Einleitung

Das Familienleben mit autistischen Kindern stellt alle Beteiligten
immer wieder vor besondere Herausforderungen, die sie im Alltag
nicht selten an die Grenzen ihrer emotionalen und praktischen Be-
lastbarkeit fithren. Wenn das Verhalten ihrer Kinder im 6ffentlichen
Raum wiederholt auf Unverstdndnis stoRt und sich Eltern den Vor-
wiirfen tiber fehlgeschlagene Erziehung, mangelnde Erziehungs-
kompetenzen oder auch fehlende Kooperationsbereitschaft ausge-
setzt sehen, kommen sie oftmals (ungewollt) in Erklirungs- und
Rechtfertigungsndte gegeniiber den Kritiker/innen und Fachleuten,
die sie im Alltag enorme Krifte und Ressourcen kosten und sie zu-
sdtzlich in die Enge treiben.

Nach Erhalt der Diagnose setzen sich Eltern hdufig intensiv mit der
Autismus-Thematik auseinander und werden - nicht zuletzt auch
aufgrund ihrer zahlreichen Erfahrungen im Familienalltag - auf lange
Sicht zu Expert/innen ihres autistischen Kindes. Sie verstehen in-
folgedessen im besten Fall dessen Besonderheiten, vermdgen auch
die Motive und Bediirfnisse dahinter zu erkennen und die daraus
resultierenden Bedarfe und Notwendigkeiten zu identifizieren. Auf
der anschlieRenden Suche nach passgenauen Hilfen und Unterstiit-
zungsmaRnahmen stoRen Familien mit autistischen Kindern jedoch
nicht selten auf Systemgrenzen, sei es unter anderem im Kampf um
deren (dauerhafte) Finanzierung oder auch bei der Installation und
praktischen Umsetzung derselben. In diesem Kontext machen sie und
ihre autistischen Kinder unter Umsténden die groteskesten Erfah-
rungen, die sie nicht selten sukzessive und dauerhaft an den Rand der
Verzweiflung bringen und/oder ihren Glauben und ihre Hoffnung auf
ein »funktionierendes« Unterstiitzungssystem verlieren lassen.
Neben der hiufig in der Offentlichkeit gefithrten (Neid)Debatte um
die Gewdhrung zwingend erforderlicher Hilfen treffen Familien
zudem wiederholt auf rigide, (scheinbar) veranderungsresistente

© 2025 W. Kohlhammer, Stuttgart



Einleitung

Hilfesysteme, welche fiir viele von ihnen bei genauerer Betrachtung
am Ende zu einer zusitzlichen Herausforderung werden und damit
das Wort »Hilfe« im Namen schlichtweg nicht verdienen.

Uberdies geht in Zeiten schrumpfender Wirtschaft und leerer
Staatskassen der zunehmende Kostendruck und der daraus resultie-
rende Sparzwang auch an vielen Kostentragern nicht spurlos vorbei.
Statt in die Inklusion und die individuelle Versorgung autistischer
Menschen nachhaltig zu investieren, scheint sich in den letzten
Jahren eine Art »Parallelsystem« entwickelt zu haben, welches am
Ende mehr Geld in die Verwaltung, Infragestellung und/oder Ver-
hinderung von Hilfen als tatséchlich in deren Gewadhrung und Um-
setzung und damit in die Anspruchsberechtigten selbst flieRen lasst.

Gerade im Bereich Autismus-Spektrum, wo die damit einherge-
henden individuellen Beeintrichtigungen der Menschen nicht selten
auf den ersten Blick unsichtbar erscheinen, fillt es Kostentrdgern
hiufig offenbar leicht(er), den Umfang bewilligter und installierter
Hilfen frithzeitig wieder zu reduzieren oder diese auch komplett aus
dem System zu entfernen, da sich der Mensch vermeintlich »so gut
entwickelt hat«. Ferner fithren mangelhaftes Wissen bzw. eine nicht
vorhandene Autismus-Kompetenz bei Entscheidungstrigern sowie
die fehlende gesellschaftliche Lobby autistischer Menschen in vielen
Fillen dazu, dass dringend erforderliche Hilfen nicht bzw. nicht
ausreichend bewilligt werden und sie infolgedessen frither oder
spater innerhalb der Gesellschaft zu scheitern drohen.

