Pflegepraxis

Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS])

Fiir einen besseren Zugang zur
Gesundheitsversorgung

Menschen mit Autismus-Spektrum-Storungen haben ein erhohtes Risiko fiir verschiedene
Erkrankungen, doch schon ein Arztbesuch kann fiir sie ein fast uniiberwindbares
Hindernis sein. Ein Projekt im Kanton Waadt sucht nach Moglichkeiten, um die Versorgung
im somatischen Bereich zu verbessern.

Text: Delphine Roduit, Véronique Barathon, Isabelle Steffen, Elodie Steffen, Jérome Favrod

Der Besuch der Arztpraxis ist fir Menschen mit ASS eine immense Herausforderung: Unbekannte Menschen, ungewohnte Umgebung,
Licht und Larm verursachen Angst und das Gefiihl, die Kontrolle zu verlieren.
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«Es ist schon schwierig, einen Termin abzumachen, wenn ich
zum Arzt muss», sagt Véronique Barathon. «Telefonieren
macht mir Angst. Ich weiss nicht immer, welchen Arzt ich
brauche, oder wie ich erkldren soll, warum ich einen Termin
haben muss. Ich verstehe nicht immer, was man mich fragt.
Ideal ist es, wenn ich den Termin online machen kann.» Aber
auch die Gesundheitsfachpersonen konnen sich iiberfordert
fiihlen, wenn sie mit Menschen wie Véronique Barathon zu
tun haben. Denn die junge Frau leidet an einer Autismus-
Spektrum-Storung (ASS).

Es wdre daher wichtig, das Personal in der Somatik zu den
Besonderheiten in der Versorgung von Menschen mit ASS zu
sensibilisieren. Zum Beispiel auch mit einfachen Empfehlun-
gen, um eine medizinische Konsultation vorzubereiten und
durchzufiihren. Einen entsprechenden Auftrag erhielt die
Fachhochschule Gesundheit La Source in Lausanne im Rah-
men des Projekts «Ici TSA» (Ici Tous sont accuellis /Hier sind
alle willkommen). Die Abkiirzung TSA steht fiir Troubles du
spectre autistique, dem franzdsischen Ausdruck fiir Autis-
mus-Spektrum-Storung. Ziel von «Ici TSA» ist es, Losungsan-
sdtze im Zusammenhang mit dem Zugang von Erwachsenen
mit ASS zur medizinischen Grundversorgung erarbeiten, z. B.
fiir Blutentnahmen, Blutdruckmessungen oder EKGs. Zudem
will Ici TSA Praxen der medizinischen Grundversorgung
identifizieren, die die Kompetenzen haben, um Menschen mit
ASS zu betreuen. Damit sollen konkrete Losungen fiir ihre
Probleme beim Zugang zur Versorgung angeboten werden.
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Dann kommt die Angst vor dem
Wartezimmer. Wo soll ich mich hin-
setzen? Wer schaut mich an? Es ist
hell und laut, das Telefon klingelt.

?

Im Projekt Ici TSA bot sich die Moglichkeit, Menschen, die
von einer ASS betroffen sind, zu treffen und zu interviewen.
In diesem Artikel werden nach einem kurzen Uberblick iiber
den Wissensstand zu ASS und verwandte Storungen Auszi-
ge aus diesen Treffen geschildert: Veronique Barathon arbei-
tet als Peer in diesem Bereich und erzahlt iiber die Schwie-
rigkeiten, die sie als Betroffene erlebt. Isabelle Steffen und
ihre Tochter Elodie beschreiben die Situation ihrer Familie,
und insbesondere das Problem der Geschwister, die oft ver-
gessen werden. Sie zeigen die tdglichen Herausforderungen,
mit denen Menschen mit Autismus und ihre Angehorigen
konfrontiert sind, insbesondere im Bereich des Zugangs zur
Gesundheitsversorgung.

