





4 Vorgehensweise

Auf der Grundlage der bisherigen Studienlage zu den
hier relevanten Inhalten (z.B. Bundesverband Autismus
Deutschland e.V., 2020; Vllasaliu et al., 2020) und auf der
Basis eigener Praxiserfahrungen wurde eine Vielzahl von
Kriterien vorausgewdhlt, die fiir die Zusammenarbeit im
Hilfesystem relevant sind. Auf dieser Basis wurde ein

Fragebogen entwickelt.

Der Fragebogen bestand aus zwei Teilen. Der erste Teil
umfasste einige soziodemografische und stérungsbezo-
gene Informationen, um die Betroffenen einordnen und
spdter die Ergebnisse genauer analysieren zu koénnen.
Ferner handelt es sich um Eigenschaften, deren Einfluss
auf die Zufriedenheit innerhalb des Hilfesystems, aus
umfangreicher Praxiserfahrungen heraus, plausibel er-

schienen.

In dem soziodemografischen Teil wurden die folgenden
Faktoren abgefragt (vgl. zur genauen Formulierung der

Fragen auch den Fragebogen im Anhang):

B Geschlecht des Kindes bzw. des/der Jugendlichen;
B Alter des Kindes bzw. des/des Jugendlichen;

B Diagnose im Autismus-Spektrum;

B bisherige Dauer der Autismustherapie;

B komorbide Diagnosen;

B Familiensituation
(z.B. alleinerziehend, Familienverbund);

B Erwerbsstatus des/der Hauptverdieners/Haupt-
verdienerin;

B Hochster Bildungsabschluss im Haushalt;

B Einrichtungsart, die das Kind bzw. der/die Jugend-
liche besucht (z.B. Kita, Schule, Regeleinrichtung,

Fordereinrichtung).

Der zweite Teil des Fragebogens war in zwei Abschnitte

unterteilt.

Im ersten Abschnitt wurde erhoben, wie das individuelle
Hilfesystem des Kindes bzw. des/der Jugendlichen aus-
sieht, also welche Akteure im jeweiligen Hilfesystem be-
teiligt sind. Hierzu wurde den Teilnehmer*innen zu-
néchst eine Informationsgrafik dazu présentiert, was ein
Hilfesystem ist und welche Parteien als mogliche Akteu-
re Teil davon seien konnen. Die Studienteilnehmer*innen
konnten darauthin vorgegebene Optionen ankreuzen:
Inklusionsbegleiter*innen, Arzt*innen/ Psychiater*innen,

Psychotherapeuten*innen, Erzieher*innen/Lehrer*innen,



Ergo-, Logo-, Physiotherapeuten*innen, Friihférderung
sowie Kostentréger, z.B. Jugendamt, Sozialamt/LVR und
gegebenenfalls weitere Akteure ihres individuellen Hilfe-

systems hinzufiigen.

Im zweiten Abschnitt erfolgte die Zufriedenheits-/Wich-
tigkeitsabfrage von Faktoren, die im Rahmen des Aus-
tausches im Hilfesystem, mit Fokus auf die Autismus-
therapie, als entscheidend anzusehen sind. Dabei wurden
die Faktoren grofitenteils aus Praxiserfahrung sowie Lite-
ratur (Bundesverband Autismus Deutschland e.V., 2020;
Vllasaliu et al., 2020) abgeleitet. Die S3-Leitlinien betonen
die dringende Notwendigkeit ,, der multidisziplindren Zu-
sammenarbeit” im Sinne eines ,spezialisierten, multipro-
fessionellen Teams mit einer fallfiihrenden Fachkraft” und
fordern Akteure des Gesundheitswesens als Bestandteile
des multiprofessionellen Teams bzw. des Hilfesystems
im hier verwendeten Kontext (Vllasaliu et al., 2020). Die
Wichtigkeit und Zufriedenheit konnte auf einer fiinfstu-
figen Skala eingeschitzt werden (iiberhaupt nicht wich-
tig, eher nicht wichtig, weder noch, eher wichtig, sehr
wichtig/iiberhaupt nicht zufrieden, eher nicht zufrieden,

weder noch, eher zufrieden, sehr zufrieden).

