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Brigitte Pastewka, Patrizia und Jiirg Stucki

TAU — Wenn alle an einem Strang ziehen
Erfahrungen mit einer autismusspezifischen Weiterbildung
fir Eltern von Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen

Zusammenfassung

Eltern von Kindern mit Autismus-Spektrum-Storungen sind in ihrem Alltag oft allein gelassen. Sie brau-

chen konkrete Hilfestellungen, die oft nicht nur durch ein einzelnes therapeutisches Modell oder einen

pddagogischen Ansatz geleistet werden kénnen. Das Projekt TAU-Autismusspezifische Elternbildung

kommt diesem Bediirfnis entgegen. Eltern eines Mddchens mit atypischem Autismus berichten tiber

ihre Erfahrungen mit dem Projekt.

Résumé

Les parents d’enfants présentant des troubles autistiques se retrouvent souvent seuls au quotidien. Ils ont

besoin de diverses aides qui ne peuvent pas, dans la majeure partie des cas, étre fournies par un seul mo-

dele thérapeutique ou une approche pédagogique unique. Le projet TAU (formation spécifique liée a

l'autisme destinée aux parents) tente de combler cette lacune. Dans cet article, les parents d'une fille at-

teinte d’autisme atypique nous parlent des expériences qu'ils ont faites dans le cadre de ce projet.

In der Schweiz leben rund 9500 Kinder und
Jugendliche mit Autismus-Spektrum-Sto-
rungen (ASS). Die meisten von ihnen besu-
chen eine Schule und verbringen die schul-
freie Zeit zu Hause bei ihren Eltern. Fur die
Eltern gestaltet sich der Familienalltag teil-
weise sehr schwierig. lhre Kinder haben
Probleme, den Alltag selber zu bewaltigen,
mit der Umwelt zu kommunizieren und Re-
geln im familidren Zusammenleben zu ver-
stehen und anzuwenden.

Die Erziehung von Kindern mit ASS
stellt daher fiir viele Eltern eine Herausfor-
derung dar, die sie an die psychischen und
physischen Grenzen bringt.

Diese Eltern suchen Hilfe. Dabei ist die Dia-
gnosestellung noch das geringste Problem.
Mittlerweile gibt es fiir betroffene Eltern ei-
ne Vielzahl von Anlaufstellen, wenn auch

die Wartelisten immer linger werden. Doch

was dann? Im besten Falle wird eine Autis-
mus-Spektrum-Storung frithzeitig diagnos-
tiziert und das Kind erhilt die entsprechen-
de Therapie — bei schwerer betroffenen Kin-
dern oft im schulischen Rahmen. Fiir die be-
troffene Familie muss sich dadurch nicht
viel dndern. Im Laufe meiner langjahrigen
Praxis in Beratung und Therapie machte ich

vor allem zwei Erfahrungen:

+ Eine Therapie des Kindes verdandert
zwar eine Komponente im familidren
System, die Familie ist aber dennoch da-
rauf angewiesen, dass sie fiir ihren haus-
lichen Alltag konkrete Hinweise und
Unterstiitzung erhalt. Die Familie muss
die Verhaltensweisen der Kinder besser
verstehen, damit sie das Familienleben
angemessen gestalten kann. Sie muss,
wie Anne Haussler (2005) sagt, «die au-
tistische Brille» aufsetzen.
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+ Die Sichtweise eines einzigen therapeuti-
schen Ansatzes deckt oft nur einen Teil
der Probleme ab. Fiir den konkreten Fa-
milienalltag braucht es eine Synthese aus
verschiedenen Blickwinkeln. Das spiiren
die Eltern instinktiv und wandern daher
haufig von Therapie zu Therapie.

Auch das Weiterbildungsangebot fiir betrof-
fene Eltern ist mager. Das Angebot an spezi-
fischer Elternbildung ist in der Schweiz bis-
her bestenfalls als marginal zu bezeichnen.
Bei einer Suche im Internet finden sich eini-
ge wenige Foren zum Austausch unter be-
troffenen Eltern und Selbsthilfegruppen.
Angebote fiir eine modellibergreifende El-
ternbildung sind nicht verzeichnet. Dies
wird auch in Beratungsgesprachen von den
betroffenen Eltern immer wieder bemin-
gelt.