Aktueller Wissensstand
Autismus ist eine neuronale Entwicklungsstérung, von der
etwa ein Prozent der Bevolkerung betroffen ist. Auf vier be-

AUTISMUS-SPEKTRUM-STORUNGEN
Vielfaltige Symptome

ASS sind im allgemein mit verschiedenen anderen Storun-

gen verbunden, die in Kombinationen vorkommen konnen:

¢ Entwicklungsstorungen: kognitive Stérungen, Storungen
oder Absenz der Sprachfahigkeit, Aufmerksamkeitsdefizi-
te, motorische Schwierigkeiten (z. B. Dyspraxie)

¢ Neurologische Storungen, z.B. Epilepsie

¢ Psychiatrische wie Angststorungen, Depression, Zwangs-
storungen

e Verhaltensstorungen wie selbstverletzendes Verhalten,
Schreien, repetitive Bewegungen.

¢ Gastro-intestinale Beschwerden aufgrund von Intoleran-
zen und Allergien.

e Storungen des Immunsystems, der Atmung oder muskulo-
skeletaler Art.

e Sensorisch/taktile (Hypo- oder Hypersensibilitat; betrifft
zwischen 80 bis 90 Prozent der Menschen mit ASS) resp.
auditive Probleme (Uberempfindlichkeit auf Gerdusche).

troffene Knaben kommt ein Mddchen. Es ist also wahrschein-
lich, als Gesundheitsfachperson mit Menschen mit ASS kon-
frontiert zu werden.

Die flinfte Ausgabe des Diagnostischen und statistischen Leit-
fadens psychischer Stérungen (DSM-5) der amerikanischen
psychiatrischen Gesellschaft definiert zwei Hauptkriterien
fiir die Diagnose ASS: Erstens anhaltende Defizite in der so-
zialen Kommunikation und Interaktion und zweitens einge-
schrankte, repetitive Verhaltensmuster, Interessen oder Ak-
tivitditen. Man spricht auch von Neuroatypie. Die Ursachen
der Storung sind noch nicht vollstandig geklart, auch wenn
inzwischen anerkannt ist, dass zahlreiche Gene beteiligt sind.
Wadhrend der prdanatalen Phase kommt es zu Stérungen in der
Entwicklung von einer oder mehreren Gehirnfunktionen. Das
betrifft insbesondere motorische Funktionen, sowie die Inte-
gration von sensorischen, sprachlichen, emotionalen, kogni-
tiven und verhaltensbezogenen Funktionen. Die Auspragung
von ASS ist von Person zu Person sehr unterschiedlich (s. Box
S.17). Man spricht daher auch nicht mehr von Autismus,
sondern von ASS (im Plural) sprechen.

Diagnose und Zugang zur Versorgung

Die Diagnose wird auf der Basis von allgemeinen und spezi-
fischen Abklarungen gestellt, unter Einbezug der betroffenen
Person, ihrer Angehorigen und von Fachpersonen. Erste An-
zeichen konnen bereits im Alter von 18 bis 36 Monaten be-
obachtet werden. Es gibt heute Anstrengungen, friihzeitig
eine Abklarung durchzufiihren. Zahlreiche erwachsene Be-
troffene sind sich der Ursache ihrer Probleme nicht bewusst
und versuchen, sich anzupassen, was oft mit erheblichem
Stress einhergeht. Daher bleibt eine ASS nicht selten uner-
kannt, auch wenn Betroffene somatische oder psychiatrische
Behandlung bendétigen.

Zahlreiche Hindernisse (organisatorischer, relationaler, um-
feldbezogener Art oder im Verhalten) komplizieren eine Un-
tersuchung im Fall einer Erkrankung. Die Versorgung dieser
Patientinnen und Patienten ist erschwert. Fiir eine Person mit
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Einfache Untersuchungen werden als
invasiv erlebt und kdnnen bei hypersensiblen
Menschen mit ASS zum Teil Schmerzen
verursachen

FRUHERKENNUNG

Anzeichen fur ASS erfassen

Die Tessiner Stiftung
ARES hat fiur die Friih-
erkennung von ASS bei
Kindern ein Manual ent-
wickelt, dank dem Hin-
weise auf eine Autismus-
Spektrum-Storung erfasst
und bewertet werden
konnen. Damit wird eine
raschere Diagnostik
maoglich. Das Buch ist fur
die Friiherkennung von
Kindern gedacht, es lasst
sich jedoch auch fir
Erwachsene verwenden.
Zielpublikum von «Griine
und rote Klingel» sind Fachpersonen aus dem Bildungs-
bereich, es eignet sich aber auch fir die Padiatrie oder die
Kinder- und Jugendpsychiatrie. Das Buch wird in den
nachsten Wochen auf deutsch gedruckt und kann bei ARES
bestellt werden.