Zunichst wurde die Koordination aller Akteure des an-
gegebenen Hilfesystems untereinander thematisiert. Da-

bei wurden folgende Faktoren abgefragt:

B Die Wichtigkeit der Unterstiitzung beim Aufbau des
passenden Hilfesystems und die Zufriedenheit damit
aus Sicht der Eltern;

B Die Wichtigkeit der inhaltlichen Abstimmung der ge-
samten Hilfen (bei Zielen und Interventionen) und
die Zufriedenheit damit aus Sicht der Eltern;

B Die Wichtigkeit eines Koordinators/einer Koordina-
torin des Hilfesystems (Person, die alle Hilfen orches-
triert) und die Zufriedenheit mit dieser Person (falls
vorhanden) aus Sicht der Eltern;

B Die Frage, wer die Rolle des Koordinators/der Koor-

dinatorin in der aktuellen Situation tibernimmt.

Wenn ein Aspekt nicht zutraf, es also beispielsweise kei-
nen/keine Koordinator*in des Hilfesystems gab, konnte

auch dies angekreuzt werden.

4 Vorgehensweise

Danach wurden die Eltern zu dem Austausch zwischen
ihnen und dem/der Autismustherapeut*in befragt. Fol-

gende Faktoren wurden gefragt:

B die Wichtigkeit der Aufkldrung tiber die Diagnose
des Storungsbildes Autismus-Spektrum-Storung (Psy-
choedukation) und die Zufriedenheit damit;

B die Wichtigkeit der Aufkldrung iiber psychische Be-
gleiterkrankungen (Psychoedukation), wie beispiels-
weise oppositionelles Verhalten und AD(H)S, und die
Zufriedenheit damit;

B die Wichtigkeit der Einbeziehung der Eltern in die
Zielsetzungen der Therapie und die Zufriedenheit
damit;

B die Wichtigkeit eines regelméBigen Austausches be-
ztiglich Interventionen, Fortschritten und Schwierig-
keiten zwischen Autismustherapeut*in und Eltern und

die Zufriedenheit damit;
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B die Wichtigkeit, konkrete Anleitungen und Handlungs-
anweisungen fiir den Alltag (im Sinne individueller
Eltern-Trainings) zu bekommen und die Zufrieden-

heit damit.

SchlieSlich wurde der regelméBige Austausch zwischen
den einzelnen Akteuren des Hilfesystems (s.0.) und dem/
der Autismustherapeut*in thematisiert. Fiir jeden einzel-
nen Austausch wurde die Wichtigkeit und die Zufrieden-
heit abgefragt. Es konnte auch angegeben werden, dass
kein Austausch stattfand. Folgende Akteure und ihr Aus-
tausch mit dem/der Autismustherapeut®in konnten be-

wertet werden:

B Inklusionsbegleiter*in,

B andere Therapeut*innen (z.B. Psychotherapie, Ergo-,
Logo-, Physiotherapie, Frithférderung),

B Arztinnen (u.a. Psychiater*innen),

B Lehrer*innen/Erzieher*innen und

B Kostentrager (Jugendamt, Sozialamt, LVR).

Die Wichtigkeitseinschidtzung wurde dabei stets von allen
Teilnehmer*innen ausgefiillt. Zufriedenheitsschitzungen
wurden nur erfragt, wenn das Item zutraf und es Erfah-
rungen zu diesem Punkt gab. Beispielsweise wurde die
Zufriedenheit mit der Psychoedukation zur Autismus-
Spektrum-Stérung nur eingeschitzt, wenn es bereits Psycho-
edukation zur Autismus-Spektrum-Stérung in der Autis-
mustherapie gab. Daher liegen fiir einige Items mehr

Wichtigkeits- als Zufriedenheitsschédtzungen vor.

Die Studie wurde als Online-Befragung durchgefiihrt, um
niedrigschwellig und ortsunabhéngig Teilnehmer*innen
in ganz Deutschland erreichen zu kénnen. Befragt wurden

Eltern von Kindern und Jugendlichen mit Autismus-Spek-

trum-Stoérung, die sich aktuell in Autismustherapie (im
Rahmen der Eingliederungshilfe) befinden oder in der
Vergangenheit Autismustherapie (im Rahmen der Einglie-
derungshilfe) bekommen haben. Die Eltern wurden tiber
verschiedene Autismustherapiepraxen, die sich dazu be-
reit erkldrt hatten, rekrutiert. Des Weiteren wurde der
Link zur Online-Befragung in verschiedenen Social-Media-
Gruppen fiir Eltern von autistischen Kindern und Jugend-
lichen gepostet. Die Auswertung erfolgte vollstindig ano-
nymisiert. Die Teilnahme am Online-Fragebogen dauerte

etwa zehn Minuten.

