sie zehn
Grundsatze festgelegt, die die Grundlage flr dieses VVorgehen sein sollten. Die basieren-

den zehn Grundprinzipien sind:

¢ Nationale Strukturen sind fur Gerechtigkeit verantwortlich.

¢ Respektierung der nationalen Souveranitat bei der Umsetzung von Regelungen.

e Reiche Lander sollen den Armen durch Bruttoprodukte helfen.

e Multinationale Unternehmen sollen die F&higkeiten der Menschen in den Arbeits-
regionen fordern.

e Fir &mere Lander und Entwicklungslénder sollte die internationale Wirtschafts-
struktur fair sein.

e Globale Institutionen (WHO, UNICEF, UNESCO, ILO) sollen eine angemessene
soziale Wirklichkeit schaffen.

e Institutionen und Individuen sollen sich um die Bedirftigen kimmern.

e Die Familie ist wertvoll und jede Form von Diskriminierung muss verhindert wer-
den.

e Alle Institutionen und Einzelpersonen sollten die Bildung férdern (vgl. ebd.,
S. 119).

In ihrer Theorie betont Nussbaum die Bedeutung von Mitgefiihl und gerechter Guterver-

teilung fur die Schaffung einer gerechten Gesellschaft. Ihrer Meinung nach ergibt sich



die Gerechtigkeit des Staates aus den Menschenrechten und der Fahigkeit der Menschen,
diese Rechte zu verwirklichen. Es ist auch von groRer Bedeutung, dass die Gesellschaft
die Entwicklung der wichtigsten Fahigkeiten fordert und Ungleichheiten zwischen den
Menschen beseitigt (vgl. Jaeger 2017, S. 119).



3 Autismus

Das vorherige Kapitel behandelte den Capability Approach von Amartya Sen und Martha
Nussbaum, wobei der Fokus auf der Forderung von individuellen Fahigkeiten und der
Schaffung von Chancen fur ein selbstbestimmtes Leben lag. Im Kontext dieser Diskus-
sion widmet sich diese Masterarbeit den Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS), einer
komplexen Gruppe neurologischer Entwicklungsstérungen. ASS &aulRert sich durch viel-
faltige Verhaltensmuster in den Bereichen soziale Interaktion, Kommunikation und repe-
titive Verhaltensweisen. Trotz Fortschritten in der Forschung bleibt die Herausforderung
bestehen, ein umfassendes Verstandnis fir die Vielschichtigkeit dieser Stérung zu entwi-

ckeln und effektive Unterstltzungsstrategien zu identifizieren.

Individuen mit Autismus-Spektrum-Stérungen haben Schwierigkeiten in der sozialen In-
teraktion, da ihre Aufmerksamkeit oft auf sich selbst oder ihre Innenwelt gerichtet ist.
Diese Verhaltensweisen erscheinen fur AuBenstehende oft ratselhaft oder beunruhigend,
insbesondere in Abwesenheit eines tiefgreifenden Verstandnisses. Im Gegensatz zur
friheren Annahme, dass Menschen mit Autismus unféhig seien, soziale Bindungen ein-
zugehen, existieren heute zahlreiche Ansétze, die die Integration dieser Menschen in Ge-

meinschaften und die Gesellschaft unterstiitzen (vgl. Baierl 2017, S. 349).

Das Center for Disease Control and Prevention (CDC), eine Behérde des US-amerikani-
schen Gesundheitsministeriums, berichtet, dass Forschungsergebnissen zufolge etwa 1 %
der Gesamtbevolkerung eines Landes von einer Autismus-Spektrum-Storung betroffen
ist. Zurzeit gibt es keine genaue osterreichische Statistik Uber die Zahl der Betroffenen
im autistischen Spektrum, aber auf der Grundlage friherer Forschungen kann man davon
ausgehen, dass in Osterreich 87.000 Menschen von Autismus betroffen sind. Diese Sta-
tistik umfasst nicht nur Erwachsene, sondern auch Kinder und Jugendliche (vgl. Dach-

verband 6sterreichische Autistenhilfe 2023c).

Laut letzten Untersuchungen sind insgesamt etwa 48.500 Kinder in Osterreich betroffen,
von denen etwa 13.600 im frihkindlichen Entwicklungsalter an Autismus leiden. Storun-
gen aus dem Autismus-Spektrum treten bei Jungen haufiger auf als bei Madchen, im Ver-
héltnis von 4:1 (vgl. ebd.). Laut dem Autism and Developmental Disabilities Monitoring
(ADDM) ist eines von 36 Kindern im Alter von 8 Jahren in 11 amerikanischen Bundes-
staaten von einer ASS betroffen (vgl. Centers for Disease Control and Prevention
MMWR 2023, S. 4).



Eine Autismus-Spektrum-Stérung kann unabhéngig von Nationalitdt und ethnischer Zu-
gehorigkeit, sozialem und wirtschaftlichem Status auftreten. Die Haufigkeit ist fur alle

genannten Anteile gleich (vgl. ebd., S. 6).
3.1 Geschichte

Der Begriff Autismus (griechisch avtog = Selbst) hat im Laufe der Geschichte verschie-
dene Entwicklungen durchlaufen. Im Jahr 1908 beschrieb Theodor Heller, P4dagoge und
Leiter einer Erziehungsanstalt fur Kinder in Wien, die Stérung dementia infantilis oder
Hellersche Demenz, bei der Kinder nach einer unauffalligen Entwicklung in den ersten
drei bis vier Lebensjahren ihre Sprache und andere Fahigkeiten verlieren. Das Krank-
heitsbild ahnelt dem des Autismus (vgl. Kaubek 2018, S. 17).

1910 flhrte der Schweizer Psychiater Eugen Bleuler den Begriff Autismus als Symptom
der Schizophrenie ein. Er benutzte diesen Begriff, um die Kommunikation von Menschen
mit Schizophrenie und ihre Interaktion mit der Umwelt zu beschreiben. Autismus war flr
ihn ein Symptom der Schizophrenie und bedeutete Rickzug in die eigene Gedankenwelt
mit abnehmendem Kontakt zu nahestehenden Personen. Der Psychoanalytiker Sigmund
Freud setzte die Begriffe Autismus und autistisch mit den Begriffen Narzissmus und nar-
zisstisch gleich. Die Ideen von Bleuler und Freud werden nicht mehr verwendet, da sie
sich grundlegend von den heutigen Versionen der Krankheitsbegriffe Autismus und Au-

tismus-Spektrum-Stérung unterscheiden (vgl. ebd., S. 18).

Bis in die 1970er-Jahre galt Autismus als Friihform der Schizophrenie und Autismus als
typische Kinderpsychose. Dartiber hinaus galten Schizophrenie und Autismus als Storun-
gen mit derselben Atiologie. Erste epidemiologische Studien, die 1970 von Rutter durch-
geflihrt wurden, sind daflr verantwortlich, dass Schizophrenie und Autismus als ge-

trennte Stérungen verstanden werden (vgl. Sinzig 2011, S. 10).

Im Jahr 1943 definierte ein dsterreichischer Kinderpsychiater zum ersten Mal den Begriff
Autismus fir Kinder, die von Geburt an Defizite in der Entwicklung sozialer Interaktionen
aufweisen, sich aber nicht aktiv in ihre Phantasiewelt zuriickziehen. Kanners Definition
von Autismus unterschied sich wesentlich von der Definition des Wortes Autismus von
Bleuler. Die psychopathologischen Beschreibungen von Kanner sind nach wie vor eine

wesentliche Grundlage fur die Definition von Autismus und Stérungen aus dem
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autistischen Spektrum. 1944 fuhrte Kanner den Begriff frihkindlicher Autismus als me-
dizinischen Begriff ein (vgl. Kaubek 2018, S. 19).

Im Jahr 1944 skizzierte der Kinderarzt Hans Asperger die Félle von vier Patienten im
Alter von sechs bis elf Jahren. Diese Kinder zeigten Defizite in der sozialen Interaktion,
wiesen jedoch weder Sprachentwicklungsstérungen noch qualitative intellektuelle Auf-
falligkeiten auf. Hans Asperger verwendete den Begriff "autistische Psychopathie”, um
das von ihm beschriebene Syndrom zu benennen. Asperger stellte die Hypothese auf, dass
es sich um eine erbliche Stérung handelt, die vom Vater auf den Sohn vererbt wird, und
dass die Stérung nicht vor dem dritten Lebensjahr erkannt werden kann (vgl. Sinzig 2011,
S. 11).

Jahrzehntelang herrschten psychosoziale Hypothesen iiber die Atiologie von Autismus-
Spektrum-Stérungen vor. Leo Kanner hielt es fir méglich, dass die Symptome des Au-
tismus mit einem Mangel an mutterlicher Geborgenheit zusammenhangen kénnten. Ge-
genwartig besteht Einvernehmen dartiber, dass friuhkindlicher Autismus oder Autismus-
Spektrum-Stérungen auf neurobiologischen Ursachen beruhen (vgl. ebd., S. 12).

3.2 Klinisches Erscheinungsbild

Das Spektrum der autistischen Stérung ist durch Veranderungen in der neuronalen und
psychologischen Entwicklung gekennzeichnet, d. h. durch Verzdgerungen und Abwei-
chungen in der Entwicklung, Verzdgerungen in der Entwicklung sozialer und sprachli-
cher Fahigkeiten sowie durch unterschiedliche Verhaltensweisen. Diese Defizite spiegeln
sich in der Anbahnung, Aufrechterhaltung und Gestaltung von zwischenmenschlichen

Beziehungen wider.

Die Kommunikationsprobleme reichen von Schwierigkeiten in der Sprachentwicklung
bis hin zu Beeintrachtigungen der nonverbalen Kommunikation, wie Gestik, Mimik und
Blickbewegungen. Es gibt auch Schwierigkeiten, die figurative Bedeutung von Sprich-

wortern, Humor und Ironie zu verstehen.

Menschen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung zeigen oft spezielle Interessen, rituali-
sierte Routinen und eine starke Abneigung gegen Veranderungen im Leben. Diese Symp-
tome manifestieren sich in der Kindheit und bleiben ein Leben lang bestehen (vgl. Frei-
tag/Sinzig/Vogeley 2016, S. 3).
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3.3 Leitsymptome von Autismus-Spektrum-Stérung

Zu den Symptomen einer Autismus-Spektrum-Stérung gehéren ein altersunabhangiger
Mangel an sozialer Interaktion und Kommunikation sowie eingeschrénkte, sich wieder-
holende Verhaltensmuster, Interessen oder Aktivitaten (vgl. Melles 2021, S. 14). Interak-
tionsstorungen betreffen die Aufnahme, Aufrechterhaltung und Gestaltung von zwischen-
menschlichen Beziehungen im Kontext von Familie, Freundschaft, Partnerschaft und
Gleichaltrigen in Kindergarten, Schule und am Arbeitsplatz. Kommunikationsstérungen
beziehen sich zum einen auf die Sprachentwicklung, zum anderen inshesondere auf die
nonverbale Kommunikation einschliel}lich Gestik, Mimik oder Blickverhalten (vgl. Frei-
tag/Sinzig/Vogeley 2016, S. 13).

Der Ausdruck Spektrum bezieht sich auf die grof3e Vielfalt an Symptomen, Féahigkeiten
und Beeintrachtigungsgraden, die Menschen mit ASS aufweisen kdnnen. Manche Men-
schen mit ASS haben nur wenige Symptome, wéhrend andere deutlich schwerere Symp-
tome haben und beeintrachtigt sind (vgl. ebd., S. 3).

Autismus l&sst sich bei Kindern im Alter von etwa 18 Lebensmonaten feststellen, wobei
die Symptome am deutlichsten im Zeitraum von 2 bis 3 Jahren zu erkennen sind. Die
Vorteile einer frihen Erkennung von Autismus erhdhen die Chance, dass das Kind im
Erwachsenenalter eine bessere Lebensqualitat hat (vgl. ebd., S. 3f.).

Das Krankheitsbild &ndert sich im Laufe des Lebens deutlich, von der Kindheit Gber das
Schulalter und die Pubertat bis hin zum (selbstéandigen) Erwachsenenleben. Alle Lebens-
abschnitte stellen unterschiedliche Herausforderungen an die soziale Interaktion und die
kommunikativen Fahigkeiten. Aufgrund der Verénderlichkeit der genannten Symptome
wahrend des Lebens ist die Diagnose fragwirdig, welche Symptome in welchem Alter
entscheidend sind (vgl. ebd., S. 14).

Erste Anzeichen einer Autismus-Spektrum-Storung kénnen innerhalb des ersten Lebens-
jahres wahrgenommen werden, aber ASS kann nicht eindeutig festgestellt werden. Aus
diesem Grund empfehlen Fachleute fir Kleinkinder erst ab dem 13. Lebensmonat anhand
eines Screening-Instruments den Verdacht einer Autismus-Spektrum-Stérung zu ber-

prufen Blickverhalten (vgl. Freitag/Sinzig/\Vogeley 2016, S. 14).
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3.4 Atiologie

Forscher haben sich bemiiht, die Ursachen von Autismus zu identifizieren. Bis heute sind
diese Ursachen nicht vollstandig geklart. Viele Autoren sind sich einig, dass mehrere
Faktoren Einfluss nehmen. Nelson (1991) nennt genetische Einflisse, Risikofaktoren
(wie Risikoschwangerschaften und Fruhgeburten), biochemische Anomalien, Stoffwech-
selstorungen, neurophysiologische und strukturelle Anomalien sowie psychodynamische
Einflusse (vgl. Freitag 2009, S. 108-121).

3.41 Genetik

Genetische Ursachen sind laut aktuellen Studien in etwa 90 % der Falle fur Autismus
verantwortlich. Dies wurde durch umfassende Krankheits- und Familiengeschichten,
Zwillingsforschung sowie die Expression von Genen bestatigt. Die Vererbung ist kom-
plex und involviert eine Vielzahl von Genen. Das Vorhandensein dieser Gene bedeutet
jedoch nicht zwangslaufig das Vorliegen von Autismus (vgl. Girsberger 2016, S. 29).

Der Genotyp, die genetische Ausstattung, fihrt nicht zwangslaufig zu einem bestimmten
Phénotyp, den beobachtbaren Merkmalen einer Person. Die Wahrscheinlichkeit fir Au-
tismus steigt mit der erblichen Belastung, jedoch lasst sich dies nicht prézise vorhersagen
(vgl. ebd., S. 29f.).

3.4.2 Schadigungen des Gehirns

Neben der Vererbung weisen Hinweise darauf hin, dass praexistente Hirnschadigungen
zu Autismus fuhren kénnen. Solche Schadigungen kénnen wahrend der Schwangerschaft
(Infektionen, Einfluss von Substanzen), bei der Geburt (Sauerstoffmangel) oder in der
frihen Kindheit auftreten (vgl. Girsberger 2016, S. 30f.).

Alle Stérungen im autistischen Spektrum haben eine genetische Grundlage. Je friiher Au-
tismus erkannt wird und je negativer er die Gesamtentwicklung beeinflusst, desto wahr-
scheinlicher ist das Vorhandensein zusétzlicher pradisponierender Faktoren und leichter
Hirnschéadigungen (vgl. Girsberger 2016, S. 31.).

Es ist wichtig zu betonen, dass es sich um leichte Hirnschadigungen handelt, die schwer
nachweisbar sind und die korperliche Entwicklung nur minimal beeintrachtigen. Diese
Schadigung wird relevanter, wenn zusétzliche Faktoren wie eine genetische Pradisposi-

tion fir Autismus vorhanden sind (vgl. ebd.).
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3.4.3 Umgebungseinflisse

Wahrend genetische Veranlagung und Hirnschédigungen wesentliche Ausgangspunkte
flr autistische Storungen sind, spielen auch andere Einflisse, die die Entwicklung des

Kindes beeinflussen, eine bedeutende Rolle.

Ein wesentlicher Einflussfaktor flr die Entwicklung von Autismus ist die Beziehung zwi-
schen dem Kind und seinen wichtigsten Bezugspersonen (Eltern, Geschwister, Groliel-
tern usw.). Eine liebevolle Beziehung zu den Eltern ist entscheidend, auch wenn das Kind
von der normalen Entwicklung abweicht. Wenn ein oder beide Elternteile eine unzu-
reichende Beziehung zu dem Kind haben, das ihre Bemihungen um Kontakt und Fir-
sorge mehr oder weniger ignoriert oder sogar ablehnt, ist es moglich, dass es sich autisti-
scher entwickelt als im Falle sehr geduldiger und beharrlich positiver Eltern (vgl. Girs-
berger 2016, S. 35).

3.5 Kilassifikation von Autismus-Spektrum-Stérungen

Die Diagnose einer Autismus-Spektrum-Storung erfolgt geméal den aktuellen diagnosti-
schen Leitlinien anhand festgelegter Kriterien. In Ubereinstimmung mit der fiinften Auf-
lage des Diagnostischen und Statistischen Manuals psychischer Stérungen (DSM-V) und
der Internationalen statistischen Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesund-
heitsprobleme (ICD-11) manifestiert sich das Autismus-Spektrum als vielféaltiges Sto-
rungsbild, das bereits in der frihen Kindheit auftritt (vgl. Kaminski 2023, S. 3). Dieser
Abschnitt widmet sich einer detaillierten Beschreibung der Klassifikationssysteme ICD

und DSM im Kontext der Autismus-Spektrum-Storung.
3.5.1 Kilassifikation nach ICD-11

Die Weltgesundheitsorganisation (WHQO) entwickelte die Internationale statistische
Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme, kurz ICD, die in
der elften Version (ICD-11) vorliegt. Sdmtliche bekannten medizinischen Diagnosen sind
in der ICD-11 Klassifiziert. Im Janner 2022 ersetzte die ICD-11 die vorherige Version
(ICD-10) und brachte Veranderungen bezlglich der Klassifikation von Autismus mit
sich. Autismus wird nun unter dem Code 6A02 geflihrt und als Unterkategorie der Neu-
rologischen Entwicklungsstorungen eingestuft. Diese umfassen Verhaltens- und Kom-
munikationsstorungen, die im Kindes- und Jugendalter auftreten und herausfordernd fir

den Erwerb und die Auslbung intellektueller, motorischer, sprachlicher und sozialer
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Fahigkeiten sind (vgl. ICD-11 2024). Die Neurologischen Entwicklungsstérungen bein-
halten Diagnosen wie kognitive Entwicklungsstorungen, Sprachentwicklungsstérungen,
Lernstorungen, Aktivitats- und Aufmerksamkeitsstorungen, stereotype Bewegungssto-

rungen und die Autismus-Spektrum-Stoérung (vgl. Freitag 2020, S. 437).
GemaR ICD-11 weist die Autismus-Spektrum-Stérung folgende Merkmale auf:

e Schwierigkeiten in sozialen Interaktionen: Probleme bei der Einbeziehung in
Kommunikation und Haltung der Kommunikation, Schwierigkeiten im Verstehen
und Reagieren in der Kommunikation mit anderen Menschen.

e Beschrénkte sprachliche Integration: Schwierigkeiten beim Kombinieren von ver-
baler und nonverbaler Sprache, einschliel}lich Kontaktaugen, Gestikulation, Kor-
persprache und Gesichtsausdruck.

e Schwierigkeiten im sozialen Verhalten: Mangelndes Bewusstsein fur soziale Nor-
men, Probleme bei der Erkennung und Reaktion auf Emotionen und Ansichten
anderer.

e Schwierigkeiten beim gegenseitigen Teilen von Interessen: Schwierigkeiten beim
Herstellen und Aufrechterhalten von freundlichen Beziehungen.

e Begrenzte und wiederholte Verhaltensmuster: Mangelnde Anpassung an neue Si-
tuationen oder Veranderungen in der sozialen Umgebung, starre Einhaltung von
Grenzen und Regeln, wiederholte Rituale oder Verhalten ohne erkennbares Ziel.

e Besondere Beschéftigung mit bestimmten Interessen: Anhaltende Sensibilitat
oder ungewohnliches Interesse an sensorischen Reizen wie Licht, Textur oder
Klang, aber auch intensive Fixierung auf bestimmte Objekte, Teile oder Reize
(vgl. ICD-11, 2024).

Individuen mit Autismus-Spektrum-Stérungen konnen intellektuelle Herausforderungen
erleben. Wenn gleichzeitig mit der Autismus-Spektrum-Stérung auch eine intellektuelle
Beeintrachtigung vorliegt, wird der Schweregrad nach festgelegten Kriterien (leicht, mit-

telschwer, schwer, ausgepragt oder vorlaufig) bestimmit.

Fur die Diagnose der Autismus-Spektrum-Stérung sind soziale Schwierigkeiten entschei-
dend. Bei gleichzeitiger Diagnose von intellektuellen Entwicklungsstorungen wird die
Betonung bei der Beurteilung des adaptiven Verhaltens auf intellektuellen, konzeptuellen

und praktischen Anpassungen gelegt, anstatt auf soziale F&higkeiten. Falls keine
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Diagnose einer intellektuellen Entwicklungsstérung vorliegt, wird der folgende Qualifi-

kant fur die Autismus-Spektrum-Stérung genutzt:
e Ohne Storungen der intellektuellen Entwicklung

Im Falle einer gleichzeitigen Diagnose von Storungen der intellektuellen Entwicklung
wird der folgende Qualifikant fir die Autismus-Spektrum-Stoérung genutzt, mit spezifi-

schen diagnostischen Codes fur gleichzeitige Stérungen der intellektuellen Entwicklung:

e Mit Storungen der intellektuellen Entwicklung

Zusétzlich wird ein Qualifikant fur die Betonung des Grades der funktionalen Sprachsto-

rungen genannt:

e mit minimalem oder keinen Auswirkungen auf die Sprachfunktionalitét (bei kei-
ner Storung der intellektuellen Entwicklung (6A02.0) und mit Stérung der intel-
lektuellen Entwicklung (6A02.1)),

e mit Beeintrachtigung der Sprachfunktionalitét (bei keiner Stérung der intellektu-
ellen Entwicklung (6A02.2) und mit Stérung der intellektuellen Entwicklung
(6A02.3)),

e mit fast volligem Nichtvorhandensein oder vélligem Verlust der funktionalen
Sprache (bei keiner Stérung der intellektuellen Entwicklung (-) und mit Stérung
der intellektuellen Entwicklung (6A02.5)) (vgl. ICD-11, 2024).

Der Code 6A02.Y wird fir andere spezifische Stérungen der Autismus-Spektrum-Sto-
rung verwendet und kann genutzt werden, wenn die oben genannten Codes nicht anwend-
bar sind. Der Code 6A02.Z wird fir unspezifische Stérungen der Autismus-Spektrum-
Stérung verwendet, wenn die oben genannten Parameter nicht bekannt sind (vgl. ICD-11,
2024).
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ICD-11
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6A02: AUTISMUS-SPEKTRUM-STORUNG...

OHNE MIT
STORUNG DER N STORUNG DER
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ENTWICKLUNG ENTWICKLUNG
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Mit fast vélligem
Mit Beeintrachtigung Nichtvorhandensein
der oder volligem Verlust
Sprachfunktionalitat der funktionalen
Sprache

Mit minimalen oder
keinen Auswirkungen
auf die
Sprachfunktionalitéat

Abbildung 1: Klassifikation Autismus-Spektrum-Stérung nach ICD-11 (vgl. Muller 2024).

Girsberger entwickelte ein Farbmodell fir Autismus-Spektrum-Stérungen, das von einem
grauen Zentrum ausgeht. Um dieses Zentrum herum befinden sich vier Sektoren mit un-
terschiedlichen Farben: blau, rot, grin und gelb. In der Mitte befinden sich normale Men-
schen oder graue Mause. Je weiter man sich vom Zentrum entfernt, desto einzigartiger
wird man. Diese Einzigartigkeit geht einher mit individuellen Stérken und Schwachen.

Ist man jedoch weit genug von der Mitte entfernt, spricht man von einer Stérung.

Der gelbe Bereich umfasst Formen von Autismus-Spektrum-Stérungen, die mit intellek-
tuellen und/oder sprachlichen Defiziten einhergehen. Der blaue Bereich umfasst Formen
mit durchschnittlichem Potenzial. Der rote Bereich umfasst Formen von Autismus-Spekt-
rum-Storungen, die nur Teilsymptome aufweisen (vgl. Girsberger 2022, S. 52).
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Abbildung 2: Das Farbmodell der Autismus-Spektrum-Stérung nach Girsberger (vgl. Girsberger 2022, S. 52).

3.5.2 Klassifikation nach ICD-10

Obwohl die ICD-11 bereits eingefuhrt wurde, bleibt die ICD-10 weiterhin in Gebrauch.
In dieser Arbeit werden die ICD-10-Diagnosen betrachtet, daher folgt eine kurze Darstel-
lung dieser Diagnosen.

Die ICD-10 Klassifiziert psychische Stérungen unter der Kennziffer 8 in der Kategorie
der Entwicklungsstérungen, die in der Regel frith im Leben beginnen und die Gesamtent-
wicklung beeintrachtigen. Andere Ziffern geben die Art der Stérung an und bezeichnen
genauere Storungsbilder (vgl. Baierl 2017, S. 32f.). Die Autismus-Spektrum-Stérung
wird unter dem Code F84 als medizinische Diagnose definiert (vgl. Dilling/Mom-
bour/Schmidt 2015, S. 318).

+ F84.0 Fruhkindlicher Autismus
« F84.1 Atypischer Autismus

Auti -Spektrum-
tHsmus-Speidrim « F84.5 Asperger-Syndrom

Stérungen
. + F84.8 Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstérungen
« F84.9 Tiefgreifende Entwicklungsstérungen
+ F84.2 Rett Syndrom
Andere tiefgreifende « F84.3 Desintegrative Storung des Kindesalters
Entwicklungsstorungen « F84.4 Uberaktive Stérung mit Intelligenzminderung

und Bewegungsstereotypien

Abbildung 3: Klassifikation tiefgreifender Entwicklungsstérung (ICD-10) (vgl. ICD-Code 2023).
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3.5.2.1 Der frihkindliche Autismus

Der frahkindliche Autismus wurde erstmals in den 1940er-Jahren von dem Kinder- und
Jugendpsychiater Leo Kanner beschrieben und als Autismus Klassifiziert (vgl. Sinzig
2011, S. 8). Diese Storung manifestiert sich bereits im Alter von 1 bis 2 Jahren, spatestens
jedoch vor dem dritten Lebensjahr, und zeigt sich deutlich in drei Bereichen: unzu-
reichende Fahigkeiten im sozialen Umgang, Schwierigkeiten in der Kommunikation, in-
Klusive Echolalie und pronominale Umkehr, sowie wiederholende und stereotype Ver-
haltensweisen (vgl. Wurst 1976, S. 25).

Der friihkindliche Autismus ist durch eine Verzdgerung der Sprachentwicklung gekenn-
zeichnet. Kinder mit dieser Stérung neigen dazu, sich sozial zuriickzuziehen und werden
haufig als besonders empfunden (vgl. Vernooij 2007, S. 244). Einige Kinder mit frih-
kindlichem Autismus entwickeln entweder keine Sprache oder verlieren bereits erwor-

bene Sprachkenntnisse (vgl. Dachverband Osterreichische Autistenhilfe 2023a).