[y ]

GRUNE UND ROTE KLINGEL

Frishet; 1 Brungen

sl i

www.fondazioneares.com
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ASS ist es - unabhdngig von der Schwere der Storung - mit
erheblichen Anstrengungen verbunden, sich in medizinische
Behandlung zu begeben. Gleichzeitig haben Menschen mit
ASS ein erhohtes Risiko fiir diverse Erkrankungen. Der er-
schwerte Zugang zur Gesundheitsversorgung kann also
schwerwiegende Konsequenzen haben.

Véronique Barathon erhielt die Diagnose, die ihr Leben auf
den Kopf stellen wiirde, mit 28 Jahren. Ihre Vergangenheit
war von zahlreichen Schwierigkeiten geprdgt. In der Folge
machte sie sich auf einen personlichen und beruflichen Weg,
der darin miindete, dass sie nun als Peer arbeitet. Sie erzahlt
von den vielen Hindernissen, die sie antrifft, wenn sie medi-
zinische Versorgung braucht.

Der Arztbesuch, eine Herausforderung

Eine Schwierigkeit kann schon darin bestehen, Schmerzen
abzukldren. Menschen mit ASS leiden sehr hdufig unter einer
Uber- oder Unterempfindlichkeit beziiglich ihres Kdrpers.
Zudem faillt es ihnen schwer, iiber ihre Empfindungen zu
kommunizieren. «Man muss erkldren, weshalb man bei der
Arztin oder dem Arzt ist. Das ist sehr kompliziert ist, weil
wir nicht immer gut beschreiben oder iiber uns reden kon-
nen», sagt Véronique. Die Auskultation wird als invasiv erlebt,
ebenso wie die Notwendigkeit, sich auszuziehen oder vom
Arzt oder der Arztin ohne Vorwarnung beriihrt zu werden.
«Bestimmte Untersuchungen verursachen Schmerzen. Ich
habe eine Hypersensibilitdt, weshalb mir zum Beispiel die
Messung des Blutdrucks wehtut.»
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Die Menschen mit ASS nach Sensibilitdten zu fragen, sie zu
warnen, bevor man sie beriihrt, ein manuelles Blutduckmess-
gerdt zu verwenden, zu fragen, welcher Arm besser ist fiir
eine Blutentnahme oder ob ein Pflaster oder Verband sie stort,
und wenn ja, vorzuschlagen, es wegzulassen - das sind alles
einfache Moglichkeiten, die die Situation fiir Menschen mit
ASS erheblich ertrdglicher machen konnen. Betroffene, die
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Vorhersehbarkeit ist fiir Menschen mit
ASS ein wichtiges Bediirfnis.
Unbekanntes und Verdnderungen
losen Angst aus.

?

nonverbal sind, konnen Piktogramme oder digitale Hilfsmit-
tel verwenden, vorausgesetzt, sie wurden im Umgang mit
diesen Kommunikationswerkzeugen geschult.

Die Vorhersehbarkeit ist fiir alle Menschen mit ASS ein wich-
tiges Bediirfnis. Unbekanntes und Veranderungen losen
Angst aus, wie auch der erste Termin, erkldrt Véronique Ba-
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rathon: «Man muss iiberlegen, wie man dorthin kommt, wel-
chen Weg man nehmen soll, ob man begleitet werden will
oder nicht. Und man hat Angst, dass man stort.»