Die im Rahmen dieser Studie erhobenen Daten und die
daraus abgeleiteten Ergebnisse haben keinen Anspruch auf
Représentativitdt. Es hat keine Zufallsauswahl der Pro-
band*innen stattgefunden, vielmehr war die Auswahl auf
die verwendeten Distributionskanile beschrinkt. Um die
Aussagekraft der Daten kritisch zu tiberpriifen, werden
die soziodemografischen Daten im Kapitel 5 auf Plausibi-
litdit untersucht. Dazu werden sie mit soziodemografi-
schen Daten anderer Studien zu Autismus-Spektrum-Sto-
rungen sowie mit offiziellen Statistiken verglichen. In fast
allen Ausprigungen der soziodemografischen Merkmale
fand sich eine hohe Ubereinstimmung mit den Vergleichs-
daten. Daher kann den Ergebnissen der vorliegenden Stu-
die auch tiber die Stichprobe hinaus eine hohe Aussage-

kraft zugesprochen werden.

Die Online-Befragung wurde in dem Zeitraum von Sep-
tember 2021 bis Februar 2022 durchgefiihrt. Es wurden
100 vollstandig ausgefiillte und tiberwiegend ausgefiillte
Datensitze aufgezeichnet, die in die Auswertung einflie-
Ben konnten. Die Auswertung wurde mit der Statistiksoft-
ware SPSS (IBM Corp., 2021) durchgefiihrt.
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5 Demographie
und Struktur

5.1 Demographie

(Geschlecht, Altersstruktur, Therapiedauer, Diagnosen,
Komorbiditaten, besuchte Einrichtung)

a. Geschlecht des Kindes

Bei 83 % der autistischen Kinder und Jugendlichen in der
Stichprobe handelt es sich um Jungen, bei 16 % um Mad-
chen. Bei 1 % der Kinder wurde die Angabe ,Sonstiges”
gemacht. Insofern errechnet sich ein Verhiltnis von ca. 5:1

Jungen zu Méadchen.

Diese Verteilung deckt sich weitgehend mit der Ge-
schlechterverteilung, die in anderen Studien berichtet
wird. In vielen Studien findet sich ein Geschlechterver-
haltnis von 4:1 fiir Autismus-Spektrum-Stérungen und
11:1 fiir das Asperger-Syndrom (Gillberg et al., 2006; Fom-
bonne, 2009; Werling, 2016). Auch Fombonne, Quirke und
Hagen (2011) berichten in ihrer Studie ein Geschlechter-
verhiltnis von 4-5:1 und ein besonders starkes Ungleich-
gewicht zwischen den Geschlechtern im Bereich des

Asperger-Syndroms. Andere, teilweise aktuellere Studien

Abbildung 3:
Geschlecht des Kindes (%)
N =100

méannlich
Il weiblich
B sonstiges

aus Nordeuropa weisen eher auf ein weniger extremes Ge-
schlechterverhiltnis von 2-5:1 hin (Hinkka-Yli-Salomaki,

Banerjee & Gissler, 2014; Jensen, Steinhausen & Lauritsen,



2014). Andere Studien gehen von einem Verhéltnis von ca.
2-3:1 zugunsten des méannlichen Geschlechts aus (Idring et
al. 2012; Mattila et al. 2010). Moglicherweise zeichnet sich
also ein Trend ab, dass auch Méadchen zukiinftig hdufiger
als autistisch diagnostiziert werden. In der Praxis der Au-
tismustherapie ist bisher aber (noch) zu beobachten, dass
weitaus mehr Jungen in Behandlung kommen. Dies bildet

sich auch in der vorliegenden Stichprobe ab (siehe Abb. 3).
b. Alter des Kindes

2 % der autistischen Kinder und Jugendlichen in der Stich-
probe sind zum Zeitpunkt der Befragung unter 3 Jahre alt.
25 % sind zwischen 3 bis 6 Jahre alt. 28 % sind zwischen 7
und 10 Jahre alt. 20 % sind 11-14 Jahre alt, 13 % sind 15-17
Jahre alt und 12 % sind 18 Jahre oder élter. Alles in allem sind
ca. ein Viertel der Kinder und Jugendlichen in der Stichprobe
im Vorschulalter. Drei Viertel der Proband*innen befinden

sich im Schulalter.