Diese Stdrung geht oft mit verschiedenen unspezifischen Problemen einher, darunter
Angste, Phobien, Schlaf- und Essstérungen, Wutausbriiche und Selbstaggression (vgl.
Dilling 2015 zit. n. Baierl 2017, S. 351). Eine charakteristische Eigenschaft von Kindern
mit Autismus-Spektrum-Stdrungen ist ihre Unwilligkeit, Spiele und Spielsachen mit an-
deren Kindern zu teilen. Stattdessen bevorzugen sie Einsamkeit, was zu Unbehagen und

sogar aggressivem Verhalten fuhren kann (vgl. Baierl 2017, S. 353).
3.5.2.2 Atypischer Autismus

Der atypische Autismus zeichnet sich durch ein spéteres Auftreten der Symptome nach
dem dritten Lebensjahr oder das Nichterfiillen aller diagnostischen Kriterien aus, insbe-
sondere in den Bereichen soziale Interaktion, Kommunikation und stereotypisches Ver-
halten (vgl. Dilling 2015 zit. n. Baierl 2017, S. 351). Diese Untergruppe wird verwendet,
wenn Abweichungen in anderen Bereichen vorliegen, beispielsweise bei schwerer men-
taler Retardierung oder ernsten Sprachproblemen (vgl. Dachverband Osterreichische Au-
tistenhilfe 2023a).
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3.5.2.3 Das Asperger-Syndrom

Das Asperger-Syndrom wurde erstmals in den 1940er Jahren vom Wiener Kinderarzt
Hans Asperger definiert (vgl. Girsberger 2016, S. 47). Im Vergleich zu anderen Autis-
mus-Spektrum-Stérungen zeigt das Asperger-Syndrom oft keine Entwicklungszégerung
oder -riickstand in der Sprache oder kognitiven Entwicklung. Spezifische Merkmale sind
eine normale bis teilweise besonders hohe Intelligenz sowie Aufféalligkeiten in der
psychomotorischen Entwicklung und sozialen Interaktion (vgl. Innerhofer/Klicpera 1999,
S. 234). Personen mit Asperger-Syndrom konnen als Erwachsene ein selbststandiges und
erfolgreiches Leben fiihren, sind jedoch oft ungeschickt bei korperlichen Aktivitaten und
konnen gelegentlich psychotische Episoden erleben (vgl. Dilling 2015 zit. n. Baierl 2017,
S. 351).

Fruhkindlichen Autismus | Atypischen Au- | Asperger-Syndrom

tismus
Alter bei Erstmani-
festation <3a Variabel >3a
m:w 31 31 8:1
Beeintréchtigung in allen drei Berei- Beeintrachtigung in allen
chen drei Bereichen
Auffélligkeiten bei Intona-
Symptomatologie Sprachentwicklungsverzégerung Keine vollstandige tion, Rhythmus, Laut-
Auffalligkeiten in Sprachverstandnis, Symptomatik starke/Sprechtempo
Sprachmelodie und Konversation
Sprache nicht sozial-kom-
munikativ ausgerichtet (Mo-
Stereotyper Gebrauch der Sprache, nologisieren)
Echolalien, Pronominalumkehr, in
manchen Féllen kaum Sprache Stdrung im Verstandnis der
Sprache (Witze, Metaphern,
Redewendungen)
Kognitive Funktio- Unterdurchschnittlich bis durch- Durchschnittlich bis Durchschnittlich bis tber-
schnittlich weit unterdurchschnitt- durchschnittlich
nen lich

Abbildung 4: Unterschiede des Autismus-Spektrum-Stérungen (vgl. Girsberger 2016, S. 50).

3.5.3 DSM-5

Mit der flnften Version des Diagnostischen und Statistischen Manuals psychischer Sto-
rungen (DSM-5) wurde der Bereich der tiefgreifenden Entwicklungsstérungen grundle-
gend Uberarbeitet. Der Fokus liegt nun auf dem Begriff Autismus-Spektrum-Stérung, der
alle vorherigen Begriffe wie frihkindlicher Autismus, atypischer Autismus und Asperger-
Syndrom ersetzt (vgl. Girsberger 2022, S. 163).
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3.6 Komorbide Stérungen

Autismus représentiert keine klassische Erkrankung, sondern manifestiert sich als eine
spezifische Eigenart des Denkens und Fihlens. Diese individuelle Auspragung des Au-
tismus kann zu Herausforderungen in der sozialen Interaktion und im taglichen Leben
fihren. Daher bedarf es keiner Behandlung im traditionellen Sinne, sondern eines erzie-
herischen Ansatzes (vgl. Girsberger 2016, S. 131). Ungeachtet der F&higkeit zur sozialen
Anpassung sind Menschen im Autismus-Spektrum einem erhéhten Risiko ausgesetzt, zu-
satzliche Storungen zu entwickeln. Diese Stérungen besitzen einen eigenstéandigen patho-
logischen Charakter, divergieren in ihren Ursachen und kdnnen grundsétzlich unabhangig

von Autismus auftreten (vgl. ebd., S. 132).

Jungste Forschungsergebnisse belegen, dass etwa zwei Drittel der autistischen Personen
gleichzeitig mit begleitenden Stérungen konfrontiert sind. In der Regel manifestieren sich
mindestens eine, im Durchschnitt jedoch zwei bis drei weitere mentale Stérungen. Intel-
lektuelle Beeintrachtigungen, spezifische Phobien, Zwangsstorungen sowie Aufmerk-
samkeitsdefizit-/Hyperaktivitatsstorung (ADHS) treten besonders haufig auf, ebenso wie
oppositionelle und affektive Stoérungen (z. B. Depression) (vgl. Bolte/Kamp-Becker
2021, S. 22f.).

Depressionen

Depressive Symptome stehen bei autistischen Personen an erster Stelle. Diese Emotionen
resultieren aus Erfahrungen im Kontext von Frustration, Enttduschung, Einsamkeit und
unterdruckter Wut (vgl. Girsberger 2016, S. 132). Kindliche Depressionen zeigen sich
durch allgemeine Lethargie, Energielosigkeit, Reizbarkeit, erhdhte Aggressivitat, insbe-
sondere gegeniiber Familienmitgliedern, Konzentrationsschwache, Unruhe und Schlaf-
stérungen (vgl. Poustka/Poustka/Kamp-Becker 2021, S. 341).

Angste

Autistische Kinder sind haufiger von Angsten betroffen als ihre Altersgenossen. Ursa-
chen hierfur sind der Anpassungsdruck, Sorgen um Dinge, die andere Kinder nicht beun-
ruhigen, wie beispielsweise Sterblichkeit und Tod, Schwierigkeiten in der Selbststandig-
keit und eine grundsétzliche Unsicherheit Uber die eigene Person (vgl. Girsberger 2016,
S. 133).

21



Zwange

Bestimmte autistische Merkmale wie Detailgenauigkeit, Abneigung gegen Veranderun-
gen und mangelnde Flexibilitat pradisponieren zu Zwéngen und Zwangsritualen, die
schlieflich einen gewissen krankhaften Wert annehmen kdnnen (vgl. Girsberger 2016,
S. 133). Von einem Zwang mit pathologischem Wert kann nur dann gesprochen werden,
wenn Betroffene oder die Umgebung in ihren Handlungen eingeschrénkt sind, z. B. hdu-
figes Waschen der Hande (vgl. ebd., S. 134).

Essprobleme und Essstérungen

Essprobleme sind bei Kindern im Autismus-Spektrum laut Girsbergers klinischer Erfah-
rung weit verbreitet. Ursachen hierfiir sind unter anderem Probleme mit der Korperwahr-
nehmung, insbesondere im Hinblick auf Hunger und Durst, Detailfixierung, Uberemp-
findlichkeit gegentber taktilen Reizen, mentale Bilder in Verbindung mit Lebensmitteln,
Abneigung gegenlber unbekannten Speisen und Verhaltensauffalligkeiten wéhrend der
Mahlzeiten (vgl. Girsberger 2016, S. 135).

ADHS
Zwischen 50% und 80% der Kinder, bei denen Autismus diagnostiziert wird, erfullen
auch die Diagnosekriterien fir ADHS (vgl. ebd., S. 137).

Verhaltensstérungen

Kinder im Autismus-Spektrum tendieren dazu, Emotionen, insbesondere Wut, zu unter-
driicken und zeigen haufig aggressives Verhalten. Dies kann sich in extremen Wutaus-
briichen wie Schreien, Wutanfallen, Schlagen und Zerstéren von Gegenstanden &uflern
(vgl. ebd.).

Sensorische Schwierigkeiten

Viele Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen reagieren empfindlich auf bestimmte
Reize wie Anblicke, Gerdusche, Geriiche, Texturen oder Geschmack. Sie zeigen Abnei-
gung gegen leichte Berihrungen und reagieren auf spezifische Gerdausche mit Unbehagen
oder sogar Schreien. Sie sind schmerzunempfindlich und haben eine hohe Schmerz-
schwelle (vgl. Kaminski 2023, S. 10).

Schlafprobleme

Viele Kinder mit ASS haben Probleme mit dem Einschlafen oder Durchschlafen. Die

Grinde dafur sind vielfaltig und liegen in der grundsétzlichen Schwierigkeit mit
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Veranderungen, in diesem Fall dem Wechsel von Tag zu Nacht, in der Tendenz von Kin-
dern aus dem Autismus-Spektrum neurophysiologisch ibermaRig erregt zu sein und da-
her mehr Probleme mit der Entspannung und dem Einschlafen zu haben, sowie den Angs-
ten und Gedanken der Kinder mit ASS (vgl. Girsberger 2016, S. 136). AuRBerdem er-
schweren Schlafprobleme Aufmerksamkeit zu zeigen oder angemessen auf jemanden
oder etwas zu reagieren. Schlafprobleme fuhren oftmals auch zu Problemen oder Auffal-
ligkeiten im Verhalten. Eltern von mit Kindern mit ASS und Schlafproblemen erwéhnen
eine grolere Stressbelastung und einen allgemein schlechteren Gesundheitszustand (vgl.
Kaminski 2023, S. 10).

Intellektuelle Beeintrachtigung

Viele Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen weisen intellektuelle Beeintrachtigun-
gen auf. Dabei variiert die Intelligenz in unterschiedlichen Fahigkeitsbereichen, wobei
einige Kinder normale Intelligenz zeigen, wahrend sie in anderen Bereichen, insbeson-
dere kognitiven und sprachlichen, geringe Fahigkeiten aufweisen (vgl. Kaminski 2023,
S. 10).

Krampfleiden/Epilepsie

Schlafmangel oder hohe Fieber kdnnen bei Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen
gelegentlich epileptische Anfélle ausldsen, die durch ungewohnliche elektrische Aktivi-
taten im Gehirn verursacht werden (vgl. Kaminski 2023, S. 10).

Mit Blick auf diese komorbiden Stérungen wird deutlich, dass die individuelle Erfahrung
des Autismus weit Uber die klassische Vorstellung hinausgeht und ein breites Spektrum
an Herausforderungen mit sich bringt. Das folgende Kapitel beleuchtet detailliert ver-
schiedene Aspekte dieser komplexen Beziehungen und ihre Auswirkungen auf das tagli-
che Leben (vgl. ebd.).
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4 Autismus und Familiendynamik

Der Begriff Familie wird gemeinhin mit der klassischen Kernfamilie assoziiert, bestehend
aus zwei leiblichen, meist verheirateten Eltern und mindestens einem Kind, das aus-
schliellich in einem Privathaushalt lebt, ohne weitere Personen. Obwohl diese Familien-
form am weitesten verbreitet ist, haben sich verschiedene alternative Familienmodelle
entwickelt, und dieser Wandel scheint an Dynamik zu gewinnen. Insbesondere Alleiner-
ziehende werden in der familienpolitischen Diskussion zunehmend beriicksichtigt. Trotz
ihrer Bereicherung der Diskussion verweisen diese Konzepte haufig auf das traditionelle
Kernfamilienmodell, indem der Begriff alleinerziehend ausschlieBlich die Herausforde-
rung der Einzelverantwortung fir die Kindererziehung ohne ausreichende Berlicksichti-
gung der moglichen Unterstlitzung durch Familienmitglieder oder das soziale Netzwerk
definiert. Dabei wird oft ibersehen, dass in der Regel beide Elternteile an der Erziehung
und Betreuung der Kinder beteiligt sind (vgl. Neuwirt 2011, S. 11).

Tabelle 1: Familien nach Familienformen in Osterreich (2022) (vgl. Statistik Austria 2023).

Familienform 2022 Prozent
Ehepaare mit Kindern im Haushalt 937 900 67%
Lebensgemeinschaften mit Kindern 185 000 13%

im Haushalt
Mutter in Ein-Eltern-Familien 233 900 16%
Véter in Ein-Eltern-Familien 46 100 3%
Familien mit Kindern im Haus- 1402 900 100%
halt

Die Geburt eines Kindes mit Lernschwierigkeiten oder die Entdeckung einer Stérung fuh-
ren zu plotzlichen Verédnderungen in der Familiensituation. Diese Veranderungen betref-
fen die gesamte Familie, und es entstehen Krisen, in denen jedes Familienmitglied lernen

muss, mit der neuen Situation umzugehen. Die Familien sehen diese Krise jedoch oft als
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Chance, etwas Neues aus dieser Situation zu lernen und positiv mit den Herausforderun-

gen umzugehen (vgl. Rosenkranz 1998, S. 6).
4.1 Eltern-Kind-Beziehung

Eltern von Kindern mit autistischem Verhalten befinden sich oft in einem System, in dem
das Gleichgewicht bereits lange gestort ist. Das Bewusstsein Uber die abweichende Ent-
wicklung des Kindes tragt zu dem Geflhlschaos bei, das viele Eltern nach der Geburt
erleben (vgl. Schirmer 2022, S. 45). Oft missen Eltern sich von ihren eigenen Hoffnun-
gen und Traumen fir ihr Kind verabschieden, was mit erheblichem Schmerz verbunden
sein kann. Einige Eltern wehren sich anfanglich aus Selbstschutz gegen eine autistische
Diagnose, besonders wenn sie sich bedroht fiihlen. Traurigkeit, Sorgen und Angste be-
gleiten die meisten Eltern weiterhin, insbesondere in entscheidenden Lebensphasen ihres
Kindes, wie dem Eintritt in den Kindergarten, die Schulzeit oder den Auszug des Kindes.
In diesen Momenten wird den Eltern erneut bewusst, wie anders der Lebensweg ihres

Kindes im Vergleich zu anderen Kindern verlauft (vgl. ebd., S. 46).

Eine autistische Diagnose kann fir manche Eltern eine Erleichterung darstellen, da sie
nun eine Erklarung haben, die sie von VVorwirfen elterlicher Inkompetenz entlastet. Dies
verdeutlicht, dass es sich nicht um einen voriibergehenden Zustand, sondern um eine dau-
erhafte Herausforderung handelt. Einige Eltern empfinden Hoffnung und Aktivitét, da sie
nun gezielter um Unterstlitzung bitten kénnen, wodurch sie sich weniger hilflos fihlen
(vgl. ebd., S. 47). Selbst bei Eltern, die anfanglich negativ auf die Diagnose reagieren,
kommt es h&ufig zu einer Anpassung, und die emotionale Belastung nimmt im Laufe der
Zeitab (vgl. ebd., S. 48). Einige Eltern entwickeln eine bemerkenswerte Widerstandskraft
und bewdltigen stressige Situationen besser. Letztendlich missen die Eltern jedoch ihre
Vorstellungen von einer normalen kindlichen Entwicklung an die Realitat und die Féhig-

keiten ihres eigenen Kindes anpassen (vgl. ebd., S. 49f.).

Eltern von Kindern mit Autismus stehen vor zahlreichen Herausforderungen. Sie sorgen
sich um die Entwicklung ihres Kindes und haben oft Angste beziiglich der Zukunft.
Hilflosigkeit und Verzweiflung gehéren manchmal zum Alltag. Hinzu kommen Schlaf-
mangel und mangelnde Erholung, wéhrend die Eltern auch mit abwertendem Verhalten
von anderen, einschlieflich Fachleuten, und sogar innerhalb ihrer eigenen Familie kon-
frontiert werden. Der Freundeskreis schrumpft, weil Freunde sich zuriickziehen oder die

Eltern selbst keine Zeit fir bestehende Freundschaften haben. Dennoch entstehen oft neue
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Freundschaften mit Familien, die sich in &hnlichen Situationen befinden (vgl. Maus 2017,
S. 19).

Die Einstellung der Eltern zur Autismusdiagnose ihres Kindes variiert erheblich. Einige
setzen sich aktiv mit der Diagnose und den Férdermdglichkeiten auseinander, wahrend
andere die Diagnose geheimhalten mdéchten. Es gibt auch Eltern, die sich der Autismus-
diagnose ihres Kindes bewusst sind, aber Hilfe bei der Diagnosestellung ablehnen.
Ebenso gibt es Eltern, die vortduschen, dass ihr Kind Autismus hat (vgl. ebd., S. 19).

In der Studie von Heinrich Troster und Sarah Lange wurden die Anforderungen, Belas-
tungen und Ressourcen der Eltern von Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérung unter-
sucht. Die Eltern sollten (iber kognitive, sozial-emotionale und verhaltensbezogene An-
forderungen im Alltag berichten. Die Ergebnisse zeigten sich in insgesamt acht Berei-
chen: Lebensstil, Erziehung, soziale Teilhabe, Partnerschaft, Eltern-Kind-Beziehung, so-
ziales Umfeld, Familie und professionelle Unterstltzung (vgl. Troster/Lange 2019,
S. 26).

Der Lebensstil der Eltern dndert sich nach der Diagnose des Kindes mit einer Autismus-
Spektrum-Stérung, da sie sich an ihr Kind anpassen mussen und oft ihre eigenen Beduirf-
nisse und Winsche zurtickstellen missen. Die Erziehung wird zu einer groReren Heraus-
forderung, da Eltern hdufig mit problematischem Verhalten konfrontiert werden und klare
Grenzen setzen miissen. Soziale Kontakte sind eingeschrankt, da der Aufbau und die
Pflege sozialer Beziehungen schwieriger geworden sind. Die Familie versteht die Diag-
nose oft nicht, traut sich nicht, die Betreuung zeitweise zu Gbernehmen, und die Organi-
sation gemeinsamer Aktivitaten wird erschwert. Nicht nur die Familie bendétigt Zeit, um
die Gesamtsituation zu verstehen, auch das soziale Umfeld macht dem Kind oft VVorwirfe
und verhélt sich unangemessen. Der Kontakt zwischen den Lebenspartnern oder Ehegat-
ten wird durch die ungleiche Verteilung der Erziehungs- und Betreuungsaufgaben er-
schwert. Zudem gestaltet es sich schwieriger, eine positive soziale und emotionale Bezie-
hung zwischen einem Elternteil und dem Kind aufzubauen und aufrechtzuerhalten. Pro-
fessionelle Unterstitzung wird von den Eltern als grol3e Erleichterung empfunden, aber
die Organisation und Abstimmung angemessener Betreuung ist schwierig (vgl. ebd.,
S. 27).

Eltern zeigen ambivalente Geflihle gegentiber ihrem besonderen Kind, die sich oft in
Traurigkeit Gber unerreichte Ziele oder Melancholie tber verpasste Erfahrungen duf3ern.

Eltern berichten gelegentlich Giber Beschwerden im Zusammenhang mit den stereotypen
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Verhaltensweisen eines autistischen Kindes, aber es ist eher ein Geflihl der Hilflosigkeit
(vgl. Maus 2017, S. 77).

Eltern stehen vor Herausforderungen, die h&ufig zu emotionalem Unwohlbefinden fih-
ren. Ein Mangel an Zuneigung, Zartlichkeit und sozialer Unterstlitzung kann zu emotio-
naler Dissoziation fhren. Erfahrungen und Informationen tber die Entwicklung des Kin-
des kdnnen das emotionale Gleichgewicht beeintréchtigen. Eltern erleben eine Mischung
von Emotionen, darunter Hoffnung, Liebe und Zuneigung, aber auch Angst, Traurigkeit,
Wut und Verzweiflung. Traurigkeit entsteht durch den Verlust der Vorstellung vom per-

fekten Kind, von dem die Eltern trdumen (vgl. ebd., S. 78).

Die Eltern spielen eine Schliisselrolle in der Therapie des Kindes und sollten sich bemu-
hen, den Stress zu reduzieren, da Kinder mit Autismus-Spektrum-Storungen sensibel auf
stressige Situationen reagieren kénnen und ihre Symptome verscharfen. Daher ist die Un-
terstlitzung der Eltern von entscheidender Bedeutung. Sie kénnen alle notwendigen In-
formationen Uber Autismus-Spektrum-Stérungen erhalten, sowie Schulungen zur Ver-
besserung der Eltern-Kind-Beziehung, verbesserte soziale Interaktion und effektivem
Umgang mit problematischem Verhalten. Der Austausch mit anderen Eltern in ahnlichen
Situationen ist ebenfalls hilfreich (vgl. ebd., S. 79). Daruber hinaus ist es wichtig, dass
die Eltern ihre eigenen Ressourcen kennen. In der oben genannten Studie von Trgster und
Lange (2019) wurde festgestellt, dass folgende Ressourcen von groRer Bedeutung sein

kdnnen:
e Individuelle Ressourcen

Als individuelle Ressourcen nannten die Eltern Ablenkung (sich selbst ablenken), Ver-
leugnung (nicht glauben, dass alles wahr ist), emotionale Unterstiitzung durch andere,
Verhaltensriickzug (mit der Diagnose nicht mehr beschéftigt sein), positive Umdeutung
(trotz des Ungliicks etwas Gutes finden), die Situation mit Humor nehmen, die Situation
aktiv verbessern, Alkohol oder Drogen verwenden, um sich besser zu fuihlen, den Tag im
Voraus gut planen, Emotionen ausleben, sich von anderen unterstuitzen lassen, die Situa-

tion akzeptieren und einige sind religidser geworden (vgl. Troster/Lange 2019, S. 30).
e Gesellschaftliche Ressourcen

Eltern berichteten, dass emotionale Unterstiitzung und familidre, nachbarschaftliche oder
institutionelle Unterstiitzung eine groRRe Rolle spielen (vgl. Troster/Lange 2019, S. 31f.).
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e Familidre Ressourcen

Die wahrgenommene Unterstltzung durch den Partner oder die Partnerin, Einigkeit in
Erziehungsfragen und Zufriedenheit in der Partnerschaft sind sehr wichtig, um den Stress
bei Partnerschaftsproblemen zu reduzieren (vgl. ebd., S. 32).

4.2 Geschwister-Kind-Beziehung

In Familien mit einem Kind, das unter autistischen Storungen leidet, gibt es verschiedene
Herangehensweisen. Die Eltern sprechen oft nicht Gber die Herausforderungen, die der
Autismus ihres Kindes mit sich bringt, und verbieten ihren Geschwistern manchmal so-
gar, aullerhalb der Familie darliber zu sprechen. Einige Eltern setzen sich nicht ausrei-
chend mit dem Thema Autismus auseinander, wahrend andere nur die positiven Seiten
sehen und davon trdumen, wie ihr Kind geheilt werden wird. Geschwister in solchen Fa-
milien machen oft schwierige Erfahrungen, da die Aufmerksamkeit der Eltern vollstandig
auf das autistische Kind gerichtet ist (vgl. Maus 2017, S. 20).

Um Vertrauen zu schaffen und Schaden zu verhindern, ist es wichtig, Geschwister frih-
zeitig Uber den Autismus ihres Familienmitglieds aufzukléren. Die Eltern sollten das Ge-
sprach Uber Autismus fiihren, um prazise Informationen zu vermitteln. Dariiber hinaus
sollten die Informationen altersgerecht angepasst werden, um von den Geschwistern ver-
standen zu werden (vgl. ebd., S. 55). Eltern stehen vor der Herausforderung, ihren Kin-
dern den Autismus ihrer Geschwister zu erkldren, was schwierig sein kann, sich aber
langfristig lohnt. Wenn Geschwister negativ reagieren, fiihlen sich Eltern verletzt, weil
sie alle Kinder lieben, auch ein Kind mit Autismus. Eltern haben jedoch im Laufe ihres
Lebens gelernt, mit ihren Emotionen umzugehen, wahrend Geschwister noch Unterstdit-
zung bei der Entwicklung ihrer emotionalen Reife bendtigen, da sie sich in einer beson-

deren Familiensituation befinden (vgl. ebd., S. 77).

Oftmals akzeptieren Geschwister einen Bruder oder eine Schwester mit einer autistischen
Diagnose nicht, was zu Neid, Schwierigkeiten mit dem Verhalten des autistischen Ge-
schwisters, Schamgefuhlen oder sogar Wut und Hass fuhren kann (vgl. Maus 2017,
S. 78).

Geschwister von Kindern mit Entwicklungsstérungen, insbesondere mit Autismus, beno-
tigen aktive Aufmerksamkeit, um sich selbst und ihre Bedurfnisse besser zu verstehen.

Sie sollten in der Lage sein, Fragen zu stellen und Gefiihle tber die famili&re Situation
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auszudriicken, in dem Wissen, dass ihnen Hilfe zuteilwird. Die Vermittlung von Wissen
uber Autismus und die praktische Anwendung dieses Wissens starken ihr Selbstvertrauen
und beféhigen sie, aktiv mit Situationen umzugehen. Selbststandige Aktivitaten mit au-
tistischen Geschwistern fordern deren Erfahrung, Selbstbestatigung und Selbstvertrauen
(vgl. ebd., S. 176).

Im Hinblick auf Geschwister von Kindern im autistischen Spektrum wird betont, dass die
Bedurfnisse dieser Kinder von allen berticksichtigt werden mdssen, nicht nur von den
Eltern. Eltern und Geschwister in solchen Familien benétigen mafgeschneiderte externe
Unterstutzung, die ihnen Hilfe und Flexibilitat bietet (vgl. ebd., S. 179).

In einer Familie mit einem autistischen Kind kdnnen Geschwister von Autisten eine Viel-
zahl wertvoller Fahigkeiten und Eigenschaften aus ihrer Kindheit lernen. Dazu gehdren
Verstandnis fir andere Denkweisen, Freiheit von Vorurteilen, die Fahigkeit zu planen
und zu strukturieren, effektive Zeitnutzung, intensive Freude an besonderen Ereignissen,
frih entwickelte Geduld, schnelle Unabhangigkeit, Aufmerksamkeit fir Gesundheit und
Ernadhrung, Toleranz gegentiber Andersartigkeit, Respekt fiir die Privatsphére anderer,
Betrachtung der Dinge in einem gréReren Zusammenhang, Erkennen und Erledigen von
Aufgaben, weniger materiell orientierte Werte, die Fahigkeit, komplexe Themen zu er-
klaren, schnelles Erkennen der Notwendigkeit von Hilfe, kreative Ansatze zur Problemlo-
sung und stabile Beziehungen dank friher Lernerfahrungen in Freundschaften und Part-
nerschaften. Diese Erfahrungen und Fahigkeiten kénnen Geschwister von Kindern mit
Autismus im spéateren Leben in vielerlei Hinsicht bereichern und ihnen bei zwischen-
menschlichen Beziehungen und der Bewaltigung von Herausforderungen zugutekommen
(vgl. ebd., S. 181).