So vermag jeder frithzeitig und langfristig investierte Euro in
diesem Bereich, sowohl fiir die erbringenden Leistungstriger als auch
fiir die bedarfsdeckende Ausgestaltung und Umsetzung der Hilfen fiir
die Betroffenen, immense Folgekosten im sozialen Bereich verhin-
dern. Gerade hier sollte im Zuge von nachhaltigen Einsparpotenzia-
len der offentlichen Hand auch immer langfristig gedacht werden.
Eine umfassende Schulung von Fachkriften und fallzustdndigen
Sachbearbeitenden erscheint in diesem Kontext unumginglich,
damit die vorhandenen Unterstiitzungsmanahmen addquat und
bedarfsgerecht eingesetzt und gesetzlich verankerte Leistungsan-
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spriiche innerhalb der Kostentrdger korrekt und fristgerecht umge-
setzt werden kénnen.

Dieses Buch hat deshalb zum Ziel, die individuellen Herausforde-
rungen und Belastungen von Familien mit autistischen Kindern
aufzuzeigen, Verstdndnis fiir diese zu entwickeln und daraus resul-
tierende Bedarfe zu identifizieren. Da betroffene Familien aus ver-
schiedensten Griinden iiber diese Aspekte oftmals nicht offen oder
auch umfassend kommunizieren, bleiben diese Problematiken meist
innerfamilidr im Verborgenen und erscheinen damit fiir AuRenste-
hende unsichtbar. Externe Personen sehen im Gegenzug wiederum
héufig nur die sichtbaren Resultate aus den mitunter langanhalten-
den, kriftezehrenden Kdmpfen der Eltern um die gesellschaftliche
Teilhabe und Akzeptanz ihrer autistischen Kinder, die gewéhrten
Hilfsmittel und Unterstiitzungsmanahmen sowie ihre damit ver-
bundene »Sonderrolle«. Dies kann dann schlimmstenfalls noch in
eine gesellschaftliche Neiddebatte miinden, die am Ende jedoch
niemandem hilft. Denn Tatsache ist, dass das Thema Autismus-
Spektrum von vielen Menschen nach wie vor nicht richtig verstanden
wird und die zahlreichen Auswirkungen auf das Familiensystem
demzufolge auch hiufig vollig unterschitzt oder gar bagatellisiert
werden, so dass in diesem Bereich noch viel Aufkldrung notwendig
ist.

Neben dem Aufkldrungsaspekt dient das Buch der Informations-
vermittlung und als »Hilfekompass«, indem es eine Vielzahl vor-
handener (6ffentlicher) Hilfe- und Unterstiitzungsmaglichkeiten
dieser Zielgruppe aufzeigt, die vielen Familien (und Fachkriften) -
zumindest zum Zeitpunkt der Diagnose - nicht zwingend bekannt
sind und infolgedessen von ihnen aufwéndig recherchiert werden
miissen.

Dariiber hinaus soll das Buch auch zum Nachdenken anregen,
indem es offensichtliche Missstdnde und Widerspriiche innerhalb der
vorhandenen Systeme aufdeckt und explizit fiir Stolpersteine und
Barrieren bei der Inanspruchnahme von Hilfen sensibilisiert. Fami-
lien mit autistischen Kindern berichten selten in der Offentlichkeit
tiber ihre (negativen) Erfahrungen, aus Scham, Macht- oder auch
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Hilflosigkeit bzw. aus Angst und Sorge, dass eine offene Systemkritik
auch weitgehende Konsequenzen fiir ihre Kinder - gerade im Hinblick
auf die Gewdhrung zukiinftiger Hilfen - mitbringen und ihren eige-
nen Standpunkt damit »verschlechtern« kann.

Durch das Aufzeigen potenzieller Losungsansitze erhofft sich die
Autorin langfristig ein generelles Umdenken innerhalb des Hilfe-
systems, insbesondere bezogen auf die konkrete Umsetzung und
Prozessgestaltung, so dass die individuell erforderliche Unterstiit-
zung auch tatsdchlich ankommt bzw. angenommen werden kann und
alle Beteiligten nachhaltig davon profitieren kénnen. Zudem mochte
sie durch ihren fachlichen und persénlichen Hintergrund eine Briicke
zwischen Eltern, autistischen Menschen und der Fachwelt schlagen,
um damit eine wesentliche Voraussetzung fiir eine erfolgreiche,
vertrauens- und verstdndnisvolle Zusammenarbeit schaffen.