Die Arbeitsgemeinschaft fiir Probleme bei
Wahrnehmungsstérungen (APW) hat sich
daher vor zwei Jahren entschlossen, ein Pro-
jekt zu lancieren, das die Elternbildung in
der Schweiz in diesem Sinne erginzt.

Die Projektverantwortlichen konzipier-
ten einen Kurs, der drei Ansétze verbindet,
die sich durch eine grosse Flexibilitat und
Alltagsnahe auszeichnen, welche es erméog-
lichen, die spezifischen Bediirfnisse der ein-
zelnen Familien zu beriicksichtigen und so
schnell spiirbare Veranderungen im famili-

aren Alltag zu erreichen.

TEACCH ist ein padagogischer Ansatz, der
den Schwerpunkt auf die Gestaltung eines
geeigneten Lern- und Lebensumfeldes legt.
Zentrale Frage ist dabei: Welche (visuellen
und strukturellen) Hilfen sind erforderlich,
damit ein Kind/ein Erwachsener in seinem
Umfeld moglichst selbstandig tdtig sein
kann?
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Das Affolter-Modell® ist ein Entwicklungs-
und Therapiemodell, das die Auseinander-
setzung mit Problemen im Alltag in den
Mittelpunkt stellt. Fiir die Familien bietet es
Anhaltspunkte, wie Alltag so gestaltet wer-
den kann, dass das autistische Familienmit-
glied einerseits Lernmoglichkeiten erhalt
und ihm andererseits Hilfen beim Umgang
mit neuen Situationen oder alltdaglichen Pro-
blemen gegeben werden konnen.

Die «Unterstutzte Kommunikation» zielt da-
rauf, die Situation von Menschen mit schwe-
ren Kommunikationsbeeintrachtigungen
und ihren Kommunikationspartnerinnen
zu verbessern, indem ihnen Zeichen, Hilfs-
mittel, Techniken und Strategien zur Verfi-
gung gestellt werden, die die Lautsprache er-
ganzen oder ersetzen und die Kommunika-
tion effektiver werden lassen. Die dabei ver-
wendeten Methoden werden teilweise auch
von «natiirlich» sprechenden Menschen in
der alltaglichen Kommunikation verwendet
— denken Sie an das Kopfnicken oder Kopf-
schiitteln fiir «Ja» oder «Nein».» (www.buk.
ch, 2011)

Das Projekt TAU — Autismusspezifische El-
ternbildung.

Ziel dieses Bildungsangebotes ist es,
Grundlagen zum Verstehen der Autismus-
Spektrum-Stérung und Wissen zur Erzie-
hung von Kindern und Jugendlichen mit ASS
zu schaffen, zu vertiefen und zu erhalten.

Das Curriculum umfasst eine Kursrei-
he von vier theoretischen Wochenenden, ei-
nem praktischen Wochenkurs und einem
Abschlusstag. Die theoretischen Kursteile
beinhalten
1. Allgemeine Informationen zum Thema

Autismus und seine Folgen
2. Visualisierung und Strukturierung nach
dem TEACCH-Ansatz
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3. Alltagsgestaltung im Affolter-Modell®
4. Moglichkeiten der Unterstiitzten Kom-
munikation

Im Rahmen einer Praxiswoche sollen die El-
tern mit Hilfe von Fachleuten aus den ver-
schiedenen Ansitzen die fiir sie geeigneten
Elemente in ihren Alltag integrieren.

Das Curriculum entstand in Zusammenar-
beit mit Vertretern der drei genannten An-
satze. Das Projekt wird von der Hochschule
tir Heilpadagogik evaluiert.