In der Studie von Velduhuizen et al. (2022) wurde untersucht, welchen Einfluss ein psy-
chiatrisch erkranktes Kind auf die Geschwister auslibt und welche Form der Unterstt-
zung fur diese Geschwister am effektivsten ist. An dieser Untersuchung nahmen 13 Ge-
schwister im Alter von 8 bis 15 Jahren aus 12 verschiedenen Familien teil. Statistisch
betrachtet wiesen 80 % der psychischen Stérungen Entwicklungsstérungen (ADHD und
ASS) auf, 13 % waren unspezifische Stérungen mit Verhaltens- und Impulsproblemen,
7 % litten unter Depressionen und weitere 7 % hatten eine Intelligenzminderung. Die Ge-
schwister &uf3erten sich in Interviews aus ihrer personlichen Perspektive. Dabei erlauter-
ten sie die Herausforderungen, Konflikte und Unzufriedenheiten bei der Anpassung an

das Leben mit einem psychisch erkrankten Bruder oder einer Schwester. Haufig brachten
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sie ihre Bedirfnisse nach Aufmerksamkeit und Liebe seitens der Eltern zum Ausdruck.
Parallel dazu berichteten die Geschwister von positiven Erfahrungen und Bewaéltigungs-
strategien. Ihr Einfallsreichtum und ihre Fahigkeit, fiir jede schwierige Situation und un-
vorhersehbares Verhalten eine gute Losung zu finden, fihrten oft dazu, dass sie ihre ei-
genen Bedirfnisse vernachlassigten, was wiederum zu negativen Emotionen und Stress
fihrte. Wenn die Geschwister jedoch in die Betreuung ihres psychisch erkrankten Ge-
schwisters einbezogen wurden, zeigten sie ein vertieftes Verstandnis fir ihre Brider oder

Schwestern, und der Alltag war leichter zu bewaltigen.

Die Geschichten der Geschwister verdeutlichen, dass sie in ihren Erzahlungen zusammen
mit ihren Bridern oder Schwestern die Hauptfiguren sind, wahrend Eltern und andere
Familienmitglieder nur Nebenrollen einnehmen. Oftmals driickten die Geschwister in ih-
ren Erzéhlungen Hoffnung und den Wunsch nach Normalitét aus. Trotz bewahrter Prob-
lemldsungen, angepasstem Verhalten, Denken und Emotionen &ul3erten die Geschwister
ihre Unzufriedenheit durch Streit, verbale oder psychische Aggressionen. Dabei betonten
sie auch die Wichtigkeit und das Bedurfnis nach privater Zeit mit den Eltern, in der sie
im Mittelpunkt stehen. Informelle Unterstiitzung und freie Zeit zum Spielen wurden als

besonders hilfreich hervorgehoben (vgl. Velduhuizen 2022).
4.3 Die Bedeutung von Haustieren

Personen mit Autismus-Spektrum-Storungen haben héufig soziale Schwierigkeiten,
wodurch der Kontakt zu Tieren oft als leichter empfunden wird als der zu Menschen.
Diese Interaktion mildert Symptome und verbessert die Lebensqualitat, da Autismus-
Spektrum-Stérungen als nicht heilbar gelten.

Die Integration von Tieren in den Alltag von Menschen mit Autismus-Spektrum-Stoérun-
gen, sowohl im privaten Umfeld als auch in therapeutischen Ansatzen, wird von zahlrei-
chen Experten beftirwortet (vgl. O Haire 2013, S. 1). Eine zentrale Rolle bei diesen In-
terventionen spielt die Beziehung zwischen Individuum und Tier, die durch eine hormo-
nelle Bindung gekennzeichnet ist. Diese Bindung fiihrt zu biochemischen Reaktionen im
menschlichen Koérper, bei denen das Hormon Oxytocin freigesetzt wird, welches fir so-
ziale und emotionale Bindungen von Bedeutung ist. Die zweite Schlisselkomponente
dieser Beziehung ist die Empathie, die es ermdglicht, die Welt durch die Augen der Tiere
zu sehen, was zu einem tieferen Verstandnis und einer starkeren Bindung fiihrt (vgl. Mo-
mbek 2022, S. 41).
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Empathie beinhaltet die Fahigkeit, andere Menschen zu verstehen und deren Emotionen
nachzuempfinden. Die Perspektiveniibernahme ermoglicht es Menschen, die Welt aus der
Sicht der Tiere zu betrachten, was zu einem intensiveren Verstandnis und einer tieferen
Bindung fuhrt. Diese Form der Empathie ermdglicht es auch, die Bedurfnisse und Emo-

tionen der Tiere besser zu verstehen und entsprechend darauf zu reagieren (vgl. ebd.).

Nach Girsberger nehmen Haustiere, insbesondere Hunde und Pferde, eine besondere Stel-
lung in der Familiendynamik ein, besonders im Kontext von autistischen Menschen. Kin-
der mit Autismus entwickeln oft starke Bindungen zu Tieren wie Katzen, Hunden oder
Pferden. Insbesondere Pferde wecken bei Madchen im Autismus-Spektrum besonderes
Interesse. Hunde sind ebenfalls von groRer Bedeutung, da sie intensive und positive Be-
ziehungen zu autistischen Kindern aufbauen kdnnen. Die unkomplizierte Kommunika-
tion zwischen Tier und Mensch macht Haustiere zu attraktiven Begleitern fiir Menschen
mit autistischer Wahrnehmung. In diesen Beziehungen kénnen Verbindungen ohne end-
lose Diskussionen und Missverstandnisse aufgebaut und gepflegt werden. Haustiere ha-
ben hdufig einen positiven Einfluss auf die Familiendynamik und kénnen die Kommuni-

kationsfahigkeit autistischer Kinder verbessern (vgl. Girsberger 2022, S. 141).

Eine positive Auswirkung von Haustieren auf Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen
zeigt auch die Studie Exploring Human-Companion Animal Interaction in Families of
Children with Autism von Carlisle. Von den 764 befragten Eltern von Kindern mit Autis-
mus-Spektrum-Stérungen besalen 626 ein Haustier, meistens Hunde. Einige Familien
hatten sowohl Hunde als auch Katzen, wahrend andere ausschlieBlich Katzen hielten. Ei-
nige Eltern besalRen auch andere Haustiere wie VOgel, Kaninchen, Fische oder Reptilien
(vgl. Carlisle 2020, S. 5).

89,6 % der Eltern betrachteten ihr Haustier als Familienmitglied und Quelle von Glick
und Gesellschaft. 71,1 % der autistischen Kinder hatten ebenfalls eine starke Bindung zu
ihrem Haustier und zeigten dies durch Kommunikation und Streicheleinheiten. Die Studie
ergab auch, dass Familien mit niedrigerem Einkommen oft eine starkere Bindung zu Tie-

ren hatten als wohlhabendere Familien.

Die Eltern berichteten, dass Haustiere positive Auswirkungen auf die sozialen Interakti-
onen ihrer autistischen Kinder hatten, insbesondere Hunde spielten eine wichtige Rolle
bei Freizeitaktivitaten und emotionaler Unterstlitzung. Diese Ergebnisse unterstreichen
die Bedeutung von Haustieren fir Familien mit autistischen Kindern, insbesondere im

Hinblick auf emotionale Bindung und positive Interaktion.
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Jedoch treten auch Herausforderungen auf, insbesondere wenn das Haustier nicht den
Bedurfnissen des autistischen Kindes entspricht. In solchen Féllen kann der Kontakt mit
Tieren, beispielsweise bei einem Zoobesuch oder therapeutischem Reiten, hilfreich sein.
Die Studie zeigt auch, dass Eltern mit Hunden oder Hunden und Katzen eine verbesserte

Entwicklung ihrer Kinder feststellten im Vergleich zu Eltern, die nur Katzen besafen.

Die Studie weist auch darauf hin, dass die Art des Haustiers und das Familieneinkommen
wichtige Faktoren fiir die Beziehung zwischen Haustier und Besitzern und Besitzerinnen
sind. Daher wurde in dieser Studie der Zusammenhang zwischen Einkommen, Bildung,
Haustierbesitz und Stress in Familien mit autistischen Kindern untersucht. Es zeigte sich,
dass das Familieneinkommen nicht mit der wahrgenommenen Belastung durch die Haus-
tierhaltung oder dem Stressniveau korreliert. Hingegen hatten Eltern mit hoherer Bildung
und Haustieren mehr Stress und eine geringere Bindung zu ihren Tieren. Eltern mit nied-
rigerem Bildungsniveau und Einkommen hatten hingegen eine stérkere Bindung zu ihren
Haustieren. Obwohl diese Familien einem hoheren Stressniveau ausgesetzt waren, fuhl-
ten sie sich dennoch mit ihren Haustieren verbunden und sahen positive Auswirkungen,
besonders bei Hundehaltung (vgl. Carlisle 2020, S. 9-13).

Zusammenfassend zeigt die Studie von Carlisle, dass Haustiere eine positive Wirkung
auf Eltern und Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen haben kénnen. Sie reduzieren
nicht nur den Stress der Eltern, sondern fordern auch die soziale Interaktion und emotio-
nale Bindung bei Kindern mit Autismus. Ein Beispiel fur die Stressreduktion der Eltern

durch Haustiere ist ein gemeinsamer Spaziergang mit dem Hund (vgl. ebd., S. 14).

Diese Erkenntnisse werden durch die Studie Animal-Assisted Intervention for Autism
Spectrum Disorder: A Systematic Literature Review von O‘Haire (2013) gestutzt. In diese
Studie flossen insgesamt 14 Studien aus verschiedenen Landern ein und zeigten erhohte
soziale Interaktion (in 9 von 14 Studien berichtet) und verbesserte Kommunikation (in 5
von 14 Studien berichtet) bei Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen. Zudem wur-
den verringerte problematische Verhaltensweisen (in 3 von 14 Studien berichtet), Milde-
rung der Autismus-Spektrum-Stérung (in 3 von 14 Studien berichtet) und eine geringere
Stressbelastung (in 2 von 14 Studien berichtet) dokumentiert (vgl. O‘Haire 2012, S. 14).

Trotz der positiven Aspekte wurden in der genannten Studie von Carlisle auch Nachteile
identifiziert, wie etwa die Moglichkeit, dass das Haustier das Kind verletzen kdnnte oder
dass das Kind aufgrund des Haustiers haufiger wiitend oder nervos ist. Diese Probleme

konnten auf eine unzureichende Abstimmung zwischen den Bedurfnissen des Kindes und
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den Eigenschaften des Haustiers zuriickzufuihren sein. Tierdrzte und andere Fachleute
sollten Familien bei der Auswahl des passenden Haustiers unterstiitzen und auf mogliche
Risiken, wie Verletzungen durch das Haustier, hinweisen. Unbeaufsichtigte Interaktionen
zwischen Haustieren und Kindern sollten vermieden werden, um die Sicherheit aller Be-
teiligten zu gewéhrleisten. Die Studie betont die Bedeutung von Haustieren als wichtige
Quelle von Gesellschaft und Geborgenheit flir gestresste Eltern, insbesondere wenn ihre
Kinder korperlich nicht in der Lage sind, diese Ndhe zu vermitteln. Experten empfehlen,
dass Eltern Zeit mit ihren Haustieren verbringen, um sich zu entspannen und emotionale
Unterstitzung zu erhalten. Abschlieend wird festgehalten, dass Haustiere die soziale In-
teraktion von Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen férdern kdnnen, indem sie ein
sicheres Gespréachsthema bieten und die Interaktion mit anderen Kindern erleichtern (vgl.
Carlisle 2020, S. 14). Haustiere nehmen ebenfalls eine Rolle als Vermittler in unseren
Kommunikationspraktiken ein, da Tiere ein hdufig diskutiertes Thema am Familientisch
darstellen (vgl. Milz 2009, S. 249).
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5 Unterstltzungsleistungen

Der Alltag von Familien mit Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit Entwicklungs-
schwierigkeiten ist von zahlreichen Herausforderungen gepragt. Trotz aller Bemihungen
und Integrationsansétze bleiben sie oft von der Gesellschaft ausgeschlossen. Familien
stofRen auf Unverstédndnis bei Verwandten und Freunden. Weder Fachleute noch die Ge-
sellschaft sind sich jedoch der taglichen Sorgen und Schwierigkeiten bewusst, denen Fa-
milien mit behinderten Mitgliedern gegenuberstehen. Insbesondere mdchten diese Fami-
lien nicht aus der Gesellschaft ausgeschlossen werden. Um dieses Ziel zu erreichen, be-
darf es Unterstltzung und Hilfe flr Eltern, Geschwister und das behinderte Kind. Ziel ist
es, der gesamten Familie ein mdglichst normales Leben im Sinne des Normalisierungs-
gedankens zu ermdglichen (vgl. Rosenkranz 1998, S. 6). Um den Alltag bewaltigen zu
konnen, bendtigen Familien soziale und personliche Unterstiitzung. Effektive Hilfe setzt
dabei voraus, die Probleme, Belastungen und Bedrfnisse der Familienmitglieder zu ken-
nen (vgl. ebd., S. 1).

Die Offenen Hilfen bieten genau diese Unterstltzung fur Familien mit Angehérigen mit
Entwicklungsstérungen. Das Angebot orientiert sich an den Bedurfnissen und Wiinschen
der Familienmitglieder sowie ihrem Alltag. Ziel der Offenen Hilfen ist es, den Familien
den Alltag zu erleichtern und Menschen mit kognitiven Schwierigkeiten zu ermdglichen,
ihre Grenzen auszuloten und den Alltag so selbststandig wie moglich zu bewéltigen (vgl.
Loeken/Windisch 2013, S. 57).

Der psychosoziale Zustand der Eltern, insbesondere der Miitter, ist von groRer Bedeu-
tung, da diese oft die Hauptverantwortung fur die Betreuung des Kindes tragen. Haufig
sind alle UnterstiitzungsmaRnahmen ausschlieBlich auf das Kind ausgerichtet und ver-
nachlassigen die Bedirfnisse der Eltern. Fir kleine Kinder sind die Eltern jedoch ein ent-
scheidender Faktor im Therapie- und Bewéltigungsprozess. Die Akzeptanz der Eltern und
ihrer Herausforderungen bildet die Grundlage fir die Entwicklung der Kinder. Wenn
diese Akzeptanz fehlt, kdnnen Kinder sich belastet fuhlen und ihre Entwicklung wird
moglicherweise gehemmt. Dies hat nicht nur Auswirkungen auf die Entwicklung, son-

dern auch auf die Eltern-Kind-Bindung und die sozialen Kontakte (vgl. ebd., S. 57).

Daher ist es nach der Diagnose wichtig, emotionale, soziale, kognitive, praktische und
finanzielle Unterstuitzung anzubieten, um die gesellschaftliche Akzeptanz zu erleichtern.

Dies ermdglicht nicht nur angemessene Madglichkeiten fir Entwicklung und Lernen,
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sondern auch verbesserte Fahigkeiten im Umgang mit dem Alltag mit behinderten Kin-
dern (vgl. Rosenkranz 1998, S. 72f.).

GemaR Thimm (1991, 1997) und dem Konzept der lebenswelt- und alltagsorientierten
Sozialen Arbeit (Thimm 1997) kénnen Familien mit Menschen mit besonderen Beduirf-
nissen durch verschiedene Hilfen und Unterstiitzungen ein weitgehend normales Leben
fihren (vgl. Thimm et al. 1997, S. 126 zit. n. Rosenkranz 1998, S. 75).

5.1 Informelle Hilfeleistungen

Der Begriff der informellen Hilfeleistungen bezeichnet nicht institutionell organisierte
private Unterstiitzung, die unentgeltlich geleistet wird. Diese Art der Hilfe kommt von
Familienangehorigen, Bekannten oder Nachbarn und erfolgt in der eigenen Freizeit zu-
gunsten einer Person mit besonderem Hilfebedarf (vgl. Fromm/Rosenkranz 2019, S. 3).
Sie ist unbezahlt, freiwillig, spontan, punktuell und ohne langerfristiges Ziel (vgl. ebd.,
S. 11).

Die Studie von Vanessa Fong, Zufriedenheit mit informeller Unterstiitzung sagt Resilienz
in Familien mit Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen voraus, untersucht den Zu-
sammenhang zwischen Zufriedenheit mit informeller Unterstiitzung und der Resilienz
von Familien mit autistischen Kindern. Die Ergebnisse zeigen, dass Familien, die mit der
Unterstltzung durch Freunde und Verwandte zufrieden sind, Herausforderungen besser
bewaltigen. Kommunikation innerhalb der Familie, Problemldsung und die Nutzung so-
zialer und wirtschaftlicher Hilfen spielen dabei eine zentrale Rolle. Dies betont die Be-
deutung der Unterstutzung durch das soziale Umfeld fiir Familien mit autistischen Kin-
dern. Solche unterstiitzenden Beziehungen férdern den Austausch von Informationen, er-
mdglichen empathische Erfahrungen und unterstiitzen gemeinsames Bewaltigen schwie-

riger Situationen (vgl. Fong 2020).
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5.2 Formelle Hilfeleistungen

Der Begriff Behindertenhilfe umfasst ein breites Leistungsspektrum an institutionsgebun-
denen Unterstitzungsleistungen im sozialen Bereich fur Menschen mit kognitiven
Schwierigkeiten in verschiedenen Lebenssituationen und wéhrend ihres gesamten Lebens
(vgl. Loeken/Windisch 2013, S. 18). Das Steiermérkische Behindertengesetz (StBHG)
strebt danach, Menschen mit kognitiven Schwierigkeiten die gleiche Teilhabe an der Ge-
sellschaft zu ermdglichen wie Personen ohne kognitive Schwierigkeiten. Das Gesetz un-
terstltzt Betroffene dabei, ihr Leben so selbststandig wie mdglich zu fihren (vgl. LEVO-
StBHG 2023).

Um Anspruch auf Hilfeleistungen zu haben, missen Menschen mit kognitiven Schwie-

rigkeiten bestimmte Voraussetzungen erfillen:

e Hauptwohnsitz in der Steiermark,

¢ Betroffene sollten die Staatsbiirgerschaft eines Landes des europdischen Gemein-
schaftsraumes oder der Schweiz besitzen oder iber eine Aufenthaltsgenehmigung
verfiigen bzw.

e das Recht, langer als drei Monate im Land zu bleiben (vgl. ebd.).

Die Hilfsangebote fur Menschen mit Entwicklungsstérungen im o. g. Gesetz reichen tber
Heilbehandlung (8 5), Versorgung mit Korperersatzstiicken, orthopadischen und anderen
Hilfsmitteln (8 6), Bildung und Ausbildung (8 7), Teilhabe am Arbeitsleben in der Ar-
beitswelt (§ 8), bis hin zu Hilfen zum Lebensunterhalt (§ 9), Kindertagesstatten (§ 16),
Wohneinrichtungen (§ 18), Leistungsgewahrung in Pflegeheimen (§ 19), Mietzuschuss
(8 20), Wohngeld (8 21), Freizeitgestaltung (8 21a), Familienbeihilfe (8 22), Personliches
Budget (8§ 22a), Zuschuss zur behindertengerechten Ausstattung von Kraftfahrzeugen (8
244a), Zuschuss zu notwendigen baulichen MaRnahmen (§ 25a) und Reisekosten (§ 38)
(vgl. ebd.).

Hilfebedurftige Personen kdnnen Hilfe mobil, ambulant, teilstationér, vollstationédr oder
als finanzielle Unterstltzung erhalten. Bevorzugt wird die wirtschaftlichere Hilfe, in den
meisten Fallen handelt es sich um eine mobile Hilfe, sofern die Kosten der mobilen Hilfe
die Kosten einer stationdren oder teilstationdren Unterbringung nicht Gbersteigen. Unter
mobiler Hilfe versteht man Dienstleistungen fir Menschen mit Entwicklungsstérungen

in oder auRerhalb ihrer Wohnung. Mobile Assistenz umfasst Freizeitgestaltung,
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Familienentlastung, Lebensunterhalt, Wohneinrichtungen, Ubernahme der Entgelte in
Pflegeheimen und Hilfe zum Wohnen (vgl. LEVO- StBHG 2023).

Nach der Diagnose stehen Eltern oft vor der Herausforderung, passende Anlaufstellen zu
finden. In Graz existieren verschiedene Zentren und Vereine, die auf Autismus speziali-
siert sind. Ein bedeutendes Zentrum ist das Libelle-Autismuszentrum, das ein Diagnostik,
Beratungs-, Therapie- und Fortbildungszentrum mit einem Team von Psychologen und
klinischen Psychologen bereitstellt (vgl. Libelle 2022). Ebenso relevant ist das Therapie-
und Diagnosezentrum flr Menschen mit Autismus und Asperger-Syndrom, das 2004 ge-
grindet wurde und individuelle Férderung fir Kinder, Jugendliche und Erwachsene im
autistischen Spektrum bietet (vgl. Therapeutisches und Diagnostisches Zentrum fiir Men-
schen mit Autismus und Asperger-Syndrom 2024).
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6 Familienentlastende/- unterstiitzende Dienste

Familienentlastende/-unterstiitzende Dienste oder Hilfen (FeD/FuD oder FuH) sind mo-
bile UnterstutzungsmaBnahmen fir Familien mit Familienmitgliedern mit besonderen
Bedurfnissen im hauslichen Umfeld (vgl. Loeken/Windisch 2013, S. 59). Einen Anspruch
auf Familienentlastung/-unterstltzende Dienste haben Kinder, Jugendliche und Erwach-
sene mit geistigen/kognitiven, somatischen, sensorischen oder mehrfachen kognitiven
Schwierigkeiten, die in ihrer Familie leben (vgl. Sozialserver Land Steiermark 2023,
S. 55).

Zu den Aufgaben von FeD/FuD gehort es, den Alltag der Familie durch Aufklarung Gber
ihre Rechte und Hilfsmoglichkeiten zu erleichtern. Zudem organisiert und fuhrt der
Dienst die notwendige Unterstiitzung entsprechend den Wiinschen und Bedrfnissen der
Familien zeitlich beschréankt durch (vgl. Loeken/Windisch 2013, S. 59).

FeD bietet Betreuung im familiaren Umfeld sowie Begleitung bei freien Aktivitaten an
(vgl. ebd.). Parallel dazu hat sich im Laufe der Zeit der FuD (Familienunterstiitzender
Dienst) entwickelt. Der FuD wurde im Laufe der Zeit erheblich erweitert. Da die meisten
Kinder mit kognitiven Schwierigkeiten in ihren Familien aufwachsen, umfasst der FuD
Beratung fiir hilfesuchende Familien, Gruppen- und Freizeitangebote, Freizeit- und Rei-
seaktivitaten, Bildungsangebote sowie die Begleitung des Abldseprozesses vom Eltern-
haus im Erwachsenenalter und Leistungen aus dem Spektrum des Kinder- und Jugend-

hilfegesetzes (vgl. ebd.).

Als Schwachstellen von FeD und FuD ist zu konstatieren, dass die regionale Verflgbar-
keit nicht gleichmaRig verteilt ist, und somit nicht alle Bedurfnisse der Betroffenen be-
riicksichtigt werden. Ein weiteres hinderndes Element bei der Inanspruchnahme von FeD
und FuD ist die mangelnde Information (ber die Verfligbarkeit der Angebote. Laut ver-
schiedenen Umfragen winschen sich Familien, die FeD in Anspruch nehmen, eine fle-
xiblere Beanspruchung, auch zu ungunstigen Zeiten wie abends, sonntags, an Feiertagen

oder in Notsituationen (vgl. ebd., S. 60).
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6.1 Entwicklung der Familienentlastung

In den 1970er-Jahren entstanden im deutschsprachigen Raum Dienstleistungen, die sich
um Menschen mit Entwicklungsstérungen kiimmerten, um den Familien den Alltag zu
erleichtern. Der Begriff Familienentlastender Dienst wurde damals noch nicht verwen-
det, da die Zielgruppe Menschen mit Entwicklungsstérungen umfasste. Das grundlegende
Prinzip bestand darin, der ambulanten Betreuung den VVorzug vor der stationaren Betreu-
ung zu geben und gleichzeitig die gesellschaftliche Integration zu unterstiitzen (vgl. Ro-
senkranz 1998, S. 95).

Der Begriff FeD tauchte erstmals 1980 auf, und ab 1984 wurde der Begriff Familienent-
lastender Dienst verwendet. Die Lebenshilfe, ein Bezirksverein, initiierte die Entwick-
lung des FeD und bot selbst FeD-Leistungen an. Mit der Zeit erhielt auch der Familien-
unterstitzende Dienst mehr Aufmerksamkeit, da Kinder mit Entwicklungsstérungen ver-
mehrt in ihren Familien verblieben. Die Familien versuchten, die notwendige Betreuung
selbst und mit informeller Hilfe, meist von nahen Verwandten, zu gewéhrleisten. Auf-
grund verschiedener Stresssituationen im Alltag benétigte die Familie jedoch Entlastung
(vgl. ebd., S. 96).

Der Verein zur Betreuung und Integration behinderter Kinder kritisierte den FeD, da er
sich auf die Belastungen von Familien mit einem behinderten Familienangehdrigen kon-
zentrierte. Deshalb verwendete der Verein statt Entlastung den Begriff Unterstiitzung, da
behinderte Menschen nicht nur eine Belastung fiir die Familie darstellen (vgl. Wottka
1994, S. 19f. zit. n. Rosenkranz 1998, S. 96).

6.2 Begriffsdiskussion und Charakterisierung der Leistung

Die Aufgabe des Familienentlastenden Dienstes zielt darauf ab, Menschen mit Entwick-
lungsstérungen zu unterstitzen und die betreuenden Angehérigen im Rahmen der Tages-
betreuung zu entlasten. Ziel ist es, den Angehorigen die Moglichkeit zu geben, sich aus
belastenden Situationen zu befreien, Zeit fir sich und ihre eigenen Verpflichtungen zu
haben, ihre personliche Versorgung zu unterstiitzen oder sich in dieser Zeit mehr den

anderen Familienmitgliedern zu widmen (vgl. Sozialserver Land Steiermark 2023, S. 55).

Um Menschen mit Entwicklungsstérungen eine moglichst selbstbestimmte Lebensfiih-
rung im familidren Umfeld zu erméglichen, ist die Familienentlastung darauf ausgerich-

tet. Das Ziel der Familienentlastung ist, dass die Betroffenen so lange wie moglich in
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ihrem familiaren Umfeld bleiben kénnen, ohne dass das Familiensystem durch alltagliche

Belastungen Schaden nimmt (vgl. Sozialserver Land Steiermark 2023, S. 55).

Die meisten Menschen mit Entwicklungsstorungen leben heute in ihren Familien, die
ihnen die notwendige pflegerische Versorgung und Betreuung zukommen lassen. Aber
auch ohne besondere Pflegebedurftigkeit kann von einem erhéhten Betreuungsaufwand
im Alltag und in der Organisation ausgegangen werden, der Hilfe zur Entlastung des Fa-
milienalltags erfordert (vgl. Loeken/Windisch 2013, S. 59). Daher mussen die Dienstleis-
tungen der Familienentlastung an die Bedurfnisse der Betroffenen, ihre Lebensvorstel-
lungen und Ressourcen angepasst werden. Neben der Implementierung sind individuelle
und praxisorientierte Aspekte wichtig, da jeder Mensch mit Entwicklungsstérungen und
seine Familie einzigartig sind und einen eigenen Losungsansatz und einen effektiven Be-

handlungsplan erfordern (vgl. Sozialserver Land Steiermark 2023, S. 56).