Somit richtet sich das vorliegende Werk insbesondere an Autist/
innen sowie Familien mit autistischen Kindern, deren Verwandte,
Bekannte und Freunde, die auf der Suche nach geeigneten Hilfs- und
Entlastungsmdglichkeiten sind oder selbst wirkungsvolle Unterstiit-
zung leisten wollen. Weiterhin ist es unter anderem an Psycholog/
innen, Therapeut/innen, Berater/innen, Schulbegleiter/innen, Be-
hérdenmitarbeiter/innen, sonstige (pidagogische) Fachkrifte, Lai-
enhelfer/innen und andere am Thema Interessierte adressiert, die
sich manchmal dartiber wundern, aktiv hinterfragen bzw. nach
moglichen Erklirungsmodellen suchen, weshalb (mitunter umfang-
reich) installierte Hilfen scheinbar dauerhaft keinen (sichtbaren)
Erfolg bzw. keine nachhaltige Verdnderung erzielen und im Gegenzug
fir alle Beteiligten schlimmstenfalls noch zu einer weiteren Her-
ausforderung werden.

Ein wichtiger Aspekt sollte am Ende dieses Buches deutlich wer-
den: Familien mit autistischen Kindern wird (im Regelfall) nichts
geschenkt bzw. werden ihnen erforderliche Hilfen prinzipiell nicht
»auf dem Silbertablett« bereitgestellt/prasentiert. Ganz im Gegenteil,
Eltern kimpfen hiufig vielmehr ein Leben lang fiir die Anerkennung
der (unsichtbaren) Hilfebedarfe und fiir die Rechte ihrer autistischen
Kinder. Denn nur ein besseres Verstdndnis der Thematik und ein
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offenes, wertschitzendes Miteinander vermag das Leben vieler Fa-
milien mit autistischen Kindern erheblich zu vereinfachen, fiir Ent-
lastung zu sorgen, nachhaltige Verdnderungen bewirken und ihnen
letztlich eine wahrhafte Teilhabe am Leben innerhalb der Gesell-
schaft zuteilwerden lassen.

In diesem Kontext beschiftigt sich Kapitel 1 (» Kap. 1) einlei-
tend mit der Ausgangssituation von Familien mit autistischen Kin-
dern, indem es zunichst auf den Weg zur Diagnose (» Kap. 1.1),
mogliche Stolpersteine (» Kap. 1.1.1) und Handlungsempfehlungen
(» Kap. 1.1.2) und anschlieRend auf Besonderheiten in der Erziehung
(» Kap. 1.2), mdgliche Auswirkungen und die daraus resultierende
Notwendigkeit der Inanspruchnahme von Hilfen (» Kap. 1.3) niher
eingeht.

Kapitel 2 (» Kap. 2) beschiftigt sich dann ausfiihrlich mit der
Darstellung des (6ffentlichen) Hilfesystems. Neben Leistungen der
Pflegeversicherung (»Kap. 2.1), dem Schwerbehindertenausweis
(» Kap. 2.2), Leistungen der Eingliederungshilfe (» Kap. 2.3) und Hil-
fen zur Erziehung (» Kap. 2.4) werden auch weitere MaRnahmen,
Anlaufstellen und Hilfsangebote (» Kap. 2.5) dargestellt und erldutert.

Kapitel 3 (» Kap. 3) riickt anschlieRend die Tiicken des Hilfesys-
tems in den Mittelpunkt, die potenzielle Hilfen fiir viele Familien am
Ende mitunter zu einer Herausforderung werden lassen. Dabei wer-
den zunichst verschiedene Aspekte bei der Suche nach einem funk-
tionierenden System (» Kap. 3.1) sowie diverse Strategien der Kos-
tentrager (»Kap. 3.2) betrachtet und sich nachfolgend unter
anderem mit der Macht des Schweigens (» 3.4), Kooperationen und
Abhingigkeiten (» Kap. 3.5) sowie mit dem Unterstiitzungssystem
Familie und anderer Bezugspersonen (» Kap. 3.7) ndher befasst.