Die geringe Anzahl der unter-3-Jdhrigen erklért sich da-
durch, dass eine gesicherte Autismusdiagnose in diesem
Alter in der Regel nur fiir frithkindlichen Autismus gestellt

werden kann. Bei Kindern mit Asperger-Syndrom werden die

Abbildung 4:
Alter des Kindes (%)
N =100

unter 3 Jahren

— 5

3-6 Jahre
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Herausforderungen meist erst im Kindergarten- oder Schul-
alter deutlich. Im Vorschulalter werden fiir diese Kinder
dann hiufig lediglich sogenannte Verdachtsdiagnosen ge-
stellt (Autismus deutsche Schweiz, 0.].). Viele der betroffe-
nen Vorschulkinder ohne gesicherte Autismusdiagnose wer-
den zunichst in die heilpddagogische oder interdisziplinédre
Frithférderung iibernommen, bevor sie im Schulalter — nach
Verhirtung der Autismusdiagnose — in die Autismusthera-

pie wechseln.

Diese Vorgehensweise erklért ebenfalls den Anstieg der Fille
ab dem Schulalter bzw. ab der Einschulung. Zu diesem Zeit-
punkt geht in Nordrhein-Westfalen zudem die Zustandig-
keit des Kostentrégers vom Landschaftsverband auf die Ju-
genddmter bzw. Sozialdmter tiber. Hier erfolgt in der Regel
eine Uberpriifung der Diagnostik und dann hiufig auch eine

gesicherte Autismusdiagnose (sieche Abb. 4).
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Abbildung 5:
Bisherige Dauer der Autismustherapie (%)
N =100
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Abbildung 6:
Diagnose Autismus (%)
N =100

B Friihkindlicher Autismus
Asperger-Syndrom
Atypischer Autismus
Autismus-Spektrum-Stérung
(nicht ndher bezeichnet)

Ich weiB es nicht

c. Dauer der bisherigen Autismustherapie

45 % der Kinder und Jugendlichen in der Stichprobe sind
maximal ein Jahr, 20 % zwischen einem und zwei Jahren in
eine Autismustherapie eingebunden. Insgesamt 23 % der
Kinder sind zwischen zwei und fiinf Jahren in autismus-
spezifischer Behandlung. Bereits iiber fiinf Jahre lang be-
finden sich 12 % der Kinder und Jugendliche in Autismus-
therapie.

Der verhiltnismifig hohe Anteil an Kindern und Jugend-
lichen in der Stichprobe, die erst ein oder zwei Jahre in
autismutherapeutischer Behandlung sind (ca. zwei Drit-
tel), passt zur Altersstruktur der Stichprobe und der unter
Punkt b beschriebenen Vorgehensweise bei der Diagnose-
stellung. Insofern erscheint die Dauer der bisherigen
Autismustherapie plausibel. Leider konnten hierzu keine
Vergleichsstudien gefunden werden, sodass diese Vertei-
lung nicht mit Daten externer Studien verglichen werden
konnte (siehe Abb. 5).

d. Diagnose Autismus

Die héufigste Diagnose innerhalb der Stichprobe ist das
Asperger-Syndrom (40 %). 1/3 der Kinder der Stichprobe
haben die Diagnose frithkindlicher Autismus (33 %). 17 %
haben eine nicht ndher definierte Diagnose innerhalb des
Autismus-Spektrums (Autismus-Spektrum-Stérung). 2 %

der Eltern kannten die Diagnose ihres Kindes nicht.