Der Familienunterstiitzungsdienst unterstitzt Menschen mit geistigen/kognitiven, korper-
lichen, Sinnes- oder Entwicklungsstorungen, die in ihren Familien leben. Anspruchsbe-
rechtigt sind Personen im Alter von 0 bis 61 Jahren, die von ihren Angehérigen, insbe-
sondere der Hauptpflegeperson, betreut werden. Nicht anspruchsberechtigt sind Personen
mit primér psychischen Beeintréachtigungen, Suchterkrankungen, altersbedingten korper-
lichen/geistigen Beeintrachtigungen, tberwiegend altersbedingter oder alleiniger Pflege
und Malinahmenbedarf nach dem Jugendschutzgesetz (vgl. LEVO-StBHG 2013, S. 69).

Die behinderte Person, ihr Ehegatte, ihr eingetragener Partner oder ihre Eltern tragen im
Rahmen ihrer Unterhaltspflicht einen Eigenanteil von 10 % der monatlichen Kosten der
Hilfe nach Paragraph 1. Bei finanziellen Schwierigkeiten kann der Eigenanteil nach Pa-
ragraph 2 auf Antrag herabgesetzt oder ganz erlassen werden (vgl. LEVO-StBHG 2015).
Die Kosten fiir den FeD werden in der Regel von der Sozialhilfe und der Pflegeversiche-
rung tbernommen, z. B. bei Verhinderung der Pflegeperson und bei Bedarf nach weiteren

gesetzlichen Regelungen, mit regionalen Unterschieden (vgl. ebd.).
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6.3 Erwartungen und Ziele

Die Grundsétze beziehen sich auf fundamentale Prinzipien der Inklusion und alltagsori-

entierten Ansétze in der behindertenpadagogischen und sozialpsychiatrischen Arbeit.

Dazu gehoren:

Normalisierung: Alle sollen gleiche Chancen haben, am Leben teilzunehmen, un-
abhéngig von Entwicklungsstorungen. Das Ziel ist, dass das Leben von Menschen
mit Entwicklungsstérungen dem von Menschen ohne Entwicklungsstérungen éh-
nelt.

Inklusion und Partizipation: Inklusion bedeutet, dass alle Menschen zusammen-
leben und jede/r Einzelne individuell unterstltzt wird, um aktiv an der Gesell-
schaft teilzunehmen.

Unteilbarkeit: Jeder Mensch, unabhéngig von Art und Schwere der Entwicklungs-
stérungen, kann vollstandig am gesellschaftlichen Leben teilnehmen.
Ganzheitlichkeit: Die individuelle Lebenswirklichkeit jedes/jeder Einzelnen wird
angemessen berticksichtigt und in allen MaRnahmen einbezogen.
Individualisierung: Alle MaRnahmen zur Verbesserung der Lebensqualitat sollen
auf die individuellen Bedurfnisse und Winsche der Person abgestimmt sein.
Wahlrecht und Selbstbestimmung: Gemeinsam werden Entscheidungen getrof-
fen, um Selbststandigkeit, Handlungsfahigkeit und Eigenverantwortung zu for-
dern.

Empowerment: Menschen mit Entwicklungsstérungen entscheiden selbst ber
Angelegenheiten, die sie betreffen, um gleichberechtigt zu handeln wie Menschen
ohne Entwicklungsstérungen.

Kommunikation/Zugang zu Informationen: Bei Bedarf wird unterstiitzte Kommu-
nikation angewandt, und Informationen werden in leicht verstandlicher Form, wie
Leichter-Lesen-Versionen, bereitgestellt (vgl. LEVO-StBHG 2015, S. 64).

Ziele der padagogischen Arbeit :

Korperpflege:

An- und Auskleiden,

Duschen und Baden,
Zahneputzen und -pflege,
Toiletten- und Windelwechsel.

41



e Medizinische/therapeutische Hilfe:

- Hilfe bei der Einnahme von Medikamenten nach arztlicher Verordnung,
- Massagen, basale Stimulation, Ubungen zur Kérperwahrnehmung,

- Musikalische/rhythmische Férderung.

e Ernahrungsunterstitzung:

- Hilfe beim Essen und Trinken,

- Zubereitung von Mahlzeiten.

e Unterstiitzung und Forderung der Mobilitat:

- Von medizinischem Fachpersonal durchgefihrt.

Im Rahmen der Familienentlastenden Dienste werden erganzende Betreuungsmafnah-
men unter Einbeziehung padagogischer Methoden und Prinzipien durchgefiihrt. Dazu ge-
héren Kommunikation, Lesen/Vorlesen, Singen/Musizieren, kreatives Gestalten (Bas-
teln, Malen), Spielen und Aktivitaten im unmittelbaren Wohnumfeld (vgl. LEVO-StBHG
2013, S. 71).

Die maximale Stundenzahl, die pro Jahr fir den Familienassistenzdienst gewéhrt wird,
betrdgt 600 Stunden. Die genaue Stundenzahl richtet sich nach der Stundenzahl der au-
Rerhauslichen Betreuung. Ob und in welchem Umfang ein Mensch mit Entwicklungssto-
rungen, der eine Tageswerkstétte, eine Tagesstruktur, eine Bildungseinrichtung oder eine
Schule besucht, Familienentlastung erhalt, wird individuell entschieden (vgl. ebd. S. 72).

Manchmal werden mehr Stunden pro Jahr benétigt, als nach dem Kriterium der Famili-
endienstleistung zuldssig sind. Dies gilt insbesondere fiir Schwerbehinderte, Alleinerzie-
hende, Personen mit ungewohnlichen Arbeitszeiten oder Personen, die dltere Menschen
pflegen oder krankheitsbedingt behindert sind. In diesen Fallen kann die Stundenzahl um
bis zu einem Drittel erhéht werden, darf aber insgesamt 600 Stunden pro Jahr nicht iber-
schreiten. Familien kdnnen einen erhohten Bedarf an Familienentlastung haben, wenn
bestimmte Anzeichen auftreten, wie z. B. Gesundheitsprobleme der Eltern, Benachteili-
gung der Geschwisterkinder, Gefahrdung des familidren Zusammenhalts, Hyperaktivitét
des Kindes, drohender Jobverlust aufgrund erhohter Betreuungsanforderungen oder an-
dere Pflegeverpflichtungen. Dieser erhdhte Bedarf tritt besonders bei Personen mit
schwersten Beeintrdchtigungen, berufstétigen alleinerziehenden Eltern, insbesondere bei
ungewohnlichen Arbeitszeiten, alteren Betreuungspersonen oder plotzlich erkrankten Be-

treuungspersonen auf. In solchen Féllen ist es wichtig, zusatzliche Unterstiitzung zu
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erhalten, um die Herausforderungen besser bewaltigen zu kénnen (vgl. LEVO-StBHG
2015, S. 64).

Ein erhohter Bedarf kann sich aus verschiedenen Situationen ergeben, wie z. B. gesund-
heitliche Probleme der Eltern, wenig Freizeit, Stress der Geschwister, Schwierigkeiten in
der Familie oder besondere Arbeitsbedingungen fiir Alleinerziehende. Um die bestmég-
liche Unterstutzung zu gewdhrleisten, ist es wichtig, dass die Qualitat der Dienstleistun-
gen den oben genannten Anforderungen entspricht (vgl. ebd.).

6.4 Familienentlastung in Graz

Die Familienentlastung, gemal LEVO 2015, ist ein flexibler Dienst, der von Menschen
mit verschiedenen Stoérungen, wie Korper-, Sinnes- und geistigen Beeintrachtigungen
oder Entwicklungsverzégerungen, in Anspruch genommen werden kann, solange sie in
einer Familie leben. Um Familienentlastung zu erhalten, muss ein Antrag bei der Wohn-
sitzgemeinde oder Bezirkshauptmannschaft gestellt werden. Falls zusatzlich zu Famili-
enentlastung andere Leistungen nach dem Steierméarkischen Behindertengesetz in An-
spruch genommen werden, wie Tagesbegleitung, Férderung, Teilhabe an Beschaftigung,
Frihférderung oder Freizeitassistenz, ist es moglich, diese mit der Familienentlastung zu
kombinieren. Nicht kombinierbar ist die Familienentlastung jedoch mit vollzeitbetreuten
Wohnformen, Trainingswohnungen, Wohnassistenz oder der Leistung des Personlichen
Budgets (vgl. LEVO-StBHG 2015, S. 64).

Nach Angaben des Landes Steiermark sind die Familienentlastungsdienste in Graz (Stand
04.2023):

e alpha nova Betriebsgesellschaft m.b.H.

e Animo Sport

e APFOG

e Caritas der Ditzese Graz-Seckau

e Elterninitiative La Vida

e Hilfswerk Steiermark GmbH

e Institut fur Familienférderung gemeinnitzige GmbH

e Integer Personalmanagement GmbH (Zeitleben)

e ISl Initiative Soziale Integration

e Jugend am Werk Steiermark GmbH

o Kulturwerkstatt OG

e Lebenist Abenteuer - Verein zur Forderung der Gesellschaft, Gesundheit, Freizeit
und Bildung
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Lebenshilfen Soziale Dienste GmbH

Mosaik GmbH

Verein naturheilpark- Verein zur Unterstlitzung von Menschen mit besonderen
Bedurfnissen

P & S Assistenz GmbH

Pronegg-Schleich Soziale Dienste GmbH

MFZ Steingruber Gemeinnitzige OG

Therapeutisches und Diagnostisches Zentrum fiir Menschen mit Autismus und
Asperger-Syndrom

Verein Andas

Verein Die Briicke

VIDEF - Verein fir interdisziplinare Entwicklungsférderung

Verein Humanistische Initiative

Verein ich bin ich (ibi)

Verein Vision (vgl. Das Land Steiermark 2023).
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7 Vorstellung des Forschungsdesign

Nachdem der theoretische Rahmen in den vorangegangenen Kapiteln durch eine Ausei-
nandersetzung mit dem Capability Approach, dem Verstandnis von ASS sowie den Aus-
wirkungen auf die Familiendynamik und Unterstiitzungsleistungen geschaffen wurde,
wird im nun folgenden empirischen Teil der Fokus auf die konkrete Lebensrealitat von
Familien mit Kindern, die von Autismus-Spektrum-Stérungen betroffen sind, gelegt. Die-
ser Abschnitt nimmt die vorherigen Erkenntnisse als Grundlage und untersucht mithilfe
einer umfassenden Befragung die alltdglichen Belastungen, aber auch die positiven Er-
fahrungen sowie die Wirkung formeller Unterstiitzungsleistungen, insbesondere des Fa-

milienentlastungsdienstes, auf die betroffenen Familien in Graz.

In diesem Kapitel wird das Forschungsdesign dieser Studie im Detail erldutert. Es bildet
das Herzstuick der Masterarbeit und definiert den methodischen Rahmen, in dem die em-
pirischen Daten erhoben, analysiert und interpretiert werden. Dieses Kapitel bietet einen
umfassenden Einblick in die methodischen Aspekte der Befragung und soll den Lesenden
einen klaren Uberblick tiber den Aufbau und Ablauf des empirischen Teils der Studie

geben.
7.1 Ausgangssituation

Der Alltag mit einem Kind mit einer Autismus-Spektrum-Stérung kann fir die Erzie-
hungsberechtigten eine Herausforderung sein. Aufgrund der eingeschrankten Kommuni-
kationsfahigkeit, der Verhaltensauffélligkeiten und der Unselbstédndigkeit ihrer Kinder
mit Autismus-Spektrum-Stérung erleben Eltern oft Schwierigkeiten im Alltag. Auch
Schlafstérungen und autoaggressives Verhalten konnen haufig auftreten. Die Betreuung
wird oft als Non-Stop-Belastung empfunden, was zu starken Einschrénkungen in der Le-
bensgestaltung der Eltern flhrt. Einrichtungen und Vereine in Graz bieten Familien mit
betroffenen Kindern Unterstiitzung durch einen Familienentlastungsdienst an. Die Fami-
lienentlastung ist eine lebensnotwendige Ressource, die durch die Steiermérkische Leis-
tungs- und Entgeltverordnung (LEVO) zur Verfligung gestellt wird. Ziel des Familien-
entlastungsdienstes ist es, pflegende Angehdrige zu entlasten und Menschen mit Entwick-
lungsstorungen ein Leben im familidren Umfeld zu ermdglichen. Das Angebot in Graz
konzentriert sich vor allem auf Familien mit Kindern, die von einer Autismus-Spektrum-

Storung betroffen sind. Der Betreuungsdienst bietet personliche und lebenspraktische
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Hilfe, medizinische Unterstiitzung, therapeutische Hilfe und padagogische Unterstiitzung
(vgl. LEVO-StBHG 2013, S. 69). Die Eltern bzw. pflegenden Angehérigen nutzen die
freie Zeit fir alltagliche Verrichtungen, Erholung, Hobbys, Geschwisterzeit und Paarzeit.

7.2 Problemstellung

Durch meine eigene berufliche T&tigkeit im Bereich der Familienunterstlitzung habe ich
nicht nur fachliche Einblicke gewonnen, sondern auch ein tiefes Verstandnis fir die kom-
plexen Herausforderungen entwickelt, mit denen Eltern von Kindern mit Autismus-
Spektrum-Stérungen (ASS) konfrontiert sind. Diese Erfahrung gab mir einen Einblick in
die Komplexitat des Alltags, mit dem diese Familien zu k&mpfen haben, und machte mir
bewusst, wie herausfordernd und anspruchsvoll ihre Lebensrealitét ist. Darliber hinaus
wurde mir durch die Begegnungen mit den Familien ein Verstandnis flr die emotionalen
und praktischen Hindernisse, mit denen die Eltern Tag fiir Tag konfrontiert sind, deutlich.
Die individuellen Bediirfnisse von Kindern mit ASS, ihre besonderen Herausforderungen
in der Kommunikation und sozialen Interaktion und hdufig auch die Anforderungen der
Intensivpflege werfen nicht nur Fragen der Alltagsbewéltigung auf, sondern wirken sich
auch auf die Lebensqualitéat der gesamten Familie aus. Der Beweggrund, mich mit dieser
Forschung zu beschéftigen, liegt in dem Anliegen, ein tieferes VVerstandnis fur die alltag-
lichen Herausforderungen von Eltern zu erlangen. Dadurch kénnen die Herausforderun-

gen der Familienentlastungsdienste besser verstanden werden.
7.3 Befragungsziele und Fragenstellung

Ziel dieser Studie ist es, einen tieferen Einblick in die Realitat der Belastungen zu geben,
die das Leben von Pflegepersonen mit Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen be-
einflussen. Der Schwerpunkt dieser Studie liegt daher auf der Darstellung authentischer
und detaillierter Alltagserfahrungen (von Mittern und Vétern). Dabei sollen nicht nur die
Herausforderungen beleuchtet werden, sondern auch die Momente der Freude, der Wi-
derstandskraft und der grof3en Liebe, die die Anstrengungen des Alltags verbinden. Dar-
uber hinaus sollte diese Studie nicht nur den Alltag der Familien darstellen, sondern auch
die Bedeutung der formellen Unterstiitzung, des Familienentlastungsdienstes, der Er-
leichterung der Belastung der Elternschaft und der Unterstuitzung von Familien mit Kin-
dern mit Autismus-Spektrum-Stérungen. Darliber hinaus sollte untersucht werden, wie

Eltern ihre Freizeit nutzen, um Einblicke in Selbstfiirsorgestrategien, Hobbys und
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gemeinsame Aktivitaten zu gewinnen, die ihnen helfen, ein Gleichgewicht zwischen der
Betreuung eines autistischen Kindes und ihrem eigenen Wohlbefinden aufrechtzuerhal-
ten. Diese Forschung sollte zu einem besseren Verstandnis der Komplexitéat des Lebens
von Eltern von Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen beitragen. Die Studie ist nicht
nur eine Analyse des Problems, sondern auch ein Aufruf zum gemeinsamen Handeln, um

ein soziales Umfeld zu schaffen, das diese Familien ermutigt und unterstitzt.
Ausgehend von der Problemstellung haben sich die folgenden Fragen etabliert:
Ubergeordnete Fragestellung:

e Wie sieht der Alltag von Familien mit Kindern aus, die an einer Stérung des au-
tistischen Spektrums leiden?
e Inwieweit unterstltzt der Familienentlastungsdienst Familien mit Kindern mit

Autismus-Spektrum-Stérungen wirksam im Alltag?
Untergeordnete Fragestellungen:

e Welche positiven und negativen Erfahrungen pragen den Alltag von Eltern, deren
Kinder von einer Autismus-Spektrum-Storung betroffen sind?

e Welche Formen der Unterstutzung konnen Eltern gezielt in Anspruch nehmen,
um die Herausforderungen im Kontext von Autismus-Spektrum-Stoérungen zu be-
waltigen?

e Welche konkreten Bedirfnisse und Winsche auf3ern Eltern in Bezug auf die An-
gebote des Familienentlastungsdienstes?

e Wie gestalten Eltern die durch den Familienentlastungsdienst gewonnene freie
Zeit?

7.4 Forschungsmethode

Mit dem Ziel, einen umfassenden Einblick in die tdglichen Herausforderungen, wahrge-
nommenen Unterstiitzungsleistungen und die Effizienz von Familienentlastungen in Fa-
milien mit Kindern, die von Autismus-Spektrum-Storungen betroffen sind, aus der Per-
spektive der Sorgeberechtigten (Mutter und Véter) zu gewinnen, wird in dieser Master-
arbeit ein qualitativer Forschungsansatz gewéhlt. Als Forschungsmethode kommt das
Leitfadeninterview zum Einsatz, um die formulierten Fragestellungen detailliert zu un-

tersuchen.
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7.4.1 Das qualitative Leitfadeninterview

Im Kontext qualitativer Erhebungsverfahren erfolgt die Datensammlung durch unter-
schiedliche Methoden, insbesondere durch miindliche Befragungen wie Interviews oder
Gruppendiskussionen (vgl. Hussy/Schreier/Echterhoff 2010, S. 214). Reichertz definiert
Interviews in der Sozialforschung als kurzzeitige menschliche Interaktionen mit meist
unbekannten Personen. Das Hauptziel besteht darin, sicherzustellen, dass die befragte
Person auf die gestellten Fragen antwortet. Die Auswertung erfolgt durch die Forschen-
den nach professionellen Standards, und die Ergebnisse werden anschliefend anonym
veroffentlicht (vgl. Reichertz 2016, S. 185).

Ein Interview unterscheidet sich grundlegend von alltdglichen Gesprachen, da die For-
schenden die Fragen stellen und wenig zum Gespréach beitragen, wahrend die Teilneh-
menden offen und in eigenen Worten antworten (vgl. ebd.). Interviews gelten als wirk-
same Methode zur Erfassung sozialer Wirklichkeiten, da sie einfach zu organisieren sind,
die unmittelbare Aufzeichnung und Transkription der Aussagen ermdglichen. Interviews
sollten nicht losgeldst vom Forschungsfeld durchgefiihrt werden, sondern ein Eintauchen
in die Lebenswelt ermdglichen, um qualitativ hochwertige Informationen zu erhalten
(vgl. Heiser 2018, S. 98). Heiser benennt funf Grundsatze:

e Zuriickhaltung der Forschenden: Die Kontrolle tber das Interview sollte bei den
Befragten liegen, die das Interview aktiv beeinflussen.

e Relevanz der Befragten: Die Befragten sollten ihre eigene Relevanz setzen und
bestimmen, und die Forschenden sollten dies respektieren.

e Kommunikation: Forschende sollten sich an die Kommunikation der Befragten
anpassen, einschlieBlich der Formulierung von Fragen.

e Offenheit: Trotz des Leitfadens sollten Forschende offen fur unerwartete Infor-
mationen sein, sodass die gesammelten Informationen dsthetisch sind.

o Flexibilitat: Forschende sollten flexibel auf die Bediirfnisse der Befragten reagie-

ren, um qualitative Informationen zu sammeln (vgl. Heiser 2018, S. 99).

Es lassen sich zwei Hauptformen von Interviews unterscheiden: Leitfadeninterview und
nonstandardisiertes Interview. Das Leitfadeninterview zeichnet sich durch die vorherige
Identifizierung von Forschung und Forschungsliteratur aus. Dies gewéhrleistet, dass alle
relevanten Themen im Interviewleitfaden bertcksichtigt werden. Zusétzliche Ad-hoc-

Fragen kénnen wahrend des Interviews gestellt werden, um die Hauptfrage zu vertiefen
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und weitere Informationen zu sammeln. Diese Struktur ermdglicht den Vergleich zwi-
schen den Antworten verschiedener Interviewpartnerinnen und erleichtert die Auswer-
tung (vgl. Hussy/Schreier/Echterhoff 2010, S. 216). Der Leitfaden kann offen oder struk-
turiert sein. Offene Leitfaden ermdéglichen personliche Erzéhlungen der Befragten, wéh-
rend strukturierte Leitfaden die Bearbeitung spezifischer Themen und den Vergleich zwi-
schen den Interviews erleichtern. Die Wahl zwischen offenem und strukturiertem Leitfa-
den hangt vom Forschungsziel ab (vgl. Helfferich 2014, S. 565).

7.4.2 Auswahl der Methode

Die qualitative Erhebungsmethode des Leitfadeninterviews wurde gewahlt, um Daten
uber den Alltag von Familien mit Kindern mit Autismus-Spektrum-Storungen zu sam-
meln. Der Fokus lag darauf, durch offene Gespréche in die Alltagswelt der Befragten
(Mdtter und Vter) einzutauchen, um ihre taglichen Herausforderungen, positive Erleb-
nisse, Handlungsweisen und Unterstitzungsmdglichkeiten zu verstehen. Der Leitfaden
diente als Struktur, um Sicherheit zu gewéhrleisten und die Vergleichbarkeit der Ergeb-
nisse zu ermoglichen. Er wurde auf Grundlage der Forschungsfrage entwickelt und bildet
die Grundlage fiir die Gesprache mit den Eltern. Der Interviewleitfaden, der als Anhang
beigefiigt ist, wurde auf Basis personlicher Tatigkeit als Familienentlastende, theoreti-
schem und praktischem Wissen sowie Erfahrungen und Kommunikation mit Familien
von Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen entwickelt. Zusétzlich waren die Hin-
weise und Anregungen der Betreuer in den Leitfadeninterviews von grofRer Hilfe. Der
vorliegende Leitfaden ist in 12 Bereiche gegliedert, die der logischen Struktur des Inhalts
folgen. Jeder Bereich besteht aus einer Hauptfrage und Unterfragen. Trotz der bestehen-
den Struktur gab es auch Flexibilitat und somit Anderungen in der Reihenfolge. Zu Be-
ginn des Interviews wurde das Thema der Masterarbeit kurz vorgestellt, und es wurde auf
die Anonymitéat des Gesprachspartners hingewiesen. Der vollstdndige Leitfaden ist als

Anhang beigefugt.
7.5 Durchfihrung der Befragung

Zu Beginn der Befragung wurde ein Leitfaden entwickelt, um die erforderlichen Infor-
mationen zu sammeln. Dieser Leitfaden basierte auf einer umfassenden Literaturrecher-
che, die sdmtliche Aspekte des Themas abdeckte. Nach der Entwicklung des Leitfadens

erfolgte die Zusammenstellung einer Liste potenzieller Interviewpartnerinnen.
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Die Kontaktaufnahme und Erklarung der Befragung erfolgten personlich bei den Eltern
wahrend der Betreuungszeit der Familienentlastung. VVon den insgesamt 21 betreuten Fa-
milien, bestehend aus aktiven und inaktiven Inanspruchnehmerinnen der Familienentlas-
tung, erklarten sich sieben Familien bereit, an der Befragung teilzunehmen. Die bereits
bestehende Vertrautheit mit den Familien erleichterte die Kontaktaufnahme. Schliel3lich
meldete sich noch eine weitere Familie Uber eine bereits in der Familienentlastung be-

findliche Familie.

Bei einer Familie wurde die Familienentlastung in Anspruch genommen, jedoch zeigte

sich im Verlauf des Interviews eine diagnostizierte Entwicklungsverzdgerung beim Kind.
7.6 Die Interviewpartnerinnen

Diese Studie stutzt sich auf sieben qualitative Interviews mit Eltern von Kindern mit Au-
tismus-Spektrum-St6rung. Die Auswahl der Interviewpartnerinnen erfolgte nicht zufal-
lig, sondern basierte auf dem Kriterium der Inanspruchnahme des Familienentlastungs-
dienstes und dem Vorhandensein einer ASS-Diagnose. Sieben Elternteile (n=7), darunter

sechs Muitter und ein Vater, stellten sich als Interviewpartnerinnen zur Verfligung.
7.6.1 Kurzbeschreibung der Familien

Um die Anonymitét der Familien zu wahren, beschréankt sich diese Beschreibung auf die
Daten aus den Interviews. Die nachfolgende Tabelle vermittelt einen Uberblick uiber die

befragten Personen:

Tabelle 2: Stichprobeniibersicht (eigene Darstellung).

Anzahl Anzahl der Ge- Alter des
Code Interview Elternteil CEINIv (NI e SElEEl XmereE Wohnform
der ASS des Kindes mit ASS
mit ASS
11 Familie A Mutter 1 1 mannlich 10 Haus
12 Familie B Mutter 2 1 mannlich 6 Haus
13 Familie C Mutter 2 1 mannlich 4 Wohnung
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14 Familie D Mutter 2 1 mannlich 12 Wohnung

15 Familie E Mutter 2 1 weiblich 6 Haus

16 Familie F Mutter 1 1 mannlich 16 Haus

17 Familie G Mutter 2 1 mannlich 12 Wohnung
Familie A

Im gemeinsamen Haushalt lebt eine alleinerziehende Mutter (im Alter zwischen 30 und
40) mit ihrem zehnjéhrigen Sohn. Die Familie wohnt in einem Haus mit Garten am Stadt-
rand. Die Mutter ist teilzeitbeschéftigt. Der Sohn besucht die Grundschule mit Unterstut-
zung einer Schulassistentin. Bei dem Jungen wurde eine Autismus-Spektrum-Stérung mit
Epilepsie diagnostiziert. Der Junge braucht viel Aufmerksamkeit, ist sehr impulsiv und
spielt vor allem draufRen mit dem Ball, aber auch manchmal Brettspiele, Verstecken und
Drehful3ball. Mit der Energie des Jungen ist die Mutter schnell Gberfordert und braucht
Unterstutzung im Alltag, um den Kopf frei zu bekommen, einkaufen zu gehen oder Zeit
fur sich selbst zu haben.