Kapitel 4 (» Kap. 4) stellt schlieRlich Losungsansitze dar, die zu
einem Gelingen der Hilfe beitragen kdnnen, indem es sich mit wir-
kungsvollen Hilfen von Anfang an (» Kap. 4.1) und einer (addquaten)
Definition von Erfolgen (> Kap. 4.2) auseinandersetzt. AbschlieRend
wird dann noch auf Wiinsche von Eltern autistischer Kinder
(» Kap. 4.3) eingegangen und die Gesamtthematik damit abgerundet.
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1 Die Ausgangssituation von
Familien mit autistischen
Kindern

Das Leben mit autistischen Kindern stellt alle Familienmitglieder im
Alltag immer wieder vor zahlreiche Herausforderungen, die sie nicht
selten auf die Dauer an die Grenze ihrer emotionalen und praktischen
Belastbarkeit fithren und dabei fiir AuBenstehende hdufig unsichtbar
erscheinen.

Wenn das Verhalten ihrer autistischen Kinder in der Offentlichkeit
auf Unverstdndnis und Ablehnung st6Rt und sich Eltern den Vor-
wiirfen tiiber fehlgeschlagene Erziehung, mangelnde Erziehungs-
kompetenzen und/oder auch fehlende Kooperationsbereitschaft
ausgesetzt sehen, kommen sie oftmals gegeniiber Kritiker/innen und
potenziellen Unterstiitzer/innen (ungewollt) in Erkldrungs- und
Rechtfertigungsndte, obwohl sie im Hinblick auf ihr autistisches Kind
am Ende selbst eine Expert/innenrolle innehaben.

Um ihren Kindern eine Teilhabe am gesellschaftlichen Leben zu
ermoglichen, wird die Alltagsorganisation aller Familienmitglieder
meist vom Verhalten, den Bediirfnissen, den Ressourcen und dem
Stressniveau des autistischen Kindes bestimmt. Das Aushalten eige-
ner Macht- und Hilflosigkeit verbunden mit ambivalenten Gefiihlen
gegeniiber ihren Kindern in Konflikt- und Spannungssituationen
lassen Eltern phasenweise an sich selbst verzweifeln und ihre eigenen
Erziehungskompetenzen dauerhaft in Frage stellen. Dies wird durch
die anhaltende Kritik Auenstehender hiufig noch verstarkt.

Dabei verstehen Eltern im Laufe der Zeit im besten Fall zunehmend
die Besonderheiten ihres Kindes und erkennen meist auch dessen
Motive und Bediirfnisse, weshalb sie viele Dinge im Alltag bewusst
»anders« handhaben und immer wieder auch mitunter zu »unge-
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1 Die Ausgangssituation von Familien mit autistischen Kindern

wohnlichen« MaRnahmen greifen, die von Dritten nicht immer auf
den ersten Blick logisch nachvollzogen werden (kénnen). Nicht selten
gehen sie in diesen Zusammenhingen auch mit Kritiker/innen direkt
in Konfrontation, um ihre Kinder z.B. vor Ubergriffen zu schiitzen,
fiir dessen Rechte zu kimpfen und/oder die - aus ihrer Perspektive -
erforderlichen Anspriiche durchzusetzen, was sie dazu noch sehr viel
Kraft kostet. Eltern autistischer Kinder werden deshalb im Kontakt
mit der Aulen- und Fachwelt nicht selten als »schwierig«, »wider-
standig«, »unverschimt«, »grenziiberschreitend«, »feindselig« oder
»unbelehrbar« wahrgenommen, ihre Verhaltens- und Reaktions-
weisen erscheinen »verwunderlich«, werden (schonungslos) kriti-
siert, mitunter falsch gedeutet oder zumindest in Frage gestellt, was
die Familien im Alltag noch zusitzlich belastet und herausfordert.

Aus Mangel an zeitlichen und personlichen Freirdumen und Res-
sourcen kommen Eltern und Geschwisterkinder im Familienalltag
dabei selbst hiufig zu kurz und verlieren ihre individuellen Bediirf-
nisse vollig aus dem Blick. Statt sich hin und wieder um sich selbst
kiimmern, schlucken sie eigene ambivalente Gefiihle herunter, um
fiir das autistische Familienmitglied (vermeintlich) funktionsfahig zu
bleiben und der AuRenwelt nicht zur Last zu fallen.