Das Projekt TAU — Autismusspezifische Elternbil-
dung —wendet sich an Eltern eines Kindes mit einer
Autismus-Spektrum-Storung und bietet ihnen eine
Form der Weiterbildung an, die auf ihre besondere
Familiensituation zugeschnitten ist. Auf der Basis
vom TEACCH-Ansatz, dem Affolter-Modell® und der
Unterstiitzten Kommunikation werden gemeinsam
konkrete Hilfen fir ihren Familienalltag entwickelt.

Im Zentrum des Elternkurses steht die indivi-
duelle Situation der Familie. Gemeinsam mit den El-
tern werden alternative Handlungs- und Kommuni-
kationsstrategien geplant, die sie in ihren Alltag
tibernehmen kdnnen. Eine Praxiswoche dient dabei
als Ubungsfeld und fiir den gegenseitigen Aus-
tausch. Der Transfer in den Alltag wird von der Pro-
jektleitung durch regelmassige Telefongesprache
und Hausbesuche begleitet.

Trager: APW — Arbeitsgemeinschaft fiir Probleme
bei Wahrnehmungsstérungen

Projektleitung:

Brigitte Pastewka, Sonderpadagogin und
Erwachsenenbildnerin

Florian Scherrer, Sozialpadagoge

Weitere Beteiligte:

Markus Kiwitt, Sozialpadagoge:

Team Autismus, Mainz

Anita Fink, Logopadin;

Zentrum fiir Wahrnehmungsstérungen, St. Gallen
Michaela Capello, Heilpadagogin,
Kommunikationsraum, Marbach

Evaluation: Remi Frei, lic phil,

Hochschule fiir Heilpadagogik, Ziirich

Im Januar 2011 begannen 12 Familien mit
insgesamt 13 Kindern mit ASS den Kurs.
Stellvertretend fiir die Teilnehmenden be-
richtet im Anschluss die Familie von Emily-
Jo tiber ihre Erfahrungen aus den ersten Mo-
naten. Emily-Jo ist 12 Jahre alt, hat die Diag-
nose «Atypischer Autismus» und lebt mit ih-
ren Eltern und der jiingeren Schwester in
Déniken. Patrizia und Jiirg Stucki: Die Er-
fahrungen, welche wir als Eltern von Emily-
Jo bisher mit dem Projekt TAU (Autismusspe-
zifische Elternbildung) gesammelt haben,
sind rundweg positiv.

Bereits nach dem ersten Seminarweek-
end sind wir mit einer umfassenden Palette
an Informationen, Tipps und neuen Eindrii-
cken nach Hause gefahren. Einige davon sind
gleich in der ersten Woche danach in unseren
Alltag eingeflossen und haben sich auch be-
widhrt. Was uns am meisten erstaunt, es funk-
tioniert.

Fiir Emily-Jo: Einiges aus dem TEACCH-
Ansatz und dem Affolter-Modell® konnten
wir bis heute schon zusammen mit Emily-Jo
umsetzen. Ihr hilft, dass sie nun aufgrund von
verschiedenen Checklisten ihre alltiglichen
Abldufe vollstindig richtig und in der ent-
sprechenden korrekten Reihenfolge um-
setzten kann. Wir miissen sie nicht mehr stdén-
dig daran erinnern, mach dies, mach das,
sondern erinnern sie nur noch an die Check-
liste. Zu unserem Erstaunen funktioniert die-
se Vorgehensweise richtig gut. Auch Emily-Jo
selber erkannte, dass sie selbststdndiger im
Alltag unterwegs ist und schneller und voll-
stédndiger ihre Sachen erledigen kann.