Familie B

Im gemeinsamen Haushalt leben die Eltern (im Alter zwischen 40 und 50 Jahren) und
zwei Kinder (Jungen im Alter von 4 und 6 Jahren). Sie wohnen in einem Haus mit groRem
Garten in einem Stadtteil. Bei dem 6-j&hrigen Jungen wurde im Alter von 4 Jahren eine
Autismus-Spektrum-Stérung und eine Sprachentwicklungsverzégerung diagnostiziert.
Die Mutter hatte eine Teilzeitbeschaftigung, musste diese jedoch aufgeben, um sich auf
die Forderung ihres Kindes konzentrieren zu kénnen. Der Vater arbeitet Vollzeit und ist
derzeit Alleinverdiener. Das Kind braucht viel Aufmerksamkeit, kann sich schwer selbst
beschéftigen und kann nicht aus den Augen gelassen werden. Die Mutter nutzt die Fami-
lienentlastung, um ihre eigenen Termine wahrzunehmen oder mehr Zeit mit ihrem kleinen
Sohn zu verbringen und ihm mehr Aufmerksamkeit zu schenken. Bei der Befragten han-

delt es sich um die Mutter.
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Familie C

Im gemeinsamen Haushalt leben die Eltern (im Alter zwischen 30 und 40 Jahren) und
zwei Kinder (ein achtjdhriges Madchen und ein vierjahriger Junge). Die Familie bewohnt
eine Wohnung mit Garten in einem Stadtteil. Die Mutter arbeitet Teilzeit, der Vater ist
arbeitslos. Wahrend die Mutter arbeitet, Gbernimmt der Vater die Betreuung des Kindes.
Bei dem Jungen wurde fruhkindlicher Autismus und ADHS diagnostiziert. Der Junge ist
sehr lebhaft, kann sich nicht selbst beschéftigen und nichts hélt seine Aufmerksamkeit.
Auch in der Wohnung lauft er oft nur herum. Die Eltern nutzen die Familienentlastung,
um Termine wahrzunehmen, Einkdufe zu erledigen, mehr Zeit mit ihrer Tochter zu ver-
bringen oder sich um den Haushalt zu kimmern. Bei der Befragten handelt es sich um
die Mutter.

Familie D

Die alleinerziehende Mutter (im Alter zwischen 30 und 40 Jahren) lebt mit zwei Kindern
(einem 12-jahrigen und einem 13-j&hrigen Jungen) in einem gemeinsamen Haushalt. Die
Scheidung der Eltern hat die Familie zusatzlich belastet. Die Mutter war arbeitslos, hat
aber nun, da sie alleine mit den Kindern lebt, eine Teilzeitstelle gefunden. Im Alter von
3 Jahren wurde bei dem heute 12-jéhrigen Jungen eine Autismus-Spektrum-Stérung und
Entwicklungsverzogerung diagnostiziert. Dem Jungen fallt es schwer, sich verstandlich
zu machen und mit anderen Menschen in Kontakt zu treten. Er reagiert uberempfindlich
und ist oft mit alltdglichen Aktivitaten tberfordert. Die Mutter nutzt die Unterstitzung
des familienentlastenden Dienstes, um einkaufen zu gehen, Zeit mit dem anderen Sohn

zu verbringen oder fr sich selbst.
Familie E

In einem gemeinsamen Haushalt leben die Eltern (im Alter zwischen 40 und 50 Jahren)
mit ihren beiden Kindern, einem 8-jahrigen Sohn und einer 6-jahrigen Tochter. Die Fa-
milie bewohnt ein Haus mit Garten in der Stadt. Beide Eltern sind berufstétig. Bei der
Tochter wurde im 3. Lebensjahr eine Autismus-Spektrum-Storung diagnostiziert. Sie hat
Schwierigkeiten mit dem Sprechen, versteht aber vieles. Durch die Sprachschwierigkei-
ten kommt es oft zu Uberfordernden Situationen. Sie liebt Puzzles und verschiedene Kin-
derspiele. Manchmal fallt es ihr schwer zu zeigen, was sie genau will, aber wenn sie etwas

nicht will, macht sie das sehr deutlich. Die Eltern brauchen Zeit, um mit dem Bruder Zeit
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zu verbringen, Einkdufe zu erledigen oder Zeit fir sich als Paar zu haben, weshalb sie die

Familienentlastung in Anspruch nehmen. Die Befragte ist die Mutter.
Familie F

Die Eltern (im Alter zwischen 40 und 50 Jahren) leben mit ihrem 16-jahrigen Sohn in
einem gemeinsamen Haushalt. Sie wohnen in einer Mietwohnung in der Stadt. Die Mutter
arbeitet Teilzeit, da sie jetzt besser und mehr arbeiten kann. Der Vater arbeitet Vollzeit
und ist im Schichtdienst tétig, was flr die Familie von grof3er Bedeutung ist. Seit der
Junge knapp 5 Jahre alt ist, wurde bei ihm das Asperger-Syndrom diagnostiziert. Er
braucht oft Hilfe im Alltag, vor allem auf dem Weg zur Bushaltestelle oder bei Treffen
mit Freunden. Da die Familie schon lange mit der Diagnose des Kindes konfrontiert ist,
kommen sie besser mit den taglichen Herausforderungen zurecht, aber trotzdem ist eine
Pause zum Auftanken der Energie notwendig und deshalb hat die Familie auch eine Fa-

milienentlastung. Die Befragte ist die Mutter.
Familie G

Ein alleinerziehender Vater (30 bis 40 Jahre alt) lebt mit seinen beiden S6hnen (9 und 12
Jahre alt) in einem gemeinsamen Haushalt. Sie wohnen in einer Mietwohnung in der
Stadt, der Vater ist Vollzeit berufstatig. Die Eltern haben seit kurzem eine Scheidung
hinter sich, die fiir das gesamte Familiensystem eine Belastung ist. Die Multter ist schwer
krank und kann dem Vater bei der Betreuung der Kinder nicht viel behilflich sein, wes-
halb zur Unterstiitzung der GroRvater einspringt. Beim alteren Kind wurde als Kleinkind
eine Autismus-Spektrum-Stérung und eine Sprachentwicklungsstérung diagnostiziert.
Der Vater, aber auch manchmal der GroRvater, brauchen Unterstiitzung von der Famili-
enentlastung, um kurz Energie zu schopfen oder Eink&ufe zu erledigen. Der Junge inte-
ressiert sich sehr fur 6ffentliche Verkehrsmittel und hat Spal? daran, mit 6ffentlichen Ver-

kehrsmitteln zu fahren und sich Bahnhofe oder Haltestellen anzusehen.
7.6.2 Interviewverlauf

Die qualitativen Interviews wurden zwischen Mai 2023 und Juni 2023 entweder person-
lich im Haus bzw. der Wohnung der Befragten oder telefonisch von der Verfasserin
durchgefuhrt. Aus praktischen Griinden fanden 5 Interviews in der hduslichen Umgebung
der Eltern statt, wéhrend 3 Interviews telefonisch geflihrt wurden, da die Eltern alleine
mit den Kindern waren und ein Gesprach nur wéhrend der Schlafenszeit des Kindes mog-

lich gewesen waére. Alle Interviews wurden auf Tonband aufgezeichnet. Die
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Interviewpartnerinnen wurden vor Beginn der Aufzeichnung dariiber informiert und um
ihr Einverstandnis gebeten. Die Dauer der Interviews variierte, im Durchschnitt dauerte
ein Interview 25 Minuten. VVor der Aufzeichnung erklarte die Interviewerin Sinn, Zweck

und Fragestellung der Befragung sowie die Bedeutung der Aussagen der Eltern.

Zu Beginn des Interviews wurde, um die Situation zu entspannen, mit Fragen zum Alltag
begonnen. Es wurde versucht, den Erz&hlprozess durch spontane und gezielte Fragen an-
zuregen, ohne ihn zu unterbrechen. Da es sich bei diesen Interviews um personliche und
emotionale Aspekte handelte, riefen einige Fragen emotionale Reaktionen hervor. Die
Interviewerin bemuhte sich wéhrend des Interviews um Vertrauen, Verstandnis und Ak-
zeptanz der Eltern. AbschlieBend wurden personliche Daten wie Alter, Wohnsituation

und Erwerbstéatigkeit erfragt.
7.7 Auswertung der Interviews

Nach Abschluss der Interviews erfolgt die Transkription, ein entscheidender Schritt, um

die Auswertung der Interviews zu ermdglichen (vgl. FuR/Karbach 2019, S. 17).
7.7.1 Transkription der Interviews

In dieser Studie wird eine wissenschaftliche Transkription angewendet. Diese Form der
Transkription erfasst nicht nur das gesprochene Wort, sondern auch nonverbale AuRerun-
gen, grammatikalisch unvollstandige Séatze und gebrochene Worter. Zusétzlich kénnen
auch Geréausche und horbare Momente auf der Verhaltensebene berticksichtigt werden.
Die Genauigkeit dieses Aspekts wird durch die angewandten Transkriptionsregeln beein-
flusst. Diese Regeln dienen als Leitfaden, um sicherzustellen, dass die Interviews einheit-
lich transkribiert werden. Dies fordert die Klarheit und Konsistenz wahrend des Tran-

skriptionsprozesses und unterstitzt die Interpretation der Ergebnisse (vgl. ebd., S. 19f.).

In dieser Arbeit wurden die Transkriptionsregeln flr die computergestlitzte Auswertung

gemal Kuckartz (2018) verwendet:

e Wortliche Transkription; Dialekte werden nach Mdglichkeit ins Hochdeut-
sche ubersetzt,

e Satzform, bestimmte und unbestimmte Artikel werden auch bei Fehlern bei-
behalten,

e deutliche Pausen werden durch (...) Auslassungspunkte gekennzeichnet,

e betonte Worter werden durch Unterstreichung hervorgehoben,
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e lautes Sprechen wird durch die Verwendung von GrofRbuchstaben gekenn-
zeichnet,

e zustimmende AuRerungen der Befragten (mhm, aha, etc.) werden nicht
transkribiert,

o nonverbale Aktivitéaten, z. B. Seufzen, werden in Doppelklammern notiert,

e unverstandliche Worter werden mit (unv.) gekennzeichnet,

e Dbefragte Personen werden durch Kirzel gekennzeichnet, z. B. B2, Intervie-
wende Person z. B. I,

e alle Aussagen sind anonymisiert (vgl. Kuckartz 2018, S. 167f.).

Fur die qualitative Datenanalyse wurde das computergestiitzte Programm MaxQDA2022
verwendet. Die zuvor erstellten Transkripte wurden in die QDA-Software importiert und
einem Kategoriensystem zugeordnet. Mit Hilfe eines Kategoriensystems ist es moglich,
Daten zu bearbeiten und analysieren.

7.7.2 Die qualitative Inhaltsanalyse

Zur Auswertung der Daten wurde die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring angewen-
det. Diese Methode zielt darauf ab, komplexe Informationen zu reduzieren und Antwor-
ten auf Forschungsfragen zu generieren. Dabei berlcksichtigt die qualitative Inhaltsana-
lyse nicht nur den Inhalt selbst, sondern auch die Autorin, den soziokulturellen Hinter-
grund, die Textproduktionssituation, die Adressatinnen und die inhaltliche Analyse. Im
Vergleich zu anderen freien Interpretationen zeichnet sich die qualitative Inhaltsanalyse
durch vorab festgelegte Regeln aus, die wahrend der Analyse konstant bleiben. Ihr Fokus

liegt auf dem System der Kategorien (vgl. Mayring 2010, S. 603).

Die Kategorien sind klar definiert, und die Zuordnung des Textes erfolgt nach zwei
Grundprinzipien: deduktives und induktives Vorgehen, wobei auch eine Kombination
mdoglich ist. Beim induktiven VVorgehen werden die Kategorien im Voraus festgelegt, was
bei bereits vorhandenem Wissen zweckmaRig ist. Deduktive Kategorisierung bedeutet,
Kategorien zu bilden, bevor das Material analysiert wird. Nach der Festlegung der Kate-
gorie werden die relevanten Textstellen zugeordnet, was als Kodierung bezeichnet wird
(vgl. Meier 2014). Nach der Kodierung richtet sich die Analyse auf die untersuchten Ka-

tegorien, ihre Zusammenhénge und Beziehungsmuster aus (vgl. Kuckartz 2010, S. 60).

In der vorliegenden Arbeit wurde ein kombinierter Ansatz angewendet. Aufgrund des gut

strukturierten Leitfadens konnten die meisten Kategorien bereits abgeleitet werden.
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Weitere Kategorien wurden im Laufe des Prozesses entwickelt. Die folgenden Kategorien

werden verwendet:

Tabelle 3: Das Kategoriensystem (eigene Darstellung).

Kategorie Subkategorien

e Kilare Alltagsstruktur

e  Schule und Kindergarten
Alltag e Therapietermine

e  Gemeinsame Zeit

e  Blickkontakt und positive Interaktion
e  Haustiere

e  Eingelungener Tag

e  Autonomie des Kindes

Positive Erfahrunge

e  Fordernde Aufmerksamkeit des Kindes
e Hausaufgaben bei Konzentrationsschwierigkeiten

Herausforderungen/Belastungen «  Unmogliche Alltagshandlungen

e  Unterstiitzung des zweiten Elternteils
e  Familienunterstiitzung

Informelle Unterstiitzung e Unterstlitzung von Freunden und Bekannten

Formelle Unterstitzung e Verschiedene Therapien

. Fruhkindlicher Autismus

e Asperger-Syndrom
Diagnose des Kindes e Atypischer Autismus

e Verstandnis der Diagnose

e AusmaR der Stunden
. Kosten der Familienentlastung
Familienentlastungsdienst e Inanspruchnahme des Familienentlastungsdienstes
. Zufriedenheit mit der Familienentlastung
e Verbesserung der Familienentlastung
- Finanzielle Unterstiitzung
- Mobilitatsunterstiitzung
- Informationsbereitstellung
- Beschleunigung der Antragsverarbeitung
- Bewaéltigung des Personalmangels
- Sonntags- und Feiertagsentlastung

Personelle Ressourcen der Eltern . Freizeitvergniugen und elterliche Erholung
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8 Darstellung der Ergebnisse

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse anhand der Kategorien und Subkategorien
dargestellt und interpretiert. Dazu werden die wichtigsten Ergebnisse der Auswertung in
Form von 8 Hauptcodes mit den dazugehdrigen Subcodes dargestellt. Die Codes (11-16)
stehen fur die interviewten Personen und werden verwendet, um ihre Anonymitét zu wah-

ren.
8.1 Alltag

Der Alltag von Familien mit einem Kind mit Autismus-Spektrum-Stérung variiert stark.
Er héngt von verschiedenen Faktoren ab, wie zum Beispiel dem Schweregrad der Autis-
mus-Spektrum-Storung des Kindes sowie den individuellen Bedurfnissen und Ressour-

cen der Eltern und anderen Familienangehdrigen.
8.1.1 Klare Alltagsstruktur

Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen haben eine einzigartige Art, ihre Umwelt
wahrzunehmen, was zu Stresssituationen im Alltag fuhren kann. Obwohl Eltern und Fa-
milienmitglieder ihr Bestes tun, um ihr Kind zu verstehen, kann es vorkommen, dass sie
nicht immer nachvollziehen kénnen, was das Kind gerade will oder braucht. Es ist jedoch
wichtig zu betonen, dass die Eltern sich sehr bemihen, ihrem Kind zu helfen und oft den

ganzen Tag damit verbringen, auf dessen Bedurfnisse einzugehen:

., Ein gewdhnlicher Tag? Hmm... Ja, der Tag ist halt sehr auf K. ausgelegt...“ (12,
Abs. 78).

Alle sieben befragten Personen nannten die Alltagsstruktur als einen sehr wichtigen Punkt
in ihrem Leben. Da Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen eine Struktur in ihrem
Alltag bendtigen, um Stresssituationen zu vermeiden, wiederholen sie im Grunde jeden

Tag dieselben Ablaufe:
,,Ah, also mein Sohn und ich haben eigentlich jeden Tag immer die gleiche Routine,

also es tut ihm ganz gut, wenn er eigentlich immer den gleichen Rhythmus hat“ (11,
Abs. 5).
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8.1.2 Schule und Kindergarten

Ein wesentlicher Bestandteil der Kindheit ist die Zeit im Kindergarten oder in der Schule.
Diese Institutionen sind von groRer Bedeutung fir die Bildung der Kinder und erleichtern
den Alltag der Eltern erheblich, da sie in dieser Zeit arbeiten gehen oder ihre eigenen
Termine wahrnehmen kdnnen:

,, Wir stehen in der Frih auf, mache den Kindern eine Jause. Ab und zu wecke ich

sie auf, wenn sie das von mir verlangen, ansonsten lasse ich sie schlafen, ich gehe
zur Arbeit und mein Vater bringt sie nachher in die Schule “ (16, Abs. 581).

Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen bendétigen oft Unterstiitzung in der Schule
oder im Kindergarten. Leider konnen sie aufgrund mangelnder Mdglichkeiten nur halb-
tags in der Schule oder im Kindergarten sein oder bendtigen die Unterstutzung von Schu-

lassistentinnen oder Kindergartenassistentinnen:

., Kindergarten (...) Ja, am Vormittag meistens bis 10 Uhr* (12 Abs. §2).

Daruber hinaus gibt es fir Kinder mit Férderbedarf im Alltag, die sich in Sprache, Spiel
und Sozialverhalten nicht altersgemal? verhalten, die Mdglichkeit des Besuchs eines heil-
padagogischen Kindergartens, in dem die Kinder besonders geférdert werden und die EI-

tern dadurch entlastet werden:

,, In der Friih stehen wir um kurz vor 6 Uhr auf. K. bekommt einen Kakao und eine
Medizin (...) (15, Abs. 391).

,, ...und dann darf sie fiir gewéhnlich mit dem Tablet spielen, bis es Zeit ist, sich
anzuziehen, damit sie keinen Stress bekommt und der Morgen fur alle ruhig ablau-
fen kann. Zum Anziehen schalten wir das Tablet aus, damit sie auch mithelfen kann
und wenn sie mit der Hose, dem T-Shirt, usw. fertig ist, sollte das so gut getimt sein,
dass sie ihre Schuhe und ihre Jacke anziehen kann und mit dem Vater zum Bus
gehen kann. Mit dem Bus fahrt sie um 6:30 Uhr zum Kindergarten und vom Kin-
dergarten kommt sie fur gewohnlich um 16:45 Uhr nach Hause ““ (15 Abs. 393).
Einige Eltern betrachten die Schule als zusétzlichen Motivationsfaktor. Wenn die Schule
naher riickt, verspiiren Eltern oft eine gewisse Nervositat im Hinblick auf den bevorste-
henden Schulalltags. Aus diesem Grund engagieren sie sich besonders, um ihren Kindern
zu helfen und ihnen einen reibungslosen Ubergang in die Schule zu ermdglichen. Eine

der befragten Personen bestatigt dies:

,,Mein Sohn kommt in die Schule und ich muss halt schauen, dass nach vorne alles
geht. Ich muss zur Logopadin fahren mit ihm, was sehr wichtig ist“ (14, Abs. 344).
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8.1.3 Therapietermine

Kinder mit Autismus-Spektrum-Storungen haben auch im Alltag unterschiedliche Be-
handlungsmoglichkeiten, da die Eltern versuchen, ihr Kind in jeder Hinsicht zu fordern.

., Also so unter der Woche hat er seine Schulzeit, zweimal die Woche Fufballtrai-
ning, einmal Therapie und alle 14 Tage ist er eigentlich, wenn alles gut geht, bei
seinem Papa, weil ich getrennt von ihm lebe* (11, Abs. 5).

Das Zeitmanagement ist flir manche Eltern schwierig, insbesondere wenn sie berufstatig,
alleinerziehend oder Eltern von mehreren Kindern sind. Da Autismus-Spektrum-Storun-
gen haufig mit anderen Krankheiten oder Stérungen einhergehen, mussen Eltern oft
mehrmals in der Woche oder sogar mehrmals am Tag zu verschiedenen Therapien gehen,

wie eine der befragten Personen betont:

., Danach, nach der Arbeit, komme ich nach Hause, er hat oft Therapie. Also am
Montag, Mittwoch und Donnerstag hat er Therapie* (I7, Abs. 581).
Eine der befragten Personen &uRert sich auch erleichtert tiber die Tatsache, dass es eine
Vielzahl von Therapien gibt und dass sie sich an jemanden wenden kann, um Hilfe zu
bekommen, und dass sie mit der Diagnose nicht allein ist.

., Und ja, wir haben auch ganz viele Therapien und in der Schule, wird er von einer
Schulassistenz unterstutzt. Also es gibt schon Méglichkeiten, wo man (...) man muss
sich halt helfen lassen “ (13, Abs. 31).

8.1.4 Gemeinsame Zeit

Die Eltern, obwohl erschopft, schaffen es, am Ende des Tages eine schéne Zeit mit ihren
Kindern zu verbringen. Sie gehen auf die Bedurfnisse ihrer Kinder ein, indem sie mit

ihnen spielen, mit ihnen kuscheln und sie zu Aktivitaten fahren.

., Zu Hause wird ihr dann meist etwas zu essen und zu trinken angeboten und dann
darf sie wieder ein bisschen fernsehen oder mit dem Tablet spielen, um sich zu ent-
spannen oder das Essen zu erleichtern und vor dem Schlafen gehen wird dann noch
gekuschelt oder gespielt oder gekitzelt auf der Couch. Wir gehen dann mit ihr Zéhne
putzen und in der Badewanne duschen, dann wird der Pyjama angezogen, Windel,
Schlafsack, Socken und dann wird das Griffelo-Kind gelesen, jeden Abend* (15,
Abs. 393).

AuRerdem sollten Kinder taglich die Moglichkeit haben, drauBen zu spielen. Die Befrag-
ten sind sich der Bedeutung des Spielens fur Kinder bewusst. Eine Person betont dies

besonders:
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., (...) Dann werden die Kinder wieder abgeholt oder das Kind kommt mit dem Bus
nach Hause. Dann gibt es das Mittagessen und dann wird gespielt, also halt drau-
fien. Also halt ein normaler Alltag wie bei jedem * (14, Abs. 246).

Fur altere Kinder, die bereits die Schule besuchen, gehéren Hausaufgaben genauso zum
Alltag wie das Spielen. Das Bemtihen der Eltern, den Kindern auch im Alltag viel beizu-
bringen, wird in der Aussage einer interviewten Person deutlich:

., Wenn es moglich ist, kochen wir zusammen, wenn sie aus der Schule kommen,

danach Hausaufgaben machen, wenn sie welche haben und sie erzahlen mir von
ihrem Tag wie es in der Schule war* (17, Abs. 581).

8.2 Positive Erfahrungen

Im Alltag erleben Eltern und Angehdrige von Kindern mit Autismus-Spektrum-Storun-
gen neben belastenden Situationen und Stress auch schone und positive Erlebnisse. Eine

der wichtigsten sind der Blickkontakt und die Kommunikation.
8.2.1 Blickkontakt und positive Interaktion

Alle sieben Befragten berichten, dass sie in ihrem Alltag positive Interaktionen mit ihren
Kindern erleben. Das Fehlen von Sprache, also von Kommunikation, ist ein aufféalliges
Symptom der Autismus-Spektrum-Stoérung. Hinzu kommt, dass Kinder mit einer Autis-
mus-Spektrum-Stérung haufig keinen Blickkontakt zu ihrem Gegentiber aufnehmen und
nicht auf ihren Namen reagieren. Umso erfreulicher ist es fiir Eltern, wenn ihr Kind Fort-
schritte macht:
,,Dass er manchmal mehr Blickkontakt hat und dass er einen dann anlacht. So ganz
lieb irgendwie (lacht)“ (12, Abs. 86).
Eine der befragten Personen brachte das Spielen mit positiven Erfahrungen in Verbin-
dung, da das Kind Spal} habe und lache:

,, Wir spielen zusammen und wir lachen ** (I3, Abs. 183).
Nicht nur positive Erfahrungen zu Hause sind wichtig, sondern auch die in der Schule
oder im Kindergarten, wo Kinder Uber ihre Grenzen hinauswachsen. In diesem Bereich
kann eine Person zusétzlich positive Erfahrungen vorweisen.

,, Positiv ist, wo er mich auch ofter iiberrascht hat, wo ich mir gedacht habe, das ist

jetzt etwas, wo er uns eine Freude machen wollte in der Familie. Dass er zum Bei-

spiel an einer Aufflihrung teilgenommen hat und dass wir auch stolz sind, dass er
sich da bei der Aufflhrung prasentiert. Das war zum Beispiel einmal ein Singen
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oder ein Vorspiel von der Theatergruppe, wo er echt ein bisschen tiber seine Gren-
zen hinausgewachsen ist* (16, Abs. 478).

Im positiven Interaktionskontext berichtet eine Person, dass gemeinsame Ausfliige sehr

wertvoll seien, um zu sehen, wie es dem Kind geféllt:

,, Besonders schon ist es, wenn wir mit ihr gemeinsam Ausfliige machen kénnen und
merken, dass es auch fir sie (...) Dass es auch ihr Spa3 macht oder wenn wir mer-
ken, dass Sie Anweisungen von uns versteht, wenn wir wahrnehmen, dass Sie
auch... Also, wenn sie selbst etwas sagt und wir das plétzlich verstehen, was oft
sehr undeutlich ist, aber doch kommt. Und wenn sie uns zum Spielen herausfordert,
wenn sie unsere Hande nimmt und zu ihrem Hals flihrt, damit wir sie kitzeln und ja,
wenn sie ein kleiner Schelm ist* (15, Abs. 395).

8.2.2 Haustiere
Eine von sieben Personen, die befragt wurden, nennt Haustiere als positive Erfahrung.

. Naja, wir haben 2 Haustiere, beziehungsweise 4 Haustiere. Wir haben 2 Katzen
und 2 Meerschweinchen und [Name anonymisiert] kuschelt sie also sehr sehr gerne
seine Haustiere stundenlang. Also da sieht man schon, dass er da sehr positiv den
Alltag mit den Haustieren erleben kann und teilweise in der Frih, wenn er jetzt
nicht so gerne aufstehen mochte zur Schule, dann machen ihm seine Katzen sehr
viel Freude und das ist einfach ein wichtiger Bestandteil Haustiere. Also fir [Name
anonymisiert]. Er macht viele positive Erfahrungen damit* (11, Abs. 9).

8.2.3 Ein gelungener Tag

Ein gelungener Tag bedeutet, dass die Bedirfnisse des Kindes erfillt sind und es gliick-
lich ist, was wiederum auch die Zufriedenheit der Eltern steigert. Im Allgemeinen emp-
finden Eltern Freude und Glick, wenn der Tag ohne neue Herausforderungen und Belas-

tungen verlauft. Diese Ansicht wurde jedoch nur von einer befragten Person geduRert:

,, Positive Erfahrung? Ja, wenn sie mich eigentlich umarmen und wenn ich sage, sie
sollen das machen und wenn sie das wirklich machen oder wenn wir positiv aus-
kommen an diesem Tag eigentlich. Es ist flir mich sehr positiv, wenn der Tag ruhig
ablauft, wenn wir gut kommunizieren. Ich bin froh, wenn der Tag gut ablauft, dass
alle glucklich sind in dem Sinne. Dass irgendwie nicht Diskussionen gefuhrt wer-
den, tber irgendetwas, das eigentlich nicht so viel Sinn hat, sondern, dass wir uns
irgendwie gut absprechen und dass das gut funktioniert halt. Das ist fir mich halt
positiv und dass die Kinder halt gliicklich sind** (14, Abs. 252).
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8.2.4 Autonomie autistischer Kinder

Die Autonomie eines autistischen Kindes bezieht sich auf seine Fahigkeit, Entscheidun-
gen zu treffen und sein Verhalten zu kontrollieren. Dies bedeutet nicht unbedingt absolute
Unabhangigkeit, sondern die Fahigkeit des Kindes, in seiner Umgebung selbststandig zu
handeln. Eine Person berichtet:
,,Oder wo er immer selbststindiger wird, wo er dann doch selbst Interesse hat,
etwas zu kochen, uns das zu zeigen. So etwas. Oder auch, wo etwas Positives an
seine GroReltern weitergeht, wo er schaut, dass er die ein bisschen unterstitzen

kann. Auch wenn das nur zwischendurch ist. Es gibt da natlrlich auch Momente,
die nicht so einfach sind* (16, Abs. 480).