Hinzu kommt, dass sie im Alltag hinter verschlossenen Tiiren oftmals als »Prellbocks,
»Blitzableiter« oder auch als » Tankstelle« des autistischen Kindes fungieren, um es fiir
das Leben da draufsen »betriebsbereit« zu halten. Dies kostet sie eine Menge Nerven
und Kraft, wird jedoch - aus Angst vor weiterer Kritik, vor Ablehnung oder auch
davor, das Gegeniiber schlichtweg zu iiberfordern - selten nach aufen hin offen
kommuniziert. Im Gegenzug dazu verbringen sie ihre Zeit eher damit, ein Ldcheln
aufzusetzen und anderen auf Nachfrage hin zu versichern, dass sie alles im Griff
haben und alles in Ordnung ist (Hack, 2023, S. 11).

Um die Ausgangssituation vieler Familien mit autistischen Kindern
anhand konkreter Alltagsphinomene niher zu verdeutlichen, be-
schiftigt sich der nachfolgende Abschnitt zunichst exemplarisch mit
den Herausforderungen der Diagnostik, um sich anschlieRend mit
den Besonderheiten in der Erziehung autistischer Kinder sowie po-
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1.1 Auf dem Weg zur Diagnose

tenziellen Auswirkungen auf das Familiensystem auseinanderzuset-
zen.

1.1 Auf dem Weg zur Diagnose

Entwickelt oder verhilt sich das eigene Kind (dauerhaft) auRerhalb
der Norm und steigt dabei noch der individuelle Leidensdruck aller
Beteiligten - insbesondere des betroffenen Kindes und seines fami-
lidren Umfelds - wird frither oder spiter auch der Ruf nach einer
potenziellen Diagnostik immer lauter.

Eltern tun sich in dieser Entscheidung hiufig sehr schwer, da es
dabei ja schlieflich um viel mehr als »nur einem Schnupfen« geht
und eine Diagnose womdglich weitreichende Konsequenzen fiir das
Kind mit sich bringen, potenziellen Zukunftsplinen/-wiinschen des
betroffenen Kindes entgegenstehen und/oder auch dauerhaft als ein
vermeintlicher Makel angesehen werden kann, den das Kind nicht
mehr loswird und sich damit auch auf dessen Entwicklung und
Selbstwert nachhaltig auszuwirken vermag.

Die Entscheidung fiir oder gegen eine Diagnostik des Kindes ist fiir Eltern immer auch
ein innerlicher, individueller Prozess, der entsprechend Zeit braucht. Demzufolge wird
diese nicht spontan oder leichtfertig getroffen, sondern immer wieder genauestens
abgewogen, vielleicht auch in der Hoffnung, dass die Auffdlligkeit nur eine »Phase« ist
und sich »das Problem« mit zunehmendem Alter und Reife des Kindes doch noch von
selbst auflést (Hack, 2023, S. 12).

Da es ohne verifizierte Diagnose in Deutschland jedoch auch keine
Hilfsmdglichkeiten oder keinen Anspruch auf Forderung gibt, fithrt
am Ende meist kein Weg an dieser vorbei, so dass sich Eltern und
deren Kinder diesem Prozedere letztlich fiigen miissen. Auf mogliche
»Stolpersteine« auf dem Weg zur Diagnose soll nun im nachfolgenden
Kapitel ndher eingegangen werden.
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1 Die Ausgangssituation von Familien mit autistischen Kindern

1.1.1 Mdégliche Stolpersteine

Haben sich Eltern (womdglich auch gemeinsam mit dem betroffenen
Kind) schlieRlich fiir eine Diagnostik entschieden, sind auf dem Weg
dorthin zahlreiche (neue) Hiirden und Stolpersteine zu bewiltigen,
die nicht selten dazu fithren konnen, dass der Prozess zwischenzeit-
lich unterbrochen und/oder auch vorzeitig »ergebnislos« beendet
wird, da allen Beteiligten schlichtweg die notwendigen Ressourcen
fehlen und sie die damit einhergehende (Zusatz-)Belastung auf die
Dauer nicht bewiltigen konnen.
Stolpersteine auf dem Weg zur Diagnose sind u.a.