Auch das Warten ist oft schwierig: «Wenn man einmal ange-
kommen ist, kommt die Angst vor dem Wartezimmer. Wo
soll ich mich hinsetzen? Wer schaut mich an? Es hat helles
Licht, Larm, das Telefon klingelt. Man muss immer alles ana-
lysieren und kann sich nicht einfach hinsetzen. Man wird
von Informationen {iiberflutet. Die Wartezeit, die sehr lang
sein kann, ldsst aufdringlichen Gedanken und Angsten frei-
en Lauf. Wir fangen dann mit selbststimulierendem Verhalten
an (Schaukeln, Bewegen, Sprechen), was dazu fiihrt, dass die
Leute uns anstarren, weil es komisch aussieht, und alles wird
noch bedngstigender.» Die Wartezeit fiir Menschen mit ASS
moglichst kurz zu halten erlaubt es ihnen, sehr viel Energie
zu sparen. Auch die Moglichkeit, dass sie sich alleine an ei-
nem ruhigen und nicht zu hell erleuchteten Ort hinsetzen
konnen, kann die Wartezeit erleichtern.

Vorhersehbarkeit und Kontrolle sind wichtig

«Dann kommt die Untersuchung» erzdhlt Véronique weiter.
«Im besten Fall kenn man den Arzt oder die Arztin schon.
Sonst miissen wir das Gesicht kartografieren, und versuchen,
die Person zu identifizieren.» Dieser Aspekt wird aktuell
durch das Tragen von Masken erschwert. Grundsatzlich sind
aber distanzierende Gesten fiir Menschen mit ASS hilfreich,
da sie ihnen ermdglichen, Korperkontakt wie z.B. Hande-
schiitteln zu vermeiden. «Oft geht es zu schnell, es kommen

zu viele Informationen auf einmal», erklart Véronique. Der
Arztbesuch ist eine Herausforderung: «Es ist invasiv, bedngs-
tigend und stressig. Das betrifft sowohl den Kérper wie die
Umgebung. Man muss sich einem Ort und einer Person aus-
liefern. Man verliert die Kontrolle. Aber wir brauchen Kont-
rolle, denn das Leben ist unkontrollierbar. Man muss einen
Moment loslassen, damit die Untersuchung moglich ist, was
aber sehr schwierig ist. Nach dem Arztbesuch bin ich jeweils
erschopft und verstort. Ich brauche Stunden, bis ich mich
erholt habe und kann den ganzen Tag nichts anderes mehr
machen. Wenn wir es schaffen, zum Arzt zu gehen, nehmen
wir wahnsinnig viel auf uns, was zu Anfillen und Uberlas-
tung fiihren kann. Oder wir schaffen es nicht, prokrastinieren
und vermeiden den Besuch so lange wie mdoglich.»

Véronique kann ihre Erfahrungen mit Worten ausdriicken,
aber das ist nicht bei allen Menschen mit ASS der Fall. An-
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Wenn man weiss, wie man einem
Menschen mit ASS begegnet und
ihn pflegt, weiss man es auch bei allen
anderen Menschen.

?

gehorige von nonverbalen Menschen mit oder ohne geistige
Behinderung beschreiben dhnliche Probleme, auch wenn jede
Situation anders ist. Oft braucht es erhebliche Anpassungs-
leistungen von den Patienten und ihren Familien. Aber Ge-
sundheitsfachleute konnen die Situation mit zum Teil einfa-
chen Mitteln erleichtern: Erkundigen Sie sich bei den
Betroffenen oder Angehorigen nach spezifischen Bediirfnis-
sen. Schicken Sie im Vorfeld Fotos von den Raumlichkeiten
und den Personen, damit die Vorhersehbarkeit grosser ist.
Erkldren Sie, was Sie tun und kiindigen Sie Beriihrungen an.
Reden Sie nicht zu viel und stellen Sie immer nur eine Frage
auf einmal - um nur einige Beispiele zu nennen.

Eltern - und Geschwister - einbeziehen

Menschen mit ASS sind sehr heterogen. Es kann sein, dass
sie von Lehrpersonen oder von Familienmitglieder begleitet
werden. Diese sind oft eine wertvolle Ressource, da sie mit
den spezifischen Bediirfnissen und der Funktionsweise ihres
Angehorigen vertraut sind. Es ist also wichtig, die Expertise
der Familienmitglieder zu bertiicksichtigen, aber auch die
Auswirkungen, die der Alltag mit einem Menschen mit ASS
auf das eigene Leben hat.