8.3 Herausforderungen/Belastungen

Die Autonomie eines autistischen Kindes bezieht sich auf seine F&higkeit, Entscheidun-
gen zu treffen und sein Verhalten zu kontrollieren. Dabei ist zu beachten, dass Autonomie
nicht zwangsléaufig absolute Unabhangigkeit bedeutet, sondern vielmehr die Féhigkeit des
Kindes, in seiner Umgebung selbststandig zu agieren. Diese Perspektive wurde von einer
Person geteilt:
,, Positiv? Allein, wie heute. Wir haben ein paar alte Videos angeschaut. Wie viele
lustige Momente man ja auch erlebt, aber das Negative fallt einem leider halt auch

oft schnell ein, wenn Situationen einfach unangebracht sind oder sehr fordernd sind
mit dem Kind “ (16, Abs. 476).

8.3.1 Fordernde Aufmerksamkeit des Kindes

Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen bendtigen oft erhdhte Aufmerksamkeit von
ihren Eltern, da sie einerseits Schwierigkeiten haben, eigenstandig mit Spielzeug zu spie-
len. Viele Spiele und Spielzeuge kdnnen ihre Aufmerksamkeit entweder gar nicht oder
nur flr kurze Zeit halten. Andererseits leiden diese Kinder haufig an Sprachentwicklungs-
verzogerungen, was dazu fihrt, dass sie sich verbal nicht ausdriicken kénnen, wenn sie
Bedrfnisse haben. Infolgedessen kommunizieren sie mittels Gestik und Mimik, wie von
einer befragten Person beschrieben:

,,Ja, er ist schon sehr fordernd, weil er wirklich sehr viel Aufmerksamkeit braucht

und einen teilweise auch bei der Hand immer reif3t oder nimmt und man eigentlich

nichts machen kann. Und wenn er die Hand nicht erwischt, nimmt er den Fuf} und
dann reif3t er einen wirklich mit, dass man teilweise fast umfallt“ (12, Abs. 90).
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8.3.2 Hausaufgaben und Konzentrationsschwierigkeiten

Mit dem Beginn der Schulzeit setzen auch die schulischen Anstrengungen ein. Zwei Per-

sonen beschrieben die taglichen Hausaufgaben als eine herausfordernde Aufgabe, die mit

Schwierigkeiten in Bezug auf Konzentration einhergeht:
., Wir haben schon unsere Herausforderungen, vor allem die Schulzeit, die Haus-
aufgaben (...) vor allem Hausaufgaben fordern grofie Herausforderung (...) vor
allem auch der Schulalltag tUberfordert ihn immer wieder. Es ist sehr anstrengend
far ihn, er hat sehr wenig Konzentration, er ist teilweise hyperaktiv und tibermidet
und dann kommt oft er von der Schule sehr Uberfordert heim, dann sollen wir noch
Hausaufgaben machen und es geht halt von alleine sehr schwer und auch allgemein
die Beschaftigung. Er beschaftigt sich sehr schwer alleine, weil er einfach noch

besondere Spezialinteressen hat und somit macht es das Ganze sehr schwierig fur
mich* (11, Abs. 11).

Kinder betrachten ihr Zuhause oft als einen sicheren Ort, an dem ihre Grenzen nicht be-
urteilt werden. Durch diese Sicherheit fiihlen sie sich starker und méachtiger. Daher neigen
sie dazu, sich nicht gerne auf Konzentration und Anstrengung, wie beispielsweise das
Erledigen von Hausaufgaben, einzulassen. In den Augen der Kinder ist das Zuhause ein
Ort des Spales und der Entspannung. Dieser Wahrnehmung entsprechend empfinden EI-
tern es als herausfordernd, ihre Kinder bei den Hausaufgaben zu unterstiitzen, besonders
direkt nach der Schule, wenn der Tag bereits anstrengend genug fiir sie war.

8.3.3 Unmadgliche Alltagshandlungen

Eine der befragten Personen berichtet, dass Schlafmangel des Kindes einen weiteren Ein-
flussfaktor auf den Tagesablauf darstellen kann. Der Stress beginnt jedoch bereits am
Morgen, wenn das Kind Schwierigkeiten beim Anziehen oder Frihsticken zeigt. In sol-
chen Situationen greifen Eltern oft auf Mediengerate zurlick, um ihre Kinder fiir den Tag
vorzubereiten und gleichzeitig zu verhindern, dass sich der Stress auf die Geschwister
auswirkt. Es kommt h&aufig vor, dass der Stress, der morgens aufgrund von Schlafmangel
beginnt, den ganzen Tag ber anhélt, wodurch die Eltern eingeschrénkt sind, da ihr Kind
in dieser Zeit besonders auf ihre Unterstlitzung angewiesen ist.
,, Belastend ist, wenn die tdglichen Handlungen einfach nicht gemacht werden kon-
nen. Also wenn ein ruhiger Morgen zum Beispiel nicht mdglich ist, weil sie schlecht
geschlafen hat oder gestresst ist oder den Kakao nicht trinken will oder irgendwas.
Das ist dann besonders fur ihren Bruder sehr belastend, aber naturlich auch far

die Eltern. Oder wenn man sich vornimmt einkaufen zu gehen und sie dort gestresst
ist. Also wenn einfache Dinge nicht gehen* (15, Abs. 397).
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Aber auch andere Befragte berichten von Problemen beim Anziehen.

,,Zurzeit haben wir immer wieder Schwierigkeiten mit dem Anziehen. Da haben wir
immer wieder Diskussionen. Und das éndert sich eigentlich immer mit einem autis-
tischen Kind “ (14, Abs. 264).

Jedes Kind mit einer Autismus-Spektrum-Stérung ist einzigartig und erfordert eine indi-
viduelle Behandlung. Einige Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen haben eigene
Praferenzen und Wiinsche, die mit der Realitat nicht immer in Einklang stehen. In solchen
Féllen konnen Eltern gelegentlich in Konflikte geraten und missen Entscheidungen fir
ihre Kinder treffen. Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen kénnen jedoch Schwie-
rigkeiten haben, solche Entscheidungen rational zu akzeptieren und reagieren mit Wut,
Schreien und Weinen.
Jein. Alle wissen, wie es ist, wenn man ein Kind mit Autismus hat. Er hat seine
gewissen Vorlieben und man lernt einfach mit ihm zu leben, mit ihm umzugehen,
weil es ist ja immer noch dein Kind und die Therapien helfen einem auch selber.
Man hat ja Kontakt mit dem Psychologen, wo er die Therapien hat. Sie reden ja
auch mit den Eltern, sie sagen uns auch wie wir uns zu benehmen haben in gewissen

Situationen. Es gibt Situationen, wo ich ihn einfach lassen muss, dass er schreit,
dass er auch weint“ (I7, Abs. 597).

8.4 Informelle Unterstlitzung

Im vorherigen Kapitel wurde bereits darauf hingewiesen, dass Familien und Kinder mit
Autismus-Spektrum-Stérungen im Alltag mit verschiedenen Herausforderungen und
Stresssituationen konfrontiert sind. Um den Alltag zu erleichtern, suchen Eltern oder Er-
ziehungsberechtigte Unterstiitzung beim anderen Elternteil, von Verwandten, Freunden
und Bekannten. Diese informelle Hilfe wird haufig in Anspruch genommen, um Arztter-
mine wahrzunehmen, den Haushalt zu bewaltigen, arbeiten zu gehen oder mehr Zeit fir

Geschwister oder die Beziehung der Eltern zu haben.
8.4.1 Unterstitzung des zweiten Elternteils

In den meisten Féllen wird die informelle Unterstiitzung hauptsachlich vom zweiten EI-
ternteil erbracht. In Familien mit einem Kind, das von einer Autismus-Spektrum-Stoérung
betroffen ist, gibt es nur wenige Situationen, in denen beide Elternteile VVollzeit arbeiten.
Wie eine befragte Person berichtet, hat der Vater des Kindes seine berufliche Téatigkeit
aufgegeben, um sich verstarkt um das Wohlbefinden und die Bedurfnisse des Kindes zu

kiimmern.
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,Ja, sehr. Also er hat jetzt auch aufgehort zu arbeiten der Papa bis [Name anony-
misiert] dann im Herbst halt in einen anderen Kindergarten kommt und er tber-
nimmt die Betreuung wéhrend ich arbeiten gehe ““ (12, Abs. 94).

Im Fall geschiedener Eltern ist die Unterstutzung des zweiten Elternteils etwas geringer:

,,Der Vater der Kinder kommt einmal in der Woche die Kinder besuchen und
manchmal hilft er mir beim Einkauf“ (73, Abs. 189)

Ein weiteres Merkmal ist, dass aus der Perspektive der Mutter méannliche Kinder oft eine
starkere Bindung zu ihren Vatern haben:
., Als Vater ist es was Anderes als fiir die Mama eigentlich. Und ich habe bemerkt,
der [Name anonymisiert] (unv.) spricht manchmal mehr mit dem [Name anonymi-

siert] als mit mir. Also, wenn er mit mir nicht so viel gesprochen hat, dann macht
er am Abend auch mit ihm (unv.)“ (14, Abs. 270).

,,Er braucht das halt. Dieses Spiel. Diese mannliche Art. Nicht so wie die Mama
halt. Und es ist eine grofse Unterstiitzung, weil das.... (unv.) bewirkt“ (14, Abs. 272).

Demgegenuber haben Mutter, wie eine Person sagt, mehr Verstandnis fur die meisten

Situationen und zeigen mehr Mitgefuhl und Verstandnis fur ein Kind mit Autismus-

Spektrum-Stérung.
,,Ja, wir sind Gott sei Dank — ich sage einmal so — zu zweit, dass wir uns das friiher
auch gut aufteilen konnten. Er hat Schichtdienst und es war dann schon so, dass er
dann auch das Kind 6fter abholen konnte von der Schule. Oder auch mit ihm raus
gehen konnen, Rad fahren, einkaufen. Dass man sich das aufteilt. Dass das nicht
an einem hangen bleibt. Aber die grofite Rolle habe natirlich ich als Mutter, wo
ich ihn am besten kenne, am besten informiert bin, Uber sein Wesen, weif3, warum

er das oder das macht. Da kann ich mich am besten einfiihlen und habe ich mich
am Meisten fortgebildet “ (16, Abs. 488).

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass von den sieben Befragten vier Personen re-
gelmaRige Unterstltzung von einem anderen Elternteil erhalten, zwei Personen gelegent-
lich Hilfe von einem anderen Elternteil bekommen und eine Person keine Unterstlitzung

erfahrt.
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8.4.2 Familienunterstitzung

Neben der Unterstutzung durch den anderen Elternteil steht im Bedarfsfall auch die Fa-
milie als Ressource zur Verfugung. Die Unterstlitzung durch die Eltern, insbesondere fiir
diejenigen, die keine Hilfe vom anderen Elternteil erhalten, erweist sich als besonders

bedeutend. Dies wird von der befragten Person wie folgt beschrieben:

,,Also meine Eltern sind in dieser Beziehung grofsartig. Sie unterstiitzen mich wirk-
lich wo einiggeht, vor allem meine Mama. Sie ist da ein grofier Punkt™ (11, Abs.
17).

Eine Besonderheit unter den gefuhrten Interviews stellt 12 dar. Hier werden unter Unter-
stitzung nicht nur die Eltern und Schwiegereltern verstanden, sondern auch die Ge-

schwister des betroffenen Kindes mit einer Autismus-Spektrum-Storung.

,,Ja, schon. Also Eltern, Schwiegereltern gehen mit ihm spazieren, nehmen ihn
manchmal und die [Name anonymisiert] versucht auch manchmal zu unterstttzen,
wenn [Name anonymisiert] etwas braucht. Dass sie ihm dann das gibt oder mir
auch gewisse Sachen bringt. Wenn ich halt nicht kann, weil der [Name anonymi-
siert] mich wirklich (...) “ (12, Abs. 100).

In manchen Familien ist die Hilfe der Familie, z. B. der GroReltern, eine grolRe Hilfe, da

sie das Kind uber einen l&ngeren Zeitraum in die Betreuung tibernehmen konnen.

,,Ja, von [Name anonymisiert] Oma. Also sie hat zwei Omas und einen Opa. Eine
Oma wohnt in der Nahe. Die ist hin und wieder hier und nimmt sie vom Bus in
Empfang oder schaut tagsuber auf sie. Nachts traut sie sich das nicht zu. Oma und
Opa, die weiter weg wohnen schauen den ganzen Tag auf sie und kénnen sie auch
ins Bett bringen. Sie nachts dort alleine zu lassen, haben wir noch nicht probiert,
aber die sind da sehr gelassen und trauen sich das auch zu. Doch, vor zwei Jahren
haben wir sie schon einmal mit Oma und Opa alleine gelassen und [Name anony-
misiert] Taufpate hat sie schon oft beaufsichtigt, wenn alle anderen ausgefallen
sind “ (15, Abs. 405).

Auf der anderen Seite sind die Eltern nicht in der Lage, bei der Betreuung des Kindes zu

helfen. Daher wird in dieser Familie im Ernstfall auf die Tante zurtickgegriffen.

,,Habe ich, aber sehr wenig. Die GrolR3eltern sind jetzt schon alt und in der Mobilitéat
eingeschrankt und die Tante war nattrlich auch immer berufstatig und konnte jetzt
nie — hat sie auch nie- ein paar Stunden am Stiick mit ihm verbringen. Das war
immer nur einmal kurzfristig. Aber naturlich, wenn ich jetzt schnell jemanden ge-
braucht hatte fir einen Arzttermin oder so, war es schon méglich. Aber eher wenig
(16, Abs. 494).
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Die befragte Person gibt im Verlauf des Interviews an, dass aufgrund der Krankheit der
Mutter des Kindes diese nicht in der Lage ist, die Betreuung des Kindes zu ibernehmen,
selbst nicht einmal fur 2-3 Stunden. Zusatzlich hat die interviewte Person nach der Schei-
dung den Kontakt zu ihren Schwiegereltern verloren. Sie kann sie sich aber glucklicher-

weise auf ihre Familie verlassen, insbesondere auf ihren Vater.

,,Ich habe sehr viel Unterstiitzung von meinen Eltern, von meiner Schwester, von
meinem Bruder. Also von der Seite meiner Familie. Von der Seite der Mutter ei-
gentlich gar nicht, weil seit ich und die Frau uns getrennt haben, habe ich gar kei-
nen Kontakt zu ihnen. Sie melden sich auch nicht bei mir und ich weif3 nicht, ob sie
sich bei der Ex-Frau melden, um die Kinder zu sehen, wenn die Kinder bei ihr sind.
Ich weil} von dem nix. Seit einem Jahr, 1,5 Jahren. Seit wir uns scheiden liel3en, hat
sich keiner bei mir gemeldet. Also Unterstiitzung kann man das nicht nennen. Aber
meine Familie... Sie unterstiitzen mich alle* (17, Abs. 617).

Ebenso wird berichtet, dass Familien mit Migrationshintergrund nicht uber die Moglich-
keit verfugen, familiér unterstiitzt zu werden.
,,Nein, ich lebe hier alleine in Osterreich. Die ganze Familie ist in der Heimat “ (73,
Abs. 195).
Zusammenfassend lasst sich sagen, dass von sieben befragten Personen finf Personen
Unterstutzung von der Familie (Eltern, Schwiegereltern und Tante) erhalten. Genauer ge-
sagt erhalten zwei Interviewpartnerinnen Hilfe von beiden Elternteilen (von den eigenen
Eltern und Schwiegereltern), drei Interviewpartnerinnen erhalten nur Hilfe von ihren EI-

tern und zwei Interviewpartnerlnnen erhalten tberhaupt keine Hilfe von ihrer Familie.
8.4.3 Unterstitzung von Freunden und Bekannten

Die Unterstlitzung von Bekannten und Freunden wird seltener und nur in sehr notwendi-
gen Situationen in Anspruch genommen. Der Grund dafr liegt darin, dass diese Personen
oft nicht ausreichend Uber Autismus und das Verhalten in bestimmten Situationen infor-
miert sind. Aus diesem Grund sind die Eltern vorsichtiger. Allerdings sind Freundschaf-
ten zu anderen Eltern, die ebenfalls Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen haben,
von grol3er Bedeutung, wie es eine befragte Person betont.
., Also ich hatte Freunde, die auf [Name anonymisiert] einmal aufgepasst haben,
Ofter in den Sommerferien. Ich bin ganz ehrlich, hat Gberhaupt nicht funktioniert.
Der Sohn von meinen Freunden hat stdndig meinem Kind gesagt, dass er ein Ge-
heimnis héatte. Er meinte auch zu ihm, dass er eine schwere Krankheit im Kopf hat

und das wissen sogar deine Eltern. Das war so ein Punkt, was uns beide sehr weh-
getan hat. Ich weil, es sind Kinder, aber in dieser Hinsicht hat das tiberhaupt nicht
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funktioniert und den Kontakt musste einfach abgebrochen werden. Es ist nicht im-
mer einfach. Wiederum andere Freunde, da funktioniert es ganz gut, weil die Mama
hat ebenfalls eine autistisches Kind und somit ist da ganz viel Verstandnis dabei.
Und lauft somit besser die Freundschaft* (11, Abs. 23).

Laut den Interviewpartnerinnen sind die Freunde berufstatig und haben eigene Familien,
sodass es keine Mdglichkeit gibt, dass Freunde oder Bekannte unterstitzen.

,,Auch nicht. Sie haben keine Zeit. Alle arbeiten, haben Familie, Kinder* (13, Abs.
197).

8.5 Formelle Unterstltzung

Formelle UnterstutzungsmalRnahmen flr Autismus umfassen Leistungen und Hilfe, die
auf die individuellen Bedurfnisse eines Kindes mit einer Autismus-Spektrum-Storung
ausgerichtet sind. Zu den formellen Hilfen gehdren unter anderem Psychotherapie, Ergo-
therapie, Physiotherapie, Logopéadie, Sozialarbeiterlnnen, Schulassistenz und Familien-
unterstiitzung. Es ist von grundlegender Bedeutung zu betonen, dass die formelle Unter-

stiitzung in erster Linie von den spezifischen Bedurfnissen der Betroffenen abhéngig ist.

., Genau, wir haben die Schulassistenz fiir den Alltag in der Schule. Wir haben die
Familienentlastung als grof3e Unterstuitzung. Wir haben noch zusétzlich dann noch
eben Therapien wie Egotherapie, Psychotherapie in Mosaik. Aber die Familienent-
lastung haben wir seit 2016. Genau die nehmen wir seitdem im Anspruch* (11, Abs.
39).

Manchmal konzentriert sich jegliche Unterstltzung ausschliellich auf die von einer Au-

tismus-Spektrum-Stérung betroffenen Personen, wobei die Belange der Angehdrigen

oder Geschwister oft vernachlassigt werden. Eine befragte Person dufert dazu:
,Naja, ich selber muss ganz ehrlich gestehen, war auch schon dfter bei einer psy-
chologischen Behandlung. Es ist teilweise alles sehr schwer unter einen Hut zu be-
kommen. Man kriegt wirklich ganz tolle Auskiinfte bei uns, also egal ob die Bezirks-
hauptmannschaft, die unterstutzt auch sehr. Die Sozialarbeiter waren immer sehr
freundlich und haben uns beide unterstiitzt, den [Name anonymisiert] und mich.
Und ja, wir haben auch ganz viele Therapien und in der Schule, wird er von einer

Schulassistenz unterstitzt. Also es gibt schon Mdglichkeiten, wo man; man muss
sich halt helfen lassen* (11, Abs. 31).

Eine der befragten Personen berichtet auch tber ihre Erfahrungen mit dem Jugendamt
und dessen Unterstiitzung. Durch die Hilfe des Jugendamtes wurde dem kleinen Bruder

die Situation erklart, und es wurden Ratschldge gegeben, wie er am besten mit der
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Situation umgehen kann. Zusatzlich wurde die notwendige Forderung fur den Bruder in
die Wege geleitet.
., Ich arbeite mit dem Jugendamt zusammen. Ich melde mich bei ihnen, wenn ich
Hilfe brauche. Es gibt die Familienentlastung, ich gehe zum Logopaden. Da gibt es
auch Therapien flr den Kleineren, damit er lernt, damit umzugehen, dass sein Bru-
der diese Krankheit hat, dass er auch versteht, dass ich als sein Papa nicht immer
Zeit fur ihn habe. Die haben nicht nur ihm (unv.) geholfen. Ich war auch dort und

habe ein paar Gesprache gehabt. Ich habe Biicher bekommen. Was ich als Eltern-
teil besser machen kann* (17, Abs. 601).

In Graz erhalten Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen alle notwendigen Therapien
im Rahmen der Schule oder des Kindergartens. Selbstverstandlich kénnen zusatzliche
Therapien selbst gewahlt und finanziert werden.
,,Im Kindergarten bekommt sie Logopddie, Physiotherapie, Ergotherapie und es ist
auch eine Psychologin dort. Also sie hat jeden Tag eine andere Therapie. Zusatzlich

gehen wir aber unregelmaRig zur Feldenkrais-Therapie. Das ist aber selbst bzw.
von der Privatversicherung finanziert* (15, Abs. 421).

8.6 Diagnose des Kindes

Autismus-Spektrum-Stérungen werden von qualifizierten Experten und Expertinnen, wie
Kinderarztinnen und -arzten, Psychologinnen und Psychologen, Psychiaterinnen und
Psychiatern oder Spezialistinnen und Spezialisten fur Entwicklungsstérungen, diagnosti-
ziert. Es ist wichtig zu betonen, dass die Diagnose von Autismus individuell erfolgt und
auf den spezifischen Merkmalen und Beddirfnissen jedes Kindes basiert. Eine friihzeitige
Behandlung und Unterstiitzung stellen den Schliissel zur VVerbesserung der Lebensquali-
tat von Kindern mit Autismus dar. Wie bereits im theoretischen Teil erwahnt, liegen zwar
die Diagnosekriterien fur die Autismus-Spektrum-Stérung nach ICD-11 vor, in der Praxis
ist es jedoch nach wie vor Ublich, die Diagnosen nach ICD-10 zu verwenden. Daher wer-
den im Folgenden die Diagnosen verwendet, die von den Eltern fur ihre Kinder angege-

ben wurden.
8.6.1 Fruhkindlicher Autismus

Von den sieben befragten Personen geben zwei an, dass ihre Kinder von frihkindlichem
Autismus betroffen sind. Eine befragte Person nennt zusétzlich ADHS als komorbide

Storung.
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,, Autismus, also friithkindlicher Autismus. Ich weifs nicht, welchen Grad. Da gibt es
so gewisse Grade, aber das weild ich jetzt nicht genau* (12, Abs. 118). (...) ,,und
ADHS hat er* (12, Abs. 122).

Die zweite befragte Person gibt ebenfalls frihkindlichen Autismus als Diagnose fur das
Kind an. Zusétzlich treten bei dem Kind komorbide Stérungen auf, darunter Epilepsie mit
Verdacht auf Apraxie sowie eine Sprachentwicklungsstérung.
,,Die Diagnose ist friihkindlicher Autismus. Gestellt wurde sie offiziell ein paar
Tage vor ihrem zweiten Geburtstag. Bereits ein paar Monate vorher, also bereits
ein halbes Jahr vorher war uns das als Eltern klar und ein paar Monate vorher hat
bereits eine Arztin den Verdacht unterstiitzt. Dazu kommt, dass Sie Apraxie hat,
aber das ist nicht offiziell diagnostiziert worden bei ihr. Das ist einfach eine Spra-

chentwicklungsstorung“ (15, Abs. 423). ,,Sie bekommt eine Medizin gegen Epilep-
sie — Ospolot. Sie hat eine Rolando (unv.) Epilepsie (15, Abs. 393).

8.6.2 Asperger- Syndrom

Drei von sieben Befragten geben an, dass ihre Kinder am Asperger-Syndrom leiden. Ne-

ben dem Asperger-Syndrom treten zuséatzliche Stérungen wie ADHS und Krampfanfélle

auf.
,,Also mit 10 Monate ist es losgegangen. Da war die erste Diagnose. Er hat sehr
viele Anfélle gehabt, Krampanfalle und hat sich nicht so entwickelt, wie sagt man
eher ein normales Kind. Und da war die erste Diagnose Epilepsie mit Entwick-
lungsverzdgerungen. Mit der Zeit hat sich; war das Verhalten immer aufféalliger
und seit 2018 hat er die Diagnose zuséatzlich mit einem sogenannten Asperger-Syn-
drom, also eine Form vom Autismus. Und zwischendurch gibt es noch eine Diag-

nose ADHS, was man auch vielleicht zusatzlich noch zu diesen Asperger hinzukom-
men konnte “ (11, Abs. 35).

Eine befragte Person erklart, wie schwierig es gewesen ist, bis das Kind endgdiltig diag-
nostiziert wurde. Zuerst wurde der Verdacht auf frihkindlichen Autismus ge&uRert, aber
schliel3lich, so die Person, war es nur das Asperger-Syndrom, da das Kind eine klare, aber
langsame Sprache hat.
,,Asperger-Syndrom. Dann gab es sogar eine Diagnose, wo dann auf einmal frih-
kindlicher Autismus im Raum stand. Wo ich mir gedacht habe, das kann nicht ganz
sein, weil er konnte ja immer sofort reden. Es war ja von der Entwicklung bis auf

das Soziale alles normal. Er hat super gesprochen. Naturlich diese langsame Spra-
che eher und klare Sprache, aber trotzdem (...) * (16, Abs 522).

Die Diagnose einer Autismus-Spektrum-Storung ist laut einer befragten Person kosten-
pflichtig und stellt eine erhebliche Belastung dar, insbesondere da die Person alleinerzie-

hend ist. Bei dem Kind wurde eine Autismus-Spektrum-Stérung diagnostiziert.
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,, Mein Kind hat eine Autismus-Spektrum-Storung. Das ist die 13. Stufe. Die unter-
teilen den Autismus in 16 oder 17 Stufen. Und es ist die 13. Stufe. Also bei ihm ist
es nicht extrem, aber es konnte auch leichter sein. Was ich so verstanden habe, je
groRer die Nummer, desto leichter ist der Autismus. Und er ist jetzt 13 Jahre alt.
Als die Diagnose gestellt wurde, war er 7 Jahre alt. er hat eine Autismus-Spektrum-
Stérung gehabt als Diagnose, nur sein Verhalten war auf Stufe 7, weil er hat iber-
haupt keinen Kontakt mit Menschen gesucht. Er hat nicht viel geredet, Augenkon-
takt war schwierig mit ihm, er hat nicht zugelassen, dass ihn irgendjemand anfasst,
auBer mir oder die Mama. Das war unmdglich. Und jetzt mittlerweile hat sich das
alles komplett gewandelt* (17, Abs. 653).