Bezogen auf die unterschiedlichen Auspragungen der
Autismus-Spektrum-Storungen liegt dieser Studie eine re-
lativ ausgewogene Stichprobe zugrunde. Dies entspricht
in etwa den Angaben des Autismus e.V. {iber die Haufig-
keit (Prdvalenz) der unterschiedlichen Auspriagungen.
Demnach hat das Asperger-Syndrom eine Privalenz von
1,3 von 1.000, der frithkindliche Autismus eine Prdvalenz
von 1,3-2,2 von 1.000 (autismus e.V., 0.].). In vorliegender
Stichprobe ist, im Gegensatz dazu, ein leichter Schwer-
punkt auf der Diagnose Asperger-Syndrom zu beobachten
(siehe Abb. 6).



e. Komorbide Diagnosen

77 % der Kinder und Jugendlichen in dieser Stichprobe
haben neben der Autismus-Spektrum-Stérung mindestens
eine komorbide Diagnose. Dies entspricht weitgehend
den Ergebnissen einer Studie von Simonoff, Pickles, Char-
man, Chandler, Loucas & Baird (2008) zu Kindern mit
Autismus-Spektrum-Storung, die bei mindestens 70 % der
Kinder komorbide Diagnose(n) feststellten. Je nach Studie
sind 28-80 % der Kinder mit einer Autismus-Spektrum-
Stérung beispielsweise auch zusitzlich von einer AD(H)S
betroffen (Simonoff et al., 2008; Falter-Wagner, 2020). Durch
eine Metanalyse von 38 Studien (unterschiedlicher Giite)
wurde die NICE-Leitlinie fiir Kinder erstellt (NICE, 2011).
Hier wurde eine Komorbiditit festgestellt von 41 % /45 %
fiir AD(H)S, 7 % /23 % fiir oppositionell-aggressives Ver-
halten, 62 % /27 % fiir Angst, 37 % /8 % fiir Zwangsstorun-
gen, 24 % /15 % fiir Epilepsie und 13 % /9 % fiir Depressio-
nen (jeweils im Vergleich Autismus-Spektrum-Stérung/

Autismus).

Abbildung 7:
Komorbide Diagnose(n) (%)
N =100

AD(HS)

Stérung des Sozialverhaltens
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In der hier zugrunde liegenden Stichprobe haben — von den
77 Kindern und Jugendlichen mit komorbiden Diagnosen —
alleine 43 Betroffene eine zusitzliche AD(H)S-Diagnose.
21 Kinder und Jugendliche haben zusétzlich eine Stérung
des Sozialverhaltens (oppositionell-aggressives Verhalten).
Weitere Komorbidititen der Stichprobe sind Angststdrung
(N=9), Zwangsstérung (N=8), Epilepsie (N=7) und De-
pression (N=5). Demnach entspricht die vorliegende Stich-
probe in Vorliegen von AD(H)S, Stérung der Sozialverhal-
tens, Depressionen, Zwangsstérungen und Epilepsie in
etwa den Ergebnissen der Metaanalyse fiir Autismus-Spek-
trum-Stérung. Nur Angststérungen sind in vorliegender

Stichprobe weit weniger gegeben (siche Abb. 7+8).

Abbildung 8:

Verteilung der komorbiden Diagnosen
(Héaufigkeit, Mehrfachnennungen mdoglich)
N =100

Angststérung
77 J
Zwangsstorung
8
Epilepsie
| s
W Keine zuséitzl.iche Diagnose Depression
Mindestens eine weitere Diagnose 5
Keine
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f. Einrichtungsart

Die Mehrheit der autistischen Kinder und Jugendlichen in
der vorliegenden Stichprobe besucht eine Schule (knapp
79 %). Diese teilen sich auf in 49,3 %, die eine Regelschule

besuchen und in 29,3 %, die eine Forderschule besuchen.

Einen Kindergarten besuchen ca. 21 % der Kinder in der
Stichprobe. Diese teilen sich auf in 9,3 %, die einen Regel-
kindergarten besuchen und in 12 %, die einen Integrativ-

kindergarten besuchen.