Der Sohn von Isabelle Steffen war sechs Jahre alt, als bei ihm
eine Entwicklungsstorung des atypischen autistischen Typs
diagnostiziert wurde. Isabelle Steffen sagt: «Fiir uns Eltern
war es schwierig, diese Diagnose zu verstehen. In diesem
Moment hatte ich nur eine Idee im Kopf: Ich muss meinen
Sohn retten. Was soll ich tun? Wie geht man vor? Mir wurde
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gesagt, dass ich in zwei Jahren wiederkommen soll, um sei-
ne Entwicklung zu iiberpriifen. Wir hatten friih Anzeichen
gesehen, er hat erst etwa mit sechs angefangen zu sprechen.
Der Kinderarzt beruhigte mich und sagte, das sei, weil er der
dltere sei und dazu ein Junge. Ich musste hartndckig bleiben,
um Hilfe zu bekommen. Alle verharmlosten die Sache eher.
Wir fingen an, viel zum Thema zu lesen, bis mir eines Tages
eine Mutter alles anders erkldrte und ich endlich verstand.
Es hat lange gedauert, bis wir die richtigen Fachleute gefun-
den haben, die die richtigen Methoden kannten. Es waren fiir
alle schwierige Jahre.»

Die zwei Jahre jlingere Schwester Elodie beschreibt die un-
gewohnliche Dynamik, in der sie aufgewachsen ist: «Als

b

Man iibernimmt unfreiwillig die
Rolle eines dritten Elternteils.
Man fiihlt sich verantwortlich fiir das
Wohlergehen des Geschwisters.

?

Schwester iibernimmt man unfreiwillig die Rolle eines dritten
Elternteils. Als Kind verstand ich meinen Bruder oft besser
als meine Eltern und konnte leichter mit ihm kommunizieren.
Man verldsst seine Rolle als Schwester. Es gibt Spannungen,
wenn man merkt, dass man gewisse Sachen friither kann als
der Bruder, obwohl er alter ist. Man fiihlt sich schnell verant-
wortlich fiir das Wohlergehen des Geschwisters und merkt,
dass das fiir das ganze Leben dauern wird. Man versteht,
dass die Eltern sich Sorgen machen, wenn sie einmal nicht
mehr da sein werden. Auch wenn ich nicht darum gebeten
habe, werde ich mein Leben lang fiir ihn verantwortlich sein.
Das beeinflusst meine ganze Zukunft.»

Elodie erzdhlt von den Gelegenheiten, bei denen sie ihren
Bruder zu Terminen begleitet hat, in die Logopddie oder in
die Kinderpsychiatrie: «Wir befinden uns in dieser fiir ein
Kind sehr speziellen Umgebung. Die Fachpersonen nehmen
sich leider keine Zeit fiir das begleitende Geschwister. Dafiir
ist niemand zustdndig. Die Fachperson ist fiir das betroffene
Kind und die Eltern da. Wir sind dabei, sehen und bekommen
alles mit, alle Gefiihle, die Traurigkeit und den Stress der
Eltern. Man versucht, irgendwie seinen Platz zu finden. Mir
ist es wichtig, die Lage der Geschwister in dieser ungewdhn-
lichen Situation zu zeigen, denn wir gehen oft vergessen.»
«Ich wére gern in einer Gruppe mit anderen Kindern gewesen,
die in der gleichen Situation sind», fahrt sie fort. «Die Eltern,
haben schon ein Kind, dem es nicht gut geht, und versuchen
trotzdem, ihr Bestes zu geben. Aber alle fiihlen sich unwohl.
Also versucht man, alles kleinzuhalten und zu relativieren.
Die Folge davon ist, dass man seine Gefiihle negiert. Der
Kinderarzt hat mich nie gefragt, wie es fiir mich ist. Ich hat-
te gerne mit jemandem {iber meine schwierige Situation ge-
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sprochen, ohne die Eltern. Es gibt beziiglich Autismus ein
Tabu, aber nicht nur hier. Es gibt viele Geschwisterkinder,
die von ganz unterschiedlichen Dingen betroffen sind: Be-
hinderungen, chronische Krankheiten, Sterben, LGBT-Men-
schen. Sie werden iibersehen.»