,, Den Test fiir Autismus muss man selber bezahlen und der kostet... Ich habe 400 €
bezahlt. Fir die Gesundheit und das Gewissen, was mit deinem Kind los ist, ist das
nichts. Aber, dass du im Endeffekt (...)" (I7, Abs. 709).

8.6.3 Entwicklungsverzdgerung

Entwicklungsverzégerungen sind ein Bestandteil der Autismus-Spektrum-Stérungen.
Zwei von sieben Befragten berichten, dass ihr Kind eine Entwicklungsverzdgerung auf-
weist, und es besteht haufig der Verdacht auf eine Form von Autismus. Zum Beispiel
berichtet die befragte Person 14:

,,Das war eine schwere Zeit. Josef wurde zu friih geboren. Er war immer krank und
konnte nicht normal atmen. Er war immer im Krankenhaus und es war auch spater
schwer. Es war auch dann zu Hause schwer. Wir haben immer gestritten und ge-
weint, (unv.). Und jetzt hat er auch immer Probleme mit Freundschaften. Er hat
keinen guten Kontakt zu anderen Kindern und kann nicht so leicht Freunde finden
(13, Abs. 203).

Die zweite befragte Person berichtet, dass die Diagnose fur ihr Kind eine Sprachentwick-
lungsverzdgerung ist. Die Mutter ist sich jedoch bewusst, warum ihr Kind diese Diagnose
erhalten hat. Laut ihrer Aussage hat das Kind in seiner friihen Kindheit etwas mehr Zeit
mit dem Handy verbracht.
,,Momentan ist es globale Verzogerung in dem Sinne und Verdacht auf mittelgra-
dige Spachentwicklungsverzégerung. Das steht drinnen in dem Sinne und Verdacht
auf Autismus. Das wird jetzt geklart. Es ist aber bei meinem Kind die Sprache der
Brocken und er hat auch nicht so gut gehdrt. Es waren auch familidre Umstande in

dem Sinne und ein bisschen zu viel auf das Handy geschaut und diese Sachen haben
das (...) und ja (...) " (I4, Abs. 298).

8.6.4 Verstandnis der Diagnose

Wenn Eltern die Diagnose ihres Kindes erhalten, ist es oft schwer zu akzeptieren, dass

ihr Kind anders ist, mehr Unterstiitzung ben6tigt und dass sich alles verandern wird. Oft
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neigen die Eltern dazu, zu hoffen, dass es sich &xdern wird, und vermeiden es zu akzep-
tieren, dass die Diagnose wahr ist. Ein befragter Elternteil berichtet, dass der zweite El-
ternteil Schwierigkeiten hat zu verstehen, dass das Kind autistisch ist:

,,Sie ist da ein grofier Punkt. Sie ist sehr feinfiihlig und kann mit ihm total gut um-
gehen. Mein Papa versteht die Krankheit eher weniger. Vielleicht kénnen allge-
meine Manner weniger mit so einer Krankheit oder mit so einer Diagnose umgehen.
Also ich bin selber ein Einzelkind und mein Kind wird halt von meiner Mama sehr
verwohnt. Sie sagt immer, sie ist die Oma und egal wie es ist, es ist teilweise sehr
anstrengend mit ihm, aber sie hat das gut im Griff und kann wirklich recht gut damit
umgehen mittlerweile (11, Abs. 17).

Nicht nur Eltern, sondern auch GroReltern und andere Familienmitglieder finden es an-
fangs schwierig, die Diagnose eines Kindes mit einer Autismus-Spektrum-Storung zu ak-
zeptieren. Ein/e Befragte/r erzahlt:
,,Obwohl am Anfang haben sie nicht alles verstanden, sie haben mir auch nicht
geglaubt, dass der [Name anonymisiert] (unv.) Autismus hat, aber mittlerweile...
Sie tun sich auch schwer mit ihm, aber sie lernen. Ich habe sie in das Autismus-
Zentrum geschickt, dass sie dort auch ein Gesprach mit dem Logopaden fuhren,
damit sie sehen, dass das nicht einfach so eine Phase ist, dass das wirklich... Wie

soll man sagen? Eine Krankheit ist. Und sie lernen mit dem umzugehen. Das ist
auch schon zu sehen, dass sie sich mehr Miihe geben “ (17, Abs. 617).

Nach der Akzeptanz der Diagnose kénnen einige Familienangehdrige Schwierigkeiten
haben, das Verhalten von Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen zu verstehen, ins-
besondere wenn das Kind in bestimmten Situationen aufféllig reagiert. Ein/e Befragte/r
hat dies berichtet:

,, Das fallt anderen Familienmitgliedern, wie zum Beispiel der Tante, der Grof3mut-

ter... Sie akzeptieren ihn auch wie er ist, aber es fdllt ihnen natiirlich ofters schon
schwerer, sich in ihn hineinzuversetzen. Warum reagiert er so“ (16, Abs. 488).

8.7 Familienentlastungsdienst

Eine besonders wichtige Form der formellen Unterstltzung ist die Familienentlastung fur
Familien mit einem Kind mit Autismus-Spektrum-Stérung. Um diese Unterstiitzung
durch den Familienentlastungsdienst zu erhalten, ist die Einreichung eines Antrags erfor-
derlich. Oft gestaltet sich dies fur die Eltern der betroffenen Kinder als schwierig, da
ihnen moglicherweise nicht alle Informationen tber verfugbare Unterstiitzungsangebote

vorliegen. Eine der befragten Personen dufert dazu:
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,, Viele Menschen wissen nicht einmal davon, dass es diese Familienentlastung gibt.
Viele Menschen wissen nichts davon. Eine Dame vom Jugendamt hat zu mir gesagt
(... ) Ich habe das auch nicht gewusst. Sie hat mir vorgeschlagen, dass ich Famili-
enentlastung beantrage. Ich habe gefragt: ,, Was ist das? “ Sie sagte. ,,Ja, da kommt
jemand und Ihr Kind geht raus und unternimmt etwas. “ Und ich sagte: ,, Und was
mache ich dann?*“ ,,Ja, Sie haben frei“ (17, Abs. 685).

8.7.1 Ausmalf der Stunden

Die Teilnahme an dieser empirischen Befragung setzte voraus, dass Familienentlastungs-
dienste in Anspruch genommen werden. Das bedeutet, dass alle sieben Befragten Fami-
lienentlastung nutzen. Der Umfang der in Anspruch genommenen Stunden variiert indi-
viduell je nach Familie. Im Durchschnitt nutzen die befragten Familien sechs Stunden
Familienentlastung pro Woche. Familie D nutzt mit vier Stunden pro Woche am wenigs-
ten, wéahrend Familie A mit acht Stunden pro Woche am meisten von der Familienentlas-
tung profitiert.

., Ich glaube das war 2021. Oder 2020 haben wir es das erste Mal bekommen und

weil die [Name anonymisiert] aufgrund der Diagnose mit dem dritten Geburtstag

den Platz in der Kinderkrippe verloren hat, haben wir dann sofort die vollen Stun-

den, also 600 Stunden pro Jahr, bekommen und das dann 20 Stunden in der Woche
fir 9 Monate genutzt “ (15, Abs. 429).

,, Aktuell sind es im Gesamtzeitraum 6 Stunden pro Woche “ (15, Abs. 431).
Obwohl die Stunden der Familienentlastung gelegentlich wochentlich genau berechnet
werden, besteht die Mdoglichkeit, die Stunden recht flexibel und nach Bedarf zu nutzen.
Aus meiner Erfahrung heraus haben die Eltern wahrend der Schulzeit weniger Stunden
in Anspruch genommen, jedoch wéhrend der Ferienzeiten mehr. Die grundsatzlich ge-
nehmigten Stunden gelten oft nur fiir ein Jahr.

., Nachdem wir zum Gliick die Stunden sehr flexibel einteilen kénnen und zum Bei-
spiel in den Ferien mehr Stunden verbrauchen konnen, ist das gerade optimal “* (15,

Abs. 435).
Alle Antrége werden uber die Bezirkshauptmannschaft oder das Magistrat abgewickelt,

die dann den individuellen Bedarf der Familien genehmigen:

,, Beim, [Name anonymisiert] ist das Institut und das lauft eben auch uber die Bezirks-
hauptmannschaft, wo wir 401 Jahresstunden seitdem immer wieder genehmigt bekom-
men“ (11, Abs. 41).
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8.7.2 Kosten der Familienentlastung

Die Kosten der Familienentlastung werden zu 90 % vom Land Steiermark Uber das Stei-
ermarkische Behindertengesetz tibernommen. 10 % der Kosten missen selbst getragen
werden, es besteht aber die Mdéglichkeit der vollen Kostentibernahme durch das Steier-
markische Behindertengesetz.
,,Man zahlt ja dann eh dazu. Ich Gbernehme eh diese 10 %. Das ist liberhaupt kein
Problem. Das macht man dann eh gern* (16, Abs. 544).
Von sieben befragten Personen zahlen vier Personen 10 % fur den Familienentlastungs-
dienst, drei Personen mussen keine Kosten tragen. Dies hdngt vom Status des Elternteils,
dem monatlichen Einkommen und dem Beschéftigungsausman ab.
,, Beim ersten Mal musste ich glaube ich zahlen, beim zweiten nicht und jetzt muss
ich wieder zahlen “ (14, Abs. 332).

8.7.3 Inanspruchnahme des Familienentlastungsdienstes

Die Familienentlastung ist darauf ausgerichtet, den Eltern Freizeit zu ermdglichen. In die-
ser Freizeit konnen sich die Eltern vermehrt den Geschwistern widmen und auf deren
Bedurfnisse und Winsche eingehen.
,, In der aktuellen Periode haben wir im Herbst 2022 wieder begonnen und davor
ein Jahr ungefahr ausgesetzt, weil ich gedacht habe, wir brauchen es nicht, weil sie
ja einen Ganztagesplatz im Kindergarten hat. Es hat sich dann aber als Fehlan-
nahme herausgestellt, weil es mir nicht méglich war, mit dem groRen Bruder zum

Tennistraining zu gehen und das war mir wichtig und das war der Hauptgrund,
warum wir wieder einen Antrag gestellt haben ““ (15, Abs. 427).

Aulerdem kann eine befragte Person, wahrend die Familienentlasterinnen Zeit mit dem
Kind mit Autismus-Spektrum-Stérung verbringen und die Betreuung tGbernehmen, zum
Friseur gehen.
,,Es hat uns einfach Kontakte vermittelt die Familienentlastung, Wissen beige-
bracht, nicht nur dem Kind, sondern auch uns. Und dann auch viel Kinderbetreu-

ung abgenommen, dass ich eben arbeiten konnte, oder zum Frisor gehen konnte*
(16, Abs. 542).

Eine der befragten Personen sagt, dass es sich gut anflihlt zu wissen, dass man eine ver-
lassliche Unterstltzung hat. Dadurch ist es auch einfacher zu planen, was man in der ge-
wonnenen Freizeit macht. Ein/e Befragte/r spricht davon, den Haushalt zu erledigen, ein-

kaufen zu gehen oder etwas mit dem jiingeren Sohn zu unternehmen.
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,,Ja. Ich bin um einiges entspannter, weil ich weif3, okay, wenn ich Hilfe brauche,
ist da jemand. Ich weil3, am Wochenende ist [Name anonymisiert] beschaftigt.
Dann kann ich auch etwas planen, um mit dem Kleinen etwas zu unternehmen, ein-
kaufen zu gehen, einfach die Wohnung zu putzen, weil ich weil3, da habe ich Zeit.
Und unter der Woche, wenn ich Hilfe brauche, weil3 ich, da ist jemand, auf den ich
mich verlassen kann und das ist extrem gut. Ich bin um einiges entspannter “ (17,
Abs. 675).

8.7.4 Zufriedenheit mit der Familienentlastung

Familienentlastungsdienste werden von Eltern, deren Kinder von Autismus-Spektrum-
Storungen betroffen sind, als duflRerst wichtig erachtet. Alle befragten Eltern gaben an,
grundsatzlich sehr zufrieden und dankbar fur diese Form der Unterstitzung zu sein. In-
formelle Hilfe durch Familienmitglieder, Freunde und Bekannte ist zweifellos hilfreich,
doch treten oft unvorhergesehene Situationen auf, in denen alle anderen Unterstiitzungs-
maoglichkeiten fehlen und die Eltern sich dann allein und hilflos fiihlen. Durch Familien-
entlastungsdienste kénnen feste Zeiten in der Woche vereinbart werden, was den Eltern

die Mdglichkeit gibt, sich auf andere Aktivitaten zu konzentrieren.

Die Interviewerin merkt an, dass ein standiger Wechsel der Familienentlasterinnen bei
einigen Kindern moglicherweise ein Problem darstellen kdnnte, jedoch bei ihrem eigenen
Kind nicht der Fall sei.
,.Ich bin sehr zufrieden, im GrofRen und Ganzen passt es ganz gut. Vielleicht der
laufende Wechsel der Familienentlasterinnen ist oft; vielleicht fir mein Kind nicht
so schwierig, weil er das relativ gut mittlerweile, sag man so, annehmen kann, bei
manchen vielleicht ist es schwieriger, wenn sich da Kinder sehr versteifen immer,

eben aufs; immer auf die gleiche Person. Das ist vielleicht so ein kleiner Punkt, was
es ab und zu schwieriger macht“ (71, Abs. 43)

Die Entlastung der Familien ist fur die Familien wahrend der Ferien besonders wichtig,
da die Kinder nicht in die Schule oder in den Kindergarten gehen.
,,Also es hat sich sehr zum Positiven verandert, weil wir uns nun bewusst Zeit neh-
men konnen fur ihren grofRen Bruder und auch bewusst Zeit nehmen kdnnen, um

zum Beispiel ins Kino zu gehen oder nicht in den Ferien die Familie zu sehr einzu-
teilen* (15, Abs. 439).

Die befragte Person erwahnt, dass sie aufgrund der Tatsache, dass sie in den Ferien mehr
Stunden fiir ihr Kind benétigen, sehr froh sind, ihre Stunden flexibel und nach ihren Be-

durfnissen planen zu kénnen.
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,,Nachdem wir zum Gliick die Stunden sehr flexibel einteilen kbnnen und zum Bei-
spiel in den Ferien mehr Stunden verbrauchen kénnen, ist das gerade optimal “ (15,
Abs. 435).

Die Qualitat der Familienentlastung ist hdufig stark von den individuellen Eigenschaften
der Familienentlastungspersonen abhangig, also von den Familienentlasterinnen. Die be-
fragte Person betont, dass es fir sie von herausragender Bedeutung ist, dass sich ihr Kind
und die Familienentlasterinnen gut verstehen.
,, Das hangt ja von der Person ab, die kommt. Es war nicht immer so glicklich. Man
kann sich das auch sehr verhauen, wenn man mit der Person nicht klarkommt in
der Familienentlastung, aber zurzeit bin ich sehr zufrieden und fiir mich ist es wich-

tig, dass ich auch mit der Familienentlasterin sprechen kann. Dass der [Name ano-
nymisiert] glucklich ist. Auch, dass (...) (14, Abs. 320).

Eine weitere Befragte gibt an, dass der Hauptgrund fir ihre Zufriedenheit mit der Fami-

lienentlastung die Qualitat der Familienentlasterinnen ist.
,, Und der letzte — das ist jetzt diesmal ein Mann — zuerst habe ich mir gedacht, ich
weil nicht und bis jetzt war es doch immer eine junge Dame, aber es ist dann ein
junger Herr geworden und ich bin jetzt so froh. Er hat ja sonst eh Uberall Frauen
um sich. In der Schule und Nachmittagsbetreuung war es so. Und der ist dann ein
bisschen FulRball spielen gegangen, sportlicher, einfach ein anderer Bezug noch
und Uberhaupt sehr sportlich. Das war halt das Beste, weil er ihn so dann ein biss-

chen bewegen konnte, weit spazieren zu gehen oder Eislaufen, Schwimmen “ (76,
Abs. 516).

Eine befragte Person erwéhnt, dass fir sie auch die Privatsphare sehr wichtig sei, also
dass ihr Privatleben auch privat bleiben soll.
,,Eigentlich ist alles klar. Ich wirde einige Familienentlasterinnen auch loben. Alle
sind ziemlich gleich und es ist halt wichtig, dass man mit der Familie kommuniziert

und dass man mit der Familienentlastung das bespricht, dass das nicht weiter an
das Institut geht. Das ist fir mich eigentlich sehr wichtig (14, Abs. 360).

Auch eine Interviewpartnerin druckt ihre Freude und Zufriedenheit aus und ist sogar froh,
dass das osterreichische Sozialsystem dies ermdglicht, denn ohne diese staatliche Unter-
stutzung waéren viele Eltern nicht in der Lage, die Kosten fir die Familienentlastung zu

tragen.

,, Ich glaube, wir kénnen und wirklich glicklich schatzen, dass es sowas gibt und
dass unser Sozialsystem sowas auch so groRartig unterstutzt. Ja, sonst ware das
alles nicht moglich (15, Abs. 463)
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Eine der befragten Personen berichtet, dass sie mit der Familienentlastung sehr zufrieden
sei, da der Verein der Familienentlastung auch die Moglichkeit von Gruppentreffen bie-
tet, wo sich alle Kinder treffen, kennenlernen und gemeinsam etwas unternehmen.

Dadurch kénnen die Kinder auch ihre sozialen Kompetenzen verbessern.

,, Die haben sich so zusammengetan und auch so Gruppenarbeiten mit Ferienkin-
dern gemacht. Das war aber eher so im Sommer einmal. Ein bisschen was erarbei-
ten, was gemeinsam essen und dadurch hat er auch zwei andere autistische Kinder
kennengelernt, mit denen sie jetzt auch ab und zu schon mit der Familienentlastung
etwas gemeinsam machen (...) Nicht immer alleine “ (16, Abs. 510).

Eine Befragte hebt auch als sehr wertschétzend hervor, dass die Familienentlasterinnen
pflichtbewusst und piinktlich seien und betont, dass der Wechsel der Familienentlasterin-
nen ein wichtiger Punkt flr sie sei, da es einfacher sei, wenn man eine/n Familienentlas-

terIn langer kenne und mit ihr/ihm zusammenarbeite.

,,Und von dort aus haben wir die Familienentlastung und das war auch super. Die
waren alle immer sehr sehr pflichtbewusst, plnktlich. Das Kirzeste, wo jemand
einmal war in der Familienentlastung, war ein Jahr und sonst haben wir immer nur
eine Person, aber wirklich fir mehrere Jahre (16, Abs. 514).

Eine befragte Person schlief3t sich dieser Meinung an:

,, Das ist einfach ein gutes Gefiihl, wenn man weil3, dass man das Kind bei jeman-
dem lassen kann, der gelassen bleibt und sich auskennt und einspringt, wenn man
einmal etwas ohne viel Planung oder Exit-Szenarien unternehmen mochte “ (15,
Abs. 437).

Zusammenfassend ist eine Befragte der Ansicht:

,,Ich kann nur vielleicht abschlieend sagen, dass es auf jeden Fall eine gute Sache
ist und ich hoffe, dass so etwas unbedingt beibehalten wird, weil ohne diese Mdg-
lichkeit hatten wir wirklich Vieles zeitlich und von der Energie her einfach nicht
geschafft, weil man fir ein autistisches Kind halt einfach viel viel mehr da sein
muss. Ein autistisches Kind wird nicht (...) Oder die meisten werden nicht groRRartig
bei einer Geburtstagsfeier eingeladen oder kdnnen einfach an einem Schwimmkurs
teilnehmen mit anderen Kindern. Oder gehen mit anderen Kindern einfach mal
schnell raus in den Hof und spielen dort und die Eltern machen in der Zwischenzeit
schnell die Hausarbeit oder so. Das geht mit einem Grof3teil von autistischen Kin-
dern nicht. Da mussen einfach viel viel mehr die Eltern einspringen und deswegen
bin ich froh, dass es die Familienentlastung (...)Dass es das gibt “ (76, Abs. 570).
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8.7.5 Verbesserung der Familienentlastung

In den vorangegangenen Abschnitten haben die Eltern hervorgehoben, wie zufrieden sie
mit der Familienentlastung sind. Auf die Frage, was verbessert werden konnte, um noch

bessere Ergebnisse zu erzielen, kamen sehr interessante Antworten.
Finanzielle Unterstitzung

Eine Interviewperson erklart, dass es fur sie als alleinerziehende Mutter wiinschenswert

waére, von den Kosten der Familienentlastung befreit zu werden.

,,Also so in meinem Fall momentan gibt es diesen 10-prozentigen Selbstkosten Bei-
trag, den man selbst eben bezahlen muss. Ich finde jetzt, sowie bei mir jetzt, in Har-
tefallen eigentlich sollte man da mehr unterstitzen, weil da immer das groRe Zittern
ist, wird des eigentlich gewéhrt oder nicht. Ich bin der Meinung, wenn sie eben
gewisse Voraussetzungen da sind, sowie Alleinerziehende. Da ist man einfach auf
sich alleine gestellt, man kann sich auch nicht immer auf die Familie verlassen,
dass man da auch finanziell einfach ein bisschen mehr unterstitzt, dass man in sol-
chen Fallen den einfach entlastet oder zumindest, dass man die 10 % zumindest,
dass die wegfallen (11, Abs. 51).

Mobilitatsunterstitzung

Eine befragte Person schlagt zur Verbesserung vor, dass es fir sie noch hilfreicher ware,
wenn die Familienentlasterinnen die Mdglichkeit hatten, die Kinder mit dem Auto von
der Schule abzuholen und mehr Zeit mit den Kindern auBerhalb des Hauses zu verbrin-
gen. Manche autistischen Kinder haben Schwierigkeiten mit dem Bus- oder Zugfahren
nach Hause, und die Mdglichkeit eines Abholservice kdnnte diese Herausforderung er-
leichtern. In Graz gibt es bereits Vereine, die solche Dienste anbieten, aber nicht alle
Familienentlastungsdienste bieten diese Option an.

,, Dass es teilweise auch Unterschiede gibt zwischen den Vereinen, ob; es macht oft
einfacher, wenn das Kind nicht zu Hause betreut wird, sondern dass wir auch Un-
terstutzung kriegt, dass zum Beispiel dass man; das Kind irgendwo abgeholt wird
oder irgendwo hingebracht wird , zu einer Therapie. Das ware halt auch noch ein
Punkt, wo man vielleicht; weil da die Vereine so unterschiedlich sind, manche wer-
den abgeholt, aber manche Vereine lassen es dann nicht zu, so aber es wére oft
einfacher, das ware noch ein Punkt, zum Beispiel “ (11, Abs. 57).

,, Eigentlich ist es schade bei so manchem Institut, dass die Kinder nicht mitgenom-
men werden durfen mit dem Auto. Das finde ich sehr schade. Das ist sehr praktisch
fur die Eltern, weil wenn irgendeine Therapie stattfindet. Ich finde das sehr um-
standlich. Dass das mit dem Auto nicht funktioniert. Mit dem Bus halt hin und her,
aber ich finde es halt umstdandlich* (14, Abs 328).
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,,Dass da noch mehr mit dem Auto gefahren werden kénnte, weil da ist es ja dann
oft so, dass nicht zu viele Kilometer zusammenkommen (...) aber dass da der Fa-
milienentlaster noch mehr Mdglichkeiten hat, dass da noch ein bisschen was unter-
stitzt wird. Ausfliige oder so (...)“ (16, Abs. 544).

Informationsbereitstellung

Fur Eltern gestaltet es sich haufig schwierig, die notwendigen Informationen tber Fami-
lienentlastung zu erhalten, und in einigen Fallen sind sie moglicherweise nicht einmal
dartiber informiert, dass es solche Unterstiitzungsangebote gibt.

,, Die Antragstellung ist aus meiner Sicht etwas kompliziert. Oder Uberhaupt die

Information, dass man dazu kommt. Dass man irgendwie leichter zu den Informa-
tionen kommt ,, (12, Abs. 142).

Beschleunigung der Antragsverarbeitung

Nachdem die Eltern die Diagnose erhalten und erfahren haben, dass Familienentlastung
moglich ist und sie nicht auf sich alleine gestellt sind, bendtigen sie lediglich einen Be-
scheid, um diese Unterstiitzung zu erhalten. Bedauerlicherweise kann es laut einer Be-
fragten bis zu einem halben Jahr dauern, bis der Bescheid tatséchlich eintrifft.
,,Dass es nicht so lange dauert. Diese Bewilligung dann vom Antrag. Bei uns hat
es ein halbes Jahr gedauert* (12, Abs. 144).

Bewaltigung des Personalmangels

Es tritt haufig die Situation auf, dass Familienentlasterinnen einer Familie keine zusatz-
lichen Termine anbieten kénnen, obwohl die Familie noch Stunden zur Verfligung hat.
Dies liegt daran, dass ein/e Familienentlasterin etwa 10 Familien betreut und bereits alle
ihre Termine ausgeschopft sind. Diese Situation deutet darauf hin, dass in Zukunft eine
Verbesserung durch die Bereitstellung von mehr Personal erfolgen konnte.
,.ES sollte einfach mehr Familien die Moglichkeit haben, diese Familienentlastung
zu bekommen und ich weil3, dass es am Anfang immer noch ein Problem ist, dass
man die Termine einfach koordiniert, weil jeder der bei der Familienentlastung
arbeitet, hat nicht nur eine, oder zwei, oder drei Familien, sondern manchmal auch

zehn Familien zu betreuen und fir sie alleine diese Termine zu managen und dass
alle am Ende des Tages zufrieden sind, das ist unmdglich “ (17, Abs. 677).

Sonntags- und Feiertagsentlastung

Von den Eltern wurde der Wunsch nach einer Familienentlastung an Sonn- und Feierta-

gen gedulert.
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,, Dass es auch teilweise an Sonn- oder Feiertagen manchmal méglich wéare, wobei
das ist alles planbar. Und es ist auch verstandlich, weil es mag niemand gerne am
Wochenende oder an Feiertagen arbeiten. Aber manchmal ware es hilfreich ““ (75,
Abs. 445).

8.8 Personelle Ressourcen der Eltern

Durch die Familienentlastung erhalten die Eltern freie Zeit, die sie dann dazu nutzen kon-
nen, etwas fur die anderen Familienmitglieder zu tun oder etwas gemeinsam mit ihnen zu
unternehmen. Alternativ kdnnen die Eltern auch einfach Zeit fiir sich selbst nutzen. Im
Folgenden sind Aussagen von Eltern dariiber wiedergegeben, was sie gerne tun, wenn
ihnen die Familienentlastung zur Verfligung steht.
., (...)ich mach ein bisschen Sport, dass ich einfach von dem ganzen Stress von dem
Alltag einmal runterkomm und ich gehe gern laufen, mach ein bisschen Fitness,
weil grad des; Sport ist immer gut, dass man da bissl aus seinem Alltag rauskommt,

ein bisschen durchatmen kann und im GroRRen und Ganzen treffe ich mich oft mit
Freunden und, und einfach, um abzuschalten* (16, Abs. 61).