Die Verteilung der Kinder und Jugendlichen auf Kita und
Schule korrespondiert nicht vollstindig mit der oben dar-

gestellten Altersverteilung. Dies ldsst sich damit erklédren,

Abbildung 9:
Verteilung auf Einrichtungsart (%)*
N=75

4
Integrativkindergarten
Regelkindergarten

Forderschule
Regelschule

* Differenz in der Summe durch Runden der Zahlen.
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dass bei der Frage nach der Einrichtungsart all die Kinder
und Jugendlichen nicht erfasst sind (25 % der Kinder und
Jugendlichen), die noch keine Einrichtung oder keine Ein-
richtung mehr besuchen. Weitere Angaben zu dieser Grup-
pe wurden nicht erfragt. Es ldsst sich allerdings vermuten,
dass sich diese heterogen zusammensetzt, ndmlich aus
Kleinkindern, die noch keine Einrichtung besuchen, aus
Jugendlichen, die bereits ihre Schulbildung abgeschlossen
haben, sowie aus Kindern und Jugendlichen, die aufgrund
sehr starker Schwierigkeiten, z.B. sozial-emotionaler Her-
ausforderungen, aktuell keine Einrichtung besuchen kén-
nen (siehe Abb. 9).




5.2 Familienstruktur

5 Demographie und Struktur

(Familienstatus, Erwerbsstatus, Bildungsabschluss)

a. Familienstatus

82 % der Eltern geben an, dass ihr autistisches Kind in ei-
nem Familienverband lebe. 16 % leben bei einem alleiner-

ziehenden Elternteil. 2 % leben in einem Heim.

Diese Verteilung in vorliegender Stichprobe entspricht
nahezu exakt der Verteilung in der Gesamtbevolkerung,.
Dort leben 80 % der Kinder in Familienstrukturen, nahezu
20 % in alleinerziehenden Strukturen und weniger als 1 %
der Kinder lebt in einem Heim (Landtag NRW, 2017) (siehe
Abb. 10).

b. Erwerbsstatus Eltern

In 75 % der befragten Haushalte arbeitet der /die Hauptver-
diener*in in Vollzeit, in 10 % arbeitet er/sie in Teilzeit. 4 %
sind arbeitssuchend. 11 % geben ,sonstiges” bei der Frage

zum Erwerbsstatus an.

Auch in Bezug auf den Erwerbsstatus entspricht die Ver-
teilung der Stichprobe relativ genau der Verteilung in der
Gesamtbevolkerung, wobei anzumerken ist, dass in vorlie-
gender Studie nur nach dem/der Hauptverdiener*in ge-
fragt wurde. In NRW arbeiten ca. 67 % der Menschen in
Vollzeit, ca. 25 % in Teilzeit und 7,6 % sind arbeitslos (Ge-
sellschaft fiir innovative Beschéftigungsférderung NRW,
2020) (siche Abb. 11).

* Differenz in der Summe durch Runden der Zahlen.

Abbildung 10:
Aufwachsbedingungen (%)
N =100
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B in einem Familienverband
bei alleinerziehende(n)
Elternteil(en)
in einem Heim

Abbildung 11:
Erwerbsstatus der Eltern (%)*
N =100

Vollzeitbeschiftigung

Teilzeitbeschiftigung

Ohne Beschiftigung
B Sonstiges
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Abbildung 12:
Bildungsabschluss der Eltern (%)
N =100

Kein Schulabschluss
Hauptschulabschluss
Mittlere Reife

B Abitur
Berufsausbildung
Hochschul- oder Fachhochschul-
abschluss (Studium)

c. Bildungsabschluss der Eltern

51 % der befragten Eltern haben einen (Fach-)Hochschul-
abschluss. Bei 17 % ist der hochste Abschluss eine Berufs-
ausbildung. 15 % haben Abitur, 13 % einen Realschulab-
schluss. 2 % geben an, tiber einen Hauptschulabschluss

bzw. keinen Schulabschluss zu verfiigen.

Damit liegt in vorliegender Stichprobe ein leicht tiber-
durchschnittliches Bildungsniveau vor. Laut Statista 2019
haben 33,5 % aller Deutschen einen (Fach)-Hochschulab-
schluss (Rudnicka, 2022), wihrend in vorliegender Stich-
probe 51 % erfolgreich eine (Fach-) Hochschule besucht
haben.