Isabelle Steffen hilft der Austausch mit anderen betroffenen
Menschen, zum Beispiel in Autismusvereinigungen: «Man
kann mit Menschen reden, die das gleiche erleben und erhdlt
Tipps und Ratschldge. Es gibt heute auch Gruppen fiir Ge-
schwisterkinder im Bereich ASS, aber es bestehen noch grosse
Liicken. Es ware hilfreich, wenn es in den Kliniken eine Be-
ratungsstelle fiir Geschwister gabe, die mit allen moglichen
Unterschieden oder Krankheiten leben. Ohne Altersbeschran-
kung. Denn es gibt auch Erwachsene, die ihre gesamte Kind-
heit mit einem andersartigen Geschwisterkind verbracht
haben. Wer hat sich um sie gekiimmert»

Die Beiden weisen auf Verbesserungsmoglichkeiten hin: «Es
gibt zwei Bereiche: Die Schaffung von spezifischen Angebo-
ten und die Ausbildung der Gesundheitsfachleute. Ich weiss,
dass man viel von ihnen erwartet, aber es wiirde helfen, wenn
sie automatisch fragen wiirden: <Was ist mit der Familie im
weiteren Sinn? Wie lduft es zu Hause? Kennen Sie dieses oder
jenes Angebot?» Auch wenn die Geschwister es nicht gleich
nutzen mochten, wissen sie so wenigstens, dass da jemand
ist, der sich bewusst ist, dass es fiir sie auch schwierig sein
kann.»

Sich fiir das Thema Autismus-Spektrum-Stérungen zu inter-
essieren, fiir die Erfahrungen der Betroffenen - Patient/Pati-
entin und Angehorige - heisst, das eigene Verhdltnis zu Dif-
ferenz und Andersartigkeit, und zu den Werten, die man im
Beruf verkdrpern mochte, zu hinterfragen. Jeder Mensch hat
Besonderheiten, in der Art zu kommunizieren, zu erleben
oder sich zu verhalten. Das gilt fiir jedes Individuum, und
ganz besonders fiir neuroatypische Menschen. Das Projekt
Ici TSA vertritt die Idee, dass der Zugang zur Gesundheits-
versorgung fiir Menschen mit ASS verbessert werden kann,
wenn man ihre spezifischen Bediirfnisse beriicksichtigt. Das
betrifft nicht nur Menschen mit ASS, sondern alle Patientin-
nen und Patienten. Um es mit Isabelle Steffen zu sagen:
«Wenn man weiss, wie man einem Menschen mit ASS begeg-
net und ihn pflegt, weiss man es auch bei allen anderen Men-
schen.»
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MANUELA KOCHER HIRT, PRASIDENTIN VON AUTISMUS BERN

Interview

«Pflegefachpersonen bringen viel mit, was Menschen mit ASS hilft»

Krankenpflege: Ist die Problematik des schwierigen Zu-
gangs von Menschen mit ASS zur medizinischen Versorgung
auch bei Autismus Bern ein Thema?

Manuela Kocher Hirt: Immer wieder. Das Problem liegt aber
grundsatzlich in den sehr langen Wartefristen, bis man tber-
haupt eine Abklarung hat. Dazu kommt, dass in der Schweiz
sehr viele Jugendliche und Erwachsene keine Diagnose haben.
Sie haben Schwierigkeiten, zum Beispiel in der Schule oder im
Job, verlieren immer wieder die Stelle, erleiden ein Burn-out
oder eine Depression und kommen dann vielleicht irgendwann
in psychiatrische Behandlung, wo man erst merkt, dass sie die-
se andere Wahrnehmungsverarbeitung haben.

Es fehlt also an den Kapazitaten fiir die Abklarung?

Zum einen mangelt es an Fachpersonen, die eine Diagnose
stellen kdnnen, zum anderen gibt es Liicken bei der Betreuung
nachher. Ich erhalte immer wieder Anrufe von Leuten, die je-
manden fir die Begleitung suchen. In einer akuten Situation
findet man in nitzlicher Frist niemanden, der auf Menschen mit
ASS spezialisiert ist. Was wichtig zu verstehen ist: ASS ist eine
andere Funktionsweise von Gehirn, Wahrnehmung und Wahr-
nehmungsverarbeitung. Das hat man von Geburt an und nimmt
es das Leben lang mit. Eine moglichst friihe Diagnose ware ex-
trem wichtig, damit Kinder in die Regelschule integriert werden
konnen, eine Ausbildung im ersten Arbeitsmarkt machen und
auch dort arbeiten konnen. Es gibt hier sehr grosse Hiirden.