Fiir uns: Wir haben dank dieser Schu-
lung unsere Tochter Emily-Jo besser kennen-
gelernt und konnten verschiedene Verhal-
tensweisen, welche uns bisher Miihe berei-
teten, nun besser einordnen. Wir konnten ein
neues Bewusstsein fiir sie entdecken und
sind dabei, dieses auch noch mehr und mehr

Schweizerische Zeitschrift fiir Heilpadagogik Jg. 17, 6/11



ELTERN UND GESCHWISTER VON MENSCHEN MIT BEHINDERUNGEN @

zu entwickeln. So wurden uns z.B. dank des
Eisbergmodelles die sichtbaren Verhaltens-
weisen bewusster und wir entwickeln nun
Augen fir die unsichtbaren Motive und die
Ziele, welche Emily-Jo damit verfolgt. Wir ha-
ben gelernt, besser hinzusehen und zu hinter-
fragen, welches ihre Ziele sind und warum
sie genau ihren Weg verfolgt und sie sich
nicht auf unsere Ziele einlassen kann. Das Er-
griinden dieser Fragen hat uns Emily-Jo in
einem anderen Licht gezeigt, welches uns bis-
her verborgen blieb.

Mit den theoretischen und elternge-
rechten Erkldrungen der Lehrpersonen und
unserer Erfahrung haben wir gelernt, unsere
Tochter auch aus einer anderen Perspektive
zu sehen. Der Kurs hat unseren Blickwinkel
sehr erweitert und wir kénnen nun sensibili-
sierter auf sie eingehen.

Wir sind nun sehr gespannt, was uns im
letzten Kursweekend iiber die Unterstiitzte
Kommunikation noch mitgegeben wird. Auch
auf die Praxiswoche freuen wir uns.

Allgemein: Neben den praktischen An-
sctzen, welche uns im Alltag schon sehr ge-
holfen haben, ist der Kontakt unter den El-
tern sehr aufbauend, offen und herzlich. End-
lich konnen wir offen iiber unsere Situation
sprechen und werden auch wirklich verstan-
den. Der freundschaftliche Austausch und
das liebevolle Verstdindnis untereinander ist
es schon wert, diesen Kurs zu besuchen.

Es ist wohl anstrengend, nach einer in-
tensiven Arbeitswoche auch noch ein ganzes
Wochenende an einem Kurs teilzunehmen.
Jedoch mit einem abwechslungsreichen Kurs-
programm verstehen es die einfiihlenden,
professionellen und dusserst kompetenten
Lehrpersonen, die Aufmerksamkeit der an-
wesenden Eltern stets wieder zu mobilisieren
und dadurch die Stimmung aufrecht zu hal-
ten. Der kurzweilige Kurs vergeht jeweils
schnell und unterhaltend.
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Familie Stucki in den Ferien in Spanien

Wir wiirden uns sofort wieder fiir diesen Kurs
anmelden. Jeder investierte Franken hat sich
100 %-ig gelohnt. Zumal wir festhalten kon-
nen, dass das Kursangebot fiir seinen profes-
sionellen Umfang mehr als giinstig ist. Dies
ist unter anderem der Drosos-Stiftung zu ver-
danken, die den Kurs massgeblich unter-
stiitzt hat.

Wir sind dankbar, dass wir eine der Fa-
milien sein diirfen, welche an diesem Pilot-
projekt teilnehmen konnen. Dank der neuen
Erkenntnisse sind einige Massnahmen be-
reits umgesetzt worden und dadurch ist auch
mehr Ruhe in unseren Alltag eingekehrt. Wir
alle konnten profitieren und bewdltigen die
regelmdssigen Abldufe nun besser.
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Auch die Ergebnisse der ersten Zwischen-
evaluation und die personlichen Erfahrungen
der beteiligten Fachleute scheinen zu bestiti-
gen, dass das Projekt auf dem richtigen Weg
ist. Zurzeit wird Gber die Erganzung und Fort-
setzung des laufenden Kurses nachgedacht.
Die Wiederholung des gesamten Kur-
ses ist in Planung. Start ist wahrscheinlich

im November 2012.

Brigitte Pastewka

Sonderpddagogin und

Erwachsenenbildnerin
Arbeitsgemeinschaft fiir Probleme
bei Wahrnehmungsstorungen
Degersheimerstr. 47

9100 Herisau

apw-pastewka@apwschweiz.ch

Patrizia und Jiirg Stucki
Grundstrasse 15

4658 Ddniken
Juerg.Stucki@Manpower.ch
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