Eine Interpretation dieses vergleichsweise hoheren Bil-
dungsniveaus in vorliegender Stichprobe im Vergleich zur
Grundgesamtheit ist schwierig. Es liegt die Vermutung
nahe, dass durch das Studiendesign (Online-Befragung,
Ansprache der Eltern iiber die Einrichtungen und tiber
das Internet) moglicherweise nicht alle Bevolkerungs-
schichten gleichermaflen erreicht werden konnten (siehe
Abb. 12).
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Abbildung 13:

Akteure im Hilfesystem

(Héaufigkeiten, Mehrfachnennungen moglich)
N =100

Arzt*in/
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1 1 Sozialamt, LVR

Friihforderung

Die Zusammensetzung der Hilfen rund um die Kinder und
Jugendliche mit Autismus-Spektrum-Stérung und die Frage,
wer die jeweiligen Hilfen abstimmt und orchestriert, sodass
am Ende ein , Hilfesystem” daraus entstehen kann, stehen
im Fokus der vorliegenden Untersuchung. Bei der Frage,
welche Akteure zum individuellen Hilfesystem dazugehd-
ren, waren Mehrfachnennungen méglich. Die Eltern konn-

ten zwischen verschiedenen Antwortalternativen wihlen.

56 % der Eltern zihlen den/die Lehrer*in oder Erzieher*in
zum Hilfesystem. Zum Hilfesystem der Stichprobe gehort
auferdem bei 53 % ein*e Arzt*in. 51 % zihlen den Kosten-
trager (z.B. LVR, Jugendamt, Sozialamt) zum Hilfesystem
dazu. 42 % der Kinder und Jugendlichen hat eine Inklusi-
onskraft. Ebenfalls 42 % der Kinder und Jugendlichen ist
mindestens in einer weiteren, medizinisch-therapeutischen
Behandlung (Ergotherapie, Logopéadie, Physiotherapie).
11 % der Kinder und Jugendlichen sind neben der Autis-
mustherapie auch in psychotherapeutischer Behandlung.
11 % geben an, ihr autistisches Kind sei zusétzlich in ei-
ner Frithférderung (Heilpddagogik) eingebunden (siehe
Abb. 13).



6. Beschreibung und Einordnung des Hilfesystems und seiner Orchestrierung

In Bezug auf die Zusammensetzung des Hilfesystems im
Autismusbereich existieren bislang keine vergleichbaren
Studien, weshalb ein Plausibilitdtscheck der vorliegenden
Stichprobe schwer méglich ist. Bezogen auf das Vorliegen
einer Inklusionskraft der Kinder und Jugendlichen exis-
tiert eine Studie des autismus e.V. aus dem Jahr 2017. Aus
dieser geht hervor, dass ca. 50 % der Kinder und Jugend-
lichen im Autismus-Spektrum durch eine Inklusionskraft
begleitet werden (Czerwenka, 2017). Dies kommt den hier

gemessenen 42 % recht nahe.

Ein Item, dem in vorliegender Studie besondere Bedeu-
tung beizumessen ist, ist das zu der Person oder Institution,
welche Abstimmung und Orchestrierung im Hilfesystem
tibernimmt. Danach befragt, antworteten die Eltern folgen-

dermafien:

B In 62 % iibernehmen die Eltern selbst die
Rolle des/der Koordinator*in;

B In7 % tbernimmt es der Kostentréger;

B In 6 % der Faille tibernimmt es der/die Autismus-
therapeut*in;

B Ebenfalls in 6 % der Félle geben die Eltern an,
niemand koordiniere.

(siehe Abb. 14)

Abbildung 14:

31

Schon an dieser Stelle ldsst sich also zusammenfassen,
dass von professioneller Seite aus selten die Aufgabe der
Abstimmung und Orchestrierung im Hilfesystem {iber-
nommen wird. In immerhin 7 % der Félle gibt es keinerlei
Abstimmung und Orchestrierung. Insofern verbietet es
sich streng genommen in vielen Féllen, tiberhaupt von ei-
nem , Hilfesystem” in der von uns eingeﬁihrten Definition
unter Punkt 2.3 zu sprechen. Es scheint teilweise eher ein

Konglomerat von Hilfen vorzuliegen.

Das Ergebnis zeigt, dass die Eltern in knapp zwei Drittel
der Fille die Koordination selbst iibernehmen. In den iib-
rigen Fillen verteilt sich die Koordinationsrolle ohne er-
kennbare Systematik auf die anderen Hilfe-Akteure. Es ist
nicht erkennbar, dass ein , professioneller” Hilfeleistender

diese Aufgabe strukturiert und regelmafiig iibernimmt.