+ Kinderdrzte, die im Rahmen von Vorsorgeuntersuchungen (of-
fensichtliche) (Entwicklungs-)Auffilligkeiten des Kindes nicht er-
kennen (kénnen/wollen), ggf. diese (wiederholt) bagatellisieren
(»Sie miissen Geduld haben, er/sie ist halt ein Frithchen und braucht
einfach noch etwas mehr Zeitl«) und/oder nicht ordnungsgemaf
dokumentieren;

+ fehlende/mangelhafte (familidre) Unterstiitzung und addquate
Beratung und Begleitung verbunden mit offenem Anzweifeln,
Warnungen vor und anhaltender Kritik an der Entscheidung der
betroffenen Eltern bzgl. einer Diagnostik, welche diese zusitzlich
verunsichern und belasten;

+ »Masking« bzw. die eventuell vorhandene hohe Anpassungsfi-
higkeit des betroffenen Kindes, die dazu fiihrt, dass dessen Be-
sonderheiten und Auffilligkeiten im Rahmen der Diagnostik - je
nach Intensitdt, Qualitdt und auch Hiufigkeit der Behandlungs-
kontakte sowie je nach individueller Tagesform und Reizschwelle
des Kindes - mitunter kaum auftreten und damit auch nur sehr
eingeschriankt wahrgenommen werden (kénnen);

+ die - mitunter durch jahrelange Férderung und Therapie - (un-)
bewusst angeeigneten und auf den ersten Blick auch funktionie-
renden (Kompensations-)Strategien des Kindes/Jugendlichen zum
Zeitpunkt der Diagnostik, welche bestehende Defizite und Ein-
schrankungen {iberdecken/iiberlagern, damit durchaus zu Fehl-
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diagnosen fithren kénnen und den Betroffenen dazu noch im All-
tag sehr viel Kraft kosten und nicht immer zur Verfiigung stehen;

+ die hohe Stressbelastung sowie Scham- und Schuldgefiihle der
Eltern, die es ihnen (phasenweise) erheblich erschweren, die er-
lebten Herausforderungen und die eigentliche Problematik dezi-
diert darzustellen. Auch ldsst sie die damit verbundene Anspan-
nung eventuell wichtige Details zum Zeitpunkt des Gesprichs
schlichtweg »vergessen« oder diese nicht fiir »erforderlich« ein-
stufen, so dass diese Aspekte ihrem Gegentiber in der Beurteilung
bzw. Diagnostik verborgen bleiben, insbesondere dann, wenn
ihnen das betroffene Kind diese Auffilligkeiten im Kontakt nicht
unmittelbar offenbart;

+ Kliniken und Fachirzt/innen, die einer méglichen (oder auch be-
reits vorhandenen) Autismus-Diagnostik per se eher skeptisch
gegeniiber eingestellt und fachspezifisch hier nicht gut aufgestellt
scheinen, so dass es bereits nach einem kurzen Anamnesegesprich
mit den Eltern zu einem Ausschluss der Diagnose »Autismus-
Spektrum« kommen kann, da z.B. »[..] das Kind ja offensichtlich
Blickkontakt halten kannl«. Andere wiederum ziehen eine bereits
vorhandene Diagnose in Zweifel oder erkennen diese ab, da die
Patient/innen beispielsweise (nach jahrelanger Férderung und/
oder Autismus-Therapie) zum aktuellen Zeitpunkt scheinbar nicht
mehr den sogenannten »Cut-Off Wert im ADOS« erhalten wiirden;

* etc.

Negative Erfahrungen im (medizinischen) System, wie unter anderem lange Warte-
zeiten, viele Termine, (fachlich) inkompetente Anlaufstellen, der anhaltend defizitdre
Blick auf das eigene Kind, potenzielle Fehldiagnosen, das wiederholte Offenbaren der
eigenen Ohnmacht und Hilflosigkeit im familidren System verbunden mit dem stdn-
digen in Frage stellen der eigenen Erziehungskompetenzen und damit auch der Ba-
gatellisierung der geschilderten Auffdlligkeiten und Problematiken des Kindes, sind
dabei keine Seltenheit [...] (Hack, 2023, S. 13).

Aus diesen Stolpersteinen heraus eventuell resultierende »Fehldia-
gnosen« verbunden mit dysfunktionalen und/oder auch kontrapro-
duktiven Behandlungsansitzen und InterventionsmaBnahmen kon-
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