,,Ich schaue, dass ich die Auszeit, die ich habe, wirklich bewusst geniefse. Wenn ich
mich einmal mit einer Freundin treffe, ins Kino gehe oder essen gehe. Das genielie
ich wirklich sehr, aber fiir mich bleibt wenig bis gar keine Zeit* (15, Abs. 558).

., Hin und wieder Frisor, ein Besuch im Blumengeschdft, Spaziergdnge, essen mit
Freunden, Kinobesuche mit dem Mann. Es wird wieder mehr“ (15, Abs. 455).

,Ja, also fiir ein Fitnessstudio oder so habe ich wirklich keine Zeit. Und wie gesagt
bei meinem Englischkurs war dann eh schon der Familienentlaster da* (16, Abs.

560).

., Musik horen und einfach der Spaziergang, alles rundherum ausblenden, beruhi-
gen, in Ruhe nachdenken und wieder nach Hause gehen * (I7, Abs. 705).

Aus den Aussagen der Eltern geht hervor, dass es fur sie hauptsachlich darum geht, spa-
zieren zu gehen, sich mit Freunden zu treffen, ins Kino zu gehen und Zeit mit dem Partner
zu verbringen, wenn sie die Familienentlastung in Anspruch nehmen. Diese Aktivitaten
ermoglichen es den Eltern, dem Alltag zu entkommen, sich ein wenig zu erholen, neue
Energie zu tanken und erflllter zu sein, da sie etwas fur sich selbst tun. Sportliche Akti-
vitaten helfen den Eltern, den Alltagsstress abzubauen, und Aktivitadten wie ein Besuch
beim Friseur, im Blumenladen, das Erlernen einer Fremdsprache oder Schwimmen sind

Wege, sich selbst zu verwdhnen und fir die eigene Seele zu sorgen.
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Das Abschalten und Aktivitaten fir sich selbst sind jedoch leider nicht immer einfach.
Manchmal nehmen sich die Eltern nur eine kurze Auszeit, um in Ruhe einen Kaffee zu
trinken, bevor es gleich wieder weitergeht.

., Zurzeit nicht. Zeit nur fiir mich alleine nehmen funktioniert nicht. Ich versuche immer
wieder, dass ich mir das einbaue, aber es funktioniert nicht jeden Tag* (I4, Abs. 340).

., Das ist momentan schwer moglich mit 30 Stunden. Als ich weniger Stunden gear-
beitet habe, war Sport mehrmals die Woche mdglich. Das ist momentan nicht mog-
lich. Also Zeit fiir mich bleibt wenig“ (15, Abs. 453).

Abschalten und Zeit fur sich selbst zu haben, gestaltet sich fur Eltern mit mehreren Kin-

dern besonders schwer. Wahrend ein Kind durch die Familienentlastung betreut wird,

nutzen die Eltern diese Zeit, um sich vermehrt den anderen Kindern zu widmen.
,,Nichts sonst eigentlich. Entspannen, fernsehen, wenn der [Name anonymisiert]

nicht da ist. Sonst, ja (...) Oder mit der [Name anonymisiert] etwas (...) Aber fur
mich ist nicht so viel Zeit da*“ (12, Abs. 164).
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9 Diskussion

Nach der Darstellung der empirischen Ergebnisse dieser Masterarbeit folgt die Interpre-
tation der Ergebnisse und die Beantwortung der Forschungsfragen. Die Forschungsfragen
werden mit Hilfe der erhobenen Ergebnisse und der relevanten Fachliteratur beantwortet.

Wie sieht der Alltag von Familien mit Kindern aus, die an einer Stérung des autisti-

schen Spektrums leiden?

Zur Beantwortung der ersten Forschungsfrage ist ein Blick auf die Struktur des Alltags
der Befragten notwendig. Die Mehrheit der Befragten gibt an, dass ihr Alltag eine klare
Struktur aufweist, die allen Familienmitgliedern bekannt ist und sich in den meisten Fél-
len an dem autistischen Kind orientiert. Es zeigt sich, dass der Tag mit dem Aufstehen
beginnt, gefolgt von der Korperhygiene, dem Friihstlick, dem Besuch der Schule oder des
Kindergartens, dem Nachhausekommen, der Teilnahme an Therapieterminen oder Frei-

zeitaktivitaten, dem gemeinsamen Spielen, der Abendroutine und dem Schlafen.

Der Alltag von Kindern mit einer Stérung aus dem autistischen Spektrum ist durch eine
Vielzahl von Herausforderungen gekennzeichnet. Dies ist vor allem bedingt durch die
unterschiedliche Wahrnehmung der Umwelt und das Auftreten von Stresssituationen im
Alltag trotz aller Bemihungen. Eine Besonderheit ist, dass sie Spiele und Spielsachen
nicht mit anderen Kindern teilen wollen, sondern lieber allein sind und sich zurlckziehen.
Dies kann zu unbehaglichem und sogar aggressivem Verhalten fiihren. Trotz aller Bem-
hungen konnen diese Umstande den Alltag erschweren (vgl. Baierl 2017, S. 353). Eine
feste Tagesstruktur mit Routinen und Regeln ist notwendig, um Kindern mit Autismus-
Spektrum-Stérungen den Alltag zu erleichtern und unerwartete Stresssituationen zu re-
duzieren. Laut der Osterreichischen Autistenhilfe gibt eine klare Tagesstruktur dem Kind
Sicherheit und Geborgenheit (vgl. Dachverband Osterreichische Autistenhilfe 2023c).
Die Geduld und der Optimismus der Eltern sind im Alltag von Kindern mit einer Stérung
aus dem autistischen Spektrum von grofier Bedeutung (Autismus Deutschland e. V. 2024,
S. 12).

Inwieweit unterstttzt der Familienentlastungsdienst Familien mit Kindern mit Autis-

mus-Spektrum-Stérungen wirksam im Alltag?

Eltern berichten von einer enormen Unterstiitzung und Zufriedenheit im Zusammenhang

mit Familienentlastungsdiensten. Vor allem schédtzen sie die Gelassenheit und
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Punktlichkeit der Familienentlastungspersonen. Eltern flihlen sich erleichtert, wenn die
Familienentlasterinnen Uber Fachkenntnisse im Bereich Autismus-Spektrum-Stérung
verfugen und nicht alles von Grund auf erklaren missen. Natirlich ist es notwendig, re-
levante Informationen weiterzugeben, da jedes Kind mit Autismus-Spektrum-Stérung in-

dividuelle Bedrfnisse hat.

Familienentlastungspersonen fordern dariiber hinaus die sozialen Kompetenzen der Kin-
der mit Autismus-Spektrum-Storungen, indem sie gemeinsame Aktivitaten und Ausflige
mit anderen betreuten Kindern organisieren. Die Grundprinzipien der Familienentlastung
sind auf Inklusion ausgerichtet, also auf die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben (vgl.
LEVO-StBHG 2015, S. 64). Wahrend der Betreuungszeit wird das Wissen des Kindes
durch spielerische Aktivitaten ermittelt, und es werden Fertigkeiten geubt. Dabei kommt
nicht ausschlielich das Spiel als pddagogisches Mittel zum Einsatz, sondern es werden
auch sportliche sowie musikalische und kreative Aktivitdaten wie Singen, Musizieren,
Basteln und Malen durchgefihrt (vgl. LEVO-StBHG 2013, S. 71).

Da die Familienentlastungsdienste im hduslichen Umfeld stattfinden, erhalten Eltern die
Madglichkeit, mehr Zeit mit den Geschwistern des betreuten Kindes zu verbringen oder
ihre eigenen Ressourcen aufzuladen. Geméall den Angaben des Sozialservers Land Stei-
ermark besteht die Aufgabe der Familienentlastung darin, Kinder mit Autismus-Spekt-
rum-Storungen im Alltag zu unterstitzen und den Angehdrigen die Moglichkeit zu geben,
ihren eigenen Verpflichtungen nachzukommen (vgl. Sozialserver Land Steiermark 2023,
S. 55).

Eltern betonen, dass die positive Wirkung verstéarkt wird, wenn eine Familienentlastungs-
person langere Zeit in der Familie bleibt. Zudem féllt es Eltern leichter, mit Entlastungs-
personen zu kommunizieren, die langer in der Betreuung des Kindes bleiben, da dies zu

offeneren Gesprachen und einem gesteigerten Vertrauensverhaltnis fihrt.

Zusatzlich lasst sich aus einem Elterninterview schlussfolgern, dass die Effektivitat der
Familienentlastung stark von der Beziehung zu den Familienentlastungspersonen ab-
héngt. Das Kind sollte eine gute Bindung zu der Person aufbauen und Vertrauen entwi-
ckeln, um aktiv an einer Vielzahl von Aktivitaten teilzunehmen, beispielsweise Spazie-

rengehen, Eislaufen oder Schwimmen.
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Welche positiven und negativen Erfahrungen pragen den Alltag von Familienangeho-

rigen deren Kinder von einer Autismus-Spektrum-Stérung betroffen sind?

Eltern, die den groRten Anteil an Stresssituationen im Alltag bewéltigen mussen, sind vor
allem jene, die eine verantwortungsvolle Rolle in ihrem Familienleben einnehmen. Wie
die stressige Situation auf die Eltern wirkt und was sie auslost, hdngt von den Eltern selbst
ab. Wie Maus (2017) erkléart, setzen sich manche Eltern mit der Diagnose und den For-
derungsmaglichkeiten auseinander, wahrend andere die Diagnose ihres Kindes ignorieren
und Therapieangebote ablehnen (vgl. Maus 2017, S. 19). Laut einer Studie von Heinrich
Troster und Sarah Lange (2019) kdnnen die Belastungen der Eltern in acht Bereichen
beurteilt werden, ndmlich in den Bereichen Lebensstil, Erziehung, soziale Teilhabe, Part-
nerschaft, Eltern-Kind-Beziehung, soziales Umfeld und professionelle Hilfe (vgl. Tros-
ter/Lange 2019, S. 26). Alle Elternteile erwahnten, dass sich das Leben nach der Diagnose
des Kindes verandert hat und somit auch der Alltag. AufRerdem sind auch die sozialen
Kontakte oft weniger geworden (nur Eltern mit Kindern mit Autismus-Spektrum-St6-
rung). Aber nattrlich erlebt auch eine Familie im Alltag mit einer Autismus-Spektrum-
Stérung positive Erfahrungen. Eltern geniel3en das gemeinsame Spielen und Lachen, ge-
meinsame Ausfliige sowie langen Augenkontakt. Eines von zehn Grundprinzipien, wie
es Martha Nussbaum (2006) formuliert, ist die Bereicherung des Lebens durch die Fahig-
keit zu lachen und zu spielen (vgl. Nussbaum 2006, S. 77).

Nicht nur Eltern werden mit stressigen Situationen im Alltag konfrontiert, sondern auch
Geschwister. Die Geschwister erlautern ihre Herausforderungen, Konflikte und Unzufrie-
denheiten bei der Anpassung ihres Lebens an ihren Bruder oder ihre Schwester. Aufer-
dem berichten die Geschwister auch Uber positive Erfahrungen, besonders tber die Fa-
higkeit, eine gute Losung fur jede schwierige Situation zu finden. Damit wurde ihr Alltag
leichter zu bewaltigen (vgl. Veldhuisen 2022). Die oben dargestellten Ergebnisse zeigen,
dass die Geschwister oft vernachlassigt wurden, da der Tag an die Kinder mit Autismus-
Spektrum-Stérung ausgerichtet ist. Die Geschwister wurden hdufig als wichtige Famili-

enmitglieder betrachtet.

Haustiere wurden oft als bedeutende Familienmitglieder dargestellt. Ein Elternteil berich-
tete, dass Tiere einen positiven Effekt auf das Kind haben und sogar zu dessen Entspan-
nung beitragen. Gleichzeitig ermdglichen die Tiere dem Kind, Energie zu tanken. Laut
Girsberger entwickeln Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérung eine intensive Beziehung

zu Haustieren wie Pferden, Hunden und Katzen. Diese Beziehungen wirken sich positiv
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auf die Familiendynamik aus und kénnen die Kommunikationsfahigkeit autistischer Kin-
der verbessern (vgl. Girsberger 2022, S. 141). Experten empfehlen, Tiere in den Alltag
von Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen zu integrieren, um die Empathie zu
fordern. Durch das Einnehmen der Perspektive und das Betrachten der Welt aus der Sicht
des Tieres entsteht nicht nur ein verbessertes Verstandnis, sondern auch eine starkere
Verbindung. Dies ermdglicht eine sensiblere Reaktion auf die Bedirfnisse und Emotio-
nen der Tiere (vgl. Mombek 2022, S. 41). Tiere sind jedoch nicht nur fir Kinder mit
Autismus-Spektrum-Stérung vorteilhaft, sondern auch fiir die Eltern. Die Studie "Explo-
ring Human-Companion Animal Interaction in Families of Children with Autism” von
Carlisle zeigt deutlich, dass Haustiere auch fir Eltern vorteilhaft sein kénnen und den
elterlichen Stress reduzieren, beispielsweise durch gemeinsame Spaziergdnge mit dem
Hund (vgl. Carlisle 2020, S. 14).

Welche Formen der Unterstlitzung kénnen Eltern gezielt in Anspruch nehmen, um die
Herausforderungen im Kontext des Alltags mit Autismus-Spektrum-Stérungen zu be-

waltigen?

Der Alltag mit einem Kind, das von einer Autismus-Spektrum-Stérung betroffen ist, stellt
fur Familienangehorige téglich eine Herausforderung dar. Oftmals entstehen Schwierig-
keiten innerhalb der Familie selbst, da Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérung h&ufig
kommunikative Herausforderungen haben und Eltern aufgrund von Erschépfung und
Uberforderung missverstanden werden kénnen. Zusétzlich zu den innerfamiliaren
Schwierigkeiten kommt es aufgrund unzureichender Kenntnisse und mangelndem Ver-
stdndnis der Autismus-Spektrum-Stérung zu Problemen mit anderen Familienmitglie-
dern, Freunden und im sozialen Umfeld. Um den Alltag zu erleichtern, bendétigen Eltern
praktische, finanzielle, emotionale, soziale und persdnliche Unterstltzung (vgl. Rosen-
kranz 1998, S. 72f). Sechs von sieben befragten Eltern gaben an, dass sie informelle Un-
terstutzung erhalten und dafur sehr dankbar sind, da dies den Alltag erheblich erleichtert.

Eine Studie von Fong (2020) zeigt deutlich, dass Familien mit informeller Unterstlitzung
(Familienkreis, Freunde und Verwandte) besser mit den Herausforderungen im Alltag
umgehen konnen. Diese Unterstiitzung fordert den Austausch von Informationen und er-
moglicht empathische Erfahrungen (vgl. Fong 2020). Ein Elternteil gab an, keine infor-

melle Unterstiitzung aufgrund seines Migrationshintergrunds zu erhalten. In der
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Befragung wurde auch deutlich, dass geschiedene Elternteile weniger Unterstiitzung vom

zweiten Elternteil und dessen Familie erfahren.

Zusétzlich suchen Eltern professionelle Hilfe von Arztinnen, Psychologinnen, Psycho-
therapeutinnen, Schulassistenz, flexibler Hilfe, Ergotherapeutinnen, Physiotherapeutin-
nen, Logopadinnen, Familienentlastungspersonen usw., um die Teilhabe an der Gesell-
schaft zu erleichtern (vgl. Loeken/Windisch 2013, S. 19). Die Interviewpersonen sind
zufrieden mit den formalen Angeboten in Graz und betonen, dass Informationen leicht
zuganglich sind und Hilfe verfligbar ist, wenn man sich darum bemiht. Dariiber hinaus
wird nicht nur dem Kind mit Autismus-Spektrum-Stérung geholfen, sondern auch den
Geschwistern und den Eltern durch unterstltzende Gespréche, die ein besseres Verstand-
nis fur die Autismus-Spektrum-Stérung ermoglichen.

Welche konkreten Bedtirfnisse und Wiinsche auern Eltern in Bezug auf die Angebote

des Familienentlastungsdienstes?

Eltern machen umfassende Erfahrungen mit dem Familienentlastungsdienst und benen-
nen potenzielle Verbesserungen aus ihrer Perspektive. Sie duf3erten den Wunsch nach
einer Anderung der Kosteniibernahme, insbesondere da einige alleinerziehende Eltern an
die Grenzen der finanziellen Belastung durch die Familienentlastungsstunden stof3en. Der
GroRteil der Kosten fur die Familienentlastung wird von der Sozialhilfe und der Pflege-
versicherung tibernommen, wobei die Eltern einen Eigenanteil von 10% tragen mussen.
In Hartefallen kann dieser Eigenanteil von 10% nach entsprechendem Antrag entfallen
(vgl. LEVO-StBHG 2015).

Der Familienentlastungsdienst ist ein mobil angebotener Service, der Eltern von Kindern
mit Autismus-Spektrum-Stoérung unterstutzt, indem er ihnen die Moglichkeit bietet, sich
eine Auszeit zu nehmen und ihren eigenen Bedirfnissen nachzugehen (vgl. Loeken/Win-
disch 2013, S. 59). Elternteile &ullerten Bedenken bezuglich der Mobilitat. Oft werden
die Kinder von der Familienentlastungsperson von der Schule nach Hause begleitet. Die
Nutzung von offentlichen Verkehrsmitteln kann fur Kinder mit Autismus-Spektrum-St6-
rung herausfordernd sein. Daher pladierten die Eltern fiir eine einheitliche Losung, bei-
spielsweise durch den Einsatz von Privat- oder Firmenfahrzeugen durch entsprechende

Vereine. Dies wirde den Weg nach Hause oder zu Therapieeinrichtungen erleichtern.

Ein weiteres angesprochenes Thema ist der Personalmangel, da die Familien oft mehr

Stunden bendtigen, als die Familienentlastungspersonen leisten kdnnen. Eine zusétzliche
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Betreuung von zwei bis drei Stunden pro Woche ware fiir Familien mit autistischen Kin-
dern von groRer Bedeutung. Zusétzlich wurde der Wunsch nach Entlastung an Feiertagen
und Sonntagen gedulRert, was laut den Ergebnissen von Umfragen im Einklang mit den
Bedurfnissen anderer Eltern steht (vgl. Loeken/Windisch 2013, S. 60). Des Weiteren
wurde darauf hingewiesen, dass Informationen (ber den Familienentlastungsdienst
schwer zugénglich sind, insbesondere fiir diejenigen, die mit dem Dienst nicht vertraut
sind. Die Beschaffung von Informationen erfordert erhebliche Anstrengungen. Eine wei-
tere Herausforderung besteht in der Antragstellung und der Dauer der Antragsbearbei-

tung.
Wie gestalten Eltern durch den Familienentlastungsdienst gewonnene freie Zeit?

Die Familienentlastung hat das Ziel, den Familienmitgliedern von Kindern mit Autismus-
Spektrum-Stérungen eine dringend bendtigte Auszeit zu gewahren, damit sie ihre eigenen
Anliegen und Erholungsbediirfnisse angemessen verfolgen kénnen (vgl. Sozialserver
Land Steiermark 2023, S. 55). Elternteile nutzen den geschaffenen Freiraum, um Energie
zu tanken, in Ruhe Kaffee zu trinken oder im Haushalt tatig zu werden.

Oft wird die gewonnene Zeit jedoch auch genutzt, um Aktivitaten mit dem anderen El-
ternteil oder Geschwisterkindern zu unternehmen oder gemeinsam zu spielen. Daruber
hinaus werden haufig Einkaufe erledigt, wahrend das Kind durch die Familienentlastung
betreut wird. Elternteile berichten von Sportaktivitaten, durch die sie sich entspannen und
aus dem Alltag ausbrechen kdnnen. Sie gehen gerne laufen oder ins Fitnessstudio, um
Stress abzubauen. Dar(ber hinaus nutzen Eltern die gewonnene Zeit durch die Familien-
entlastung, um sich mit Freunden zu treffen, ins Kino zu gehen oder essen zu gehen. Die
zusétzliche Zeit wird auch genutzt, um weitere Verpflichtungen zu erledigen, wie Arzt-

termine, Friseurbesuche oder Einkéufe in Blumengeschéften und so weiter.
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10 Schlussfolgerung

Im Fokus dieser Masterarbeit stand der Alltag von Familien, die mit Autismus-Spektrum-
Storungen konfrontiert sind. Ziel war es, den Alltag dieser Familien unter Berlcksichti-
gung aller Herausforderungen sowie positiver Ereignisse detailliert darzustellen. Die Er-
gebnisse der Untersuchung zeigen deutlich, dass trotz erheblicher Anforderungen durch
informelle und formelle Unterstiitzung erhebliche Fortschritte erzielt werden konnen.
Dies gilt nicht nur fur das Kind mit Autismus-Spektrum-Stérungen, sondern fiir alle Fa-

milienmitglieder.

Die Forschung hat versucht, spezifische Kategorien zur Identifizierung negativer und po-
sitiver Ereignisse im Tagesverlauf zu entwickeln. Es wurde festgestellt, dass der Alltag
von Familien oft von einer konstanten Nachfrage nach der Aufmerksamkeit des Kindes,
Schwierigkeiten bei alltaglichen Aufgaben und mangelnder Konzentrationsfahigkeit der
Kinder gepragt ist. Auf der anderen Seite werden herausfordernde Situationen schnell
vergessen, wenn Eltern erfolgreich mit ihren Kindern kommunizieren und sich versehen
und einen Augenkontakt haben. Ein erfolgreicher Tag wird durch die selbststandige Er-
ledigung bestimmter Alltagsaufgaben der Kinder zusétzlich geférdert. Haustiere tragen
weiterhin dazu bei, jeden Moment zu verschénern und die Beziehungen zwischen den
Familienangehdrigen zu stérken. Sie fordern auch die Entwicklung von Empathie bei den

Kindern.

Zusétzlich wurden Kategorien fur informelle und formelle Unterstlitzung identifiziert.
Gesprache mit den Befragten zeigten, dass die familidre Unterstiitzung fur Kinder mit
geistiger Behinderung sowohl in der Ausbildung als auch in der Praxis zunehmend an
Bedeutung gewinnt. Ein wichtiges formelles Hilfsmittel ist die Familienentlastung. Sie
erleichtert den Alltag der Familien, indem sie Freirdume schafft, in denen Eltern sich
selbst oder anderen Familienmitgliedern widmen kénnen. Ressourcen wie Sport, Kaffee,
Spazierengehen, Kinobesuch oder Einkaufen werden von Eltern als entscheidender Be-
standteil des Tages betrachtet, da sie ihnen ermdglichen, sich zu entspannen, neue Energie
zu tanken und sich wieder verstéarkt ihrem Kind mit Autismus-Spektrum-Stérungen zu

widmen.

Eltern betonen auch Verbesserungsmaoglichkeiten fir die Familienentlastung, um den All-

tag weiter zu erleichtern. Zusammenfassend lasst sich sagen, dass die Familienentlastung
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zwar eine bedeutende Hilfe ist, aber noch effektiver sein kénnte, wenn die Mobilitét, der
Mangel an Arbeitskraften, die hohen finanziellen Kosten und die unzureichende Infor-
mation Uber die Familienentlastung verbessert wirden. Diese genannten Faktoren sind
entscheidend fur eine noch hohere Lebensqualitat von Familien, die ein Kind mit Autis-

mus-Spektrum-Stérungen betreuen.
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Anhang

Der Interviewleitfaden

Guten Tag Frau/Herr

. Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit fir dieses Inter-

view nehmen. Das Thema des Interviews ist ,,Familien Leben mit autistischem Kind“.

Wenn Sie einige Fragen zum Interview haben, kénnen Sie sie mir diese jetzt stellen. Das
Gesprach wird aufgezeichnet, damit ich es transkribieren und auswerten kann. lhre Angaben

werden vertraulich behandelt.

ALLTAG

Wie sieht ein Tag bei Ihnen aus?

POSITIVE ERFAHRUNGEN

Welche positiven Erlebnisse erleben Sie mit ih-
rem Kind im Alltag?
Konnen Sie konkrete Situationen beschrieben?

BELASTUNGEN

Welche Belastungen erleben Sie im Alltag?
Kodnnen Sie konkrete Situationen beschrieben?

UNTERSTUTZUNG DES
ZWEITEN KINDELTERN-
TEILS

Werden Sie durch den Zweitelternteil unterstitzt?
Wenn ja, in welchen Situationen werden Sie vom
zweiten Kinderelternteils unterstiitzt?

Wie empfinden Sie diese Unterstiitzung?

UNTERSTUTZUNG DURCH
DIE FAMILIE

Werden Sie durch Ihre Familie unterstitzt?

In welchen Situationen werden Sie von lhrer Fa-
milie unterstiitzt?

Wie empfinden Sie diese Unterstiitzung?
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UNTERSTUTZUNG DER
FREUNDE UND BEKANN-
TEN

Erhalten Sie Unterstlitzung von Ihrem sozialen
Umfeld?

Wann und in welchen Situationen erhalten Sie
Hilfe von Freunden und Bekannten?

Auf welche Weise aullert sich diese Unterstit-
zung?

Hat sich Ihre Beziehung zu Ihren Freunden und
Bekannten verandert?

Haben Sie Kontakt zu anderen Eltern mit autisti-
schen Kindern?
Empfinden Sie diese Kontakte als unterstiitzend?

INSTITUTIONELLE UN-
TERSTUTZUNG

Welche Angebote institutioneller Unterstiitzung
nutzen Sie aktuell?

Nehmen Sie familienentlastende Dienste in An-
spruch?

AUTISTISCHE KINDER

Welche medizinische Diagnose wurde bei Ihrem
Kind festgestellt?

Besteht zudem eine weitere arztlich diagnosti-
zierte Erkrankung oder Stérung?

FAMILIENENTLASTUNG

Seit wann nutzen Sie den Familienentlastungs-
dienst?

Wie viele Stunden nehmen Sie aktuell in An-
spruch?

Wie zufrieden sind Sie mit dem aktuellen Stun-
denkontingent?

Hat sich die Lebensqualitat Ihrer Familie durch
den Familienentlastungsdienst verandert?

Was wiirden Sie zur Verbesserung des Familien-
entlastungsdienstes vorschlagen?
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PERSONALE RESSOURCEN

Uben Sie momentan eine berufliche Tatigkeit
aus?

Finden Sie taglich Zeit fur personliche Auszei-
ten?

Wie gestalten Sie konkret MaRnahmen zur
Selbstfirsorge?

Was sind lhre bevorzugten Aktivitaten in der
Freizeit?

Welche Ressourcen und Tétigkeiten verleihen
Ihnen Kraft und férdern Ihre Resilienz?

SCHLUSS

Besteht der Wunsch, zusétzliche Kommentare
oder Anmerkungen hinzuzufigen, die bisher
nicht besprochen wurden?

Das Interview erreicht hier seinen Abschluss.

Ich moéchte mich aufrichtig fir lhre wertvolle Zeit
und lhre ausfuhrlichen Antworten bedanken.
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