Was konnten Pflegefachpersonen andere Gesundheitsfach-
leute dazu beitragen, dass sich die Situation verbessert?
Wichtig ware eine grossere Sensibilisierung bei allen, die mit
kleinen Kindern zu tun haben, damit die Friherkennung ver-
bessert wird. Es gibt dazu ein Buch der Tessiner Stiftung ARES,
das dabei unterstitzen kann (s. Box S. 14). Im Tessin wird das
schon systematisch eingesetzt, in Kitas, Kindergarten und so
weiter. Es ware gut, wenn auch Gesundheitsfachleute in der
Padiatrie oder in der Kinder- und Jugendpsychiatrie in der Lage
waren, Symptome von Kindern mit ASS zu erkennen.

Dass sie also aufgrund von bestimmten Anzeichen auf die
Idee kamen, dass ASS vorliegen konnte?

Ja. Ich bin froh, dass das Thema ASS auch in der Pflege auf-
kommt. Pflegefachpersonen gehen sehr intensiv auf den Pati-
enten, die Patientin ein. Sie machen eine Anamnese, die Pflege-
planung, merken, wie ein Mensch funktioniert und auf dieser
Basis setzen sie Massnahmen und Ziele. Bei einem Menschen
mit Angststorungen dachte man friiher zum Beispiel nicht dar-
an, dass das eine autistische Wahrnehmungsstérung sein
konnte. Menschen mit ASS brauchen Klarheit, Vorhersehbar-
keit, Struktur. Sie miissen wissen, was wann kommt. Manche
sind dabei dusserst pedantisch, fiinf Minuten Verspatung kon-
nen sie zum Teil kaum ertragen. Unter Umstanden geht dann

Manuela Kocher Hirt mit ihrer Tochter Fabienne und ihrem Mann
Christoph. Fabienne war neun Jahre alt, als sie endlich die Diagnose
ASS erhielt. Manuela Kocher Hirt ist auch Prasidentin der Sektion
Bern des SBK und Mitglied des Berner Kantonsparlaments..

einfach gar nichts mehr und man weiss nicht, was jetzt passiert
ist. Pflegende bringen von ihrem Zugang und ihren Kompeten-
zen her viel mit, was autistischen Menschen hilft. Autisten kon-
nen ihre Eindriicke nicht filtern. Das Gehirn von Menschen mit
ASS leistet wahnsinnig viel. Sie miissen erst lernen, abzuwa-
gen, was wichtig und was unwichtig ist. Sie kénnen auch ihre
Bediirfnisse nicht oder nur schlecht wahrnehmen und aus-
driicken, gleichzeitig konnen Selbstverstandlichkeiten fir sie
unertraglich sein. Wir Normalfunktionierenden miissen Men-
schen mit ASS eine Briicke bauen und sie in ihrer Welt abholen,
denn alleine kommen sie nicht auf uns zu.

Im Alltag kommt es also immer wieder zu herausfordernden
Situationen?

Die Spontaneitat im Alltag geht fiir die Familien vollig verloren.
Alles muss geplant werden und genau so ablaufen. Unsere
Wochenenden sind oft nicht Erholung, sondern Stress, weil
man bis ins Detail fuir Struktur sorgen muss. Und eben: Die
lange Unsicherheit bis zu einer Diagnose ist extrem belastend.
Kinder mit ASS werden immer noch x-mal abgeklart, nicht
selten fehldiagnostiziert und fehlbehandelt. Viele Familien
kommen an und zum Teil iber ihre Grenzen. Und es halt das
Leben lang an, das vergisst man oft. Aber trotzdem: Der Um-
gang mit Menschen mit ASS ist auch sehr bereichernd. Sie sind
wahrhaftig und ehrlich - nichts ist geschont oder geschminkt.

Interview: Martina Camenzind
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