Die Abstimmung und Orchestrierung durch die Eltern
birgt einige Schwierigkeiten, auf die im Folgenden einge-

gangen werden soll.

Die Eltern von Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérung
befinden sich in einer Sonderrolle: Durch die Stérung ihres
Kindes werden sie selbst zu Betroffenen und benétigen

hiufig selbst Unterstiitzung, um mit der Beeintrédchtigung

Wer iibernimmt aktuell am ehesten die Rolle des Koordinators des Hilfesystems?

Giiltig

Autismustherapeut*in

Arzt*in/ Psychiater*in
Psychotherapeut*in
Erzieher*in/Lehrer*in

Ergo, Physio, Logo
Inklusionsbegleitung

Jugendamt, Sozialamt, LVR
Friihforderung

Ich/Wir als Eltern/Sorgeberechtigte
Andere

Niemand koordiniert das Hilfesystem

Fehlende Werte

Hiufigkeit Hiufigkeit Giiltige Prozente
6 5,9 % 6,5 %
1 1,0 % 1L1%
1 1,0 % 1,1%
1 1,0 % 1,1%
2 2,0 % 2,2 %
1 1,0 % 1,1%
7 6,9 % 7,6 %
1 1,0 % 1,1%

63 61,8 % 68,5 %
3 2,9 % 3,3%
6 5,9 % 6,5 %

10 9,8 %
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und dem herausfordernden Alltag zurecht zu kommen.
Die Diagnose ist fiir die Eltern meist ein einschneidendes
Erlebnis, das mit Trauer, Uberforderung und starker emo-
tionaler Belastung einhergehen kann (Rautenstrauch, 2015).
Zudem ist zu beachten, dass Autismus eine hohe Heritabi-
litat (Erblichkeit) von 70-80 % besitzt (Neurologen und
Psychiater im Netz, 0.J.). Nicht wenige Eltern befinden
sich selbst im Autismus-Spektrum und verfiigen iiber die
damit einhergehenden sozial-emotionalen Schwierigkeiten.
Ein Hilfesystem zu koordinieren erfordert sehr gute Kom-
munikationsfahigkeiten, welche insbesondere fiir Eltern im
Spektrum eine untiberwindbare Hiirde darstellen konnen.
Wiéhrend fiir neurotypische und hochstrukturierte Eltern
die Koordination gegebenenfalls noch zumutbar wire,
konnte dies fiir Eltern mit geringer Kenntnis der deut-
schen Sprache oder einem geringen Bildungsniveau eine
groBe Herausforderung bedeuten. Die Eltern sind wichti-
ge Bezugspersonen und im Mittelpunkt des Hilfesystems.
Dieses Hilfesystem, trotz Mehrfachbelastungen im Alltag
und in vielen Féllen mangelndem fachlichen Wissen, ab-
stimmen und koordinieren zu miissen, wiirde eine Rolle
bedeuten, die je nach Einzelfall zwischen herausfordernd

bis maximal tiberfordernd erlebt werden kann.

Zusammenfassend ist zu konstatieren, dass die Eltern ge-
messen an den unter Punkt 2.3 genannten Voraussetzungen
fiir die Rolle des/der Koordinator*in des Hilfesystems, fiir
diese Rolle nicht geeignet sind. Sie erfiillen nahezu keine
der genannten Voraussetzungen und sollten insofern auch

nicht als Koordinator*innen des Hilfesystems fungieren.

B Die Eltern sind selbst nicht nur Teil des Hilfesystems,
sondern als Eltern auch selbst betroffen. Daraus folgt,
dass sie keinen objektiven Blick auf die Zusammen-
stellung und Ausfithrung der Hilfen haben koénnen.
Einige sind dartiber hinaus selbst im Autismus-Spekt-

rum;

B Die Eltern sind oft neu mit der Diagnose ihres Kindes
konfrontiert und kennen sich weder mit dem Sto-
rungsbild noch mit den Moglichkeiten der Eingliede-

rungshilfe aus;

B Die Eltern verfiigen (in der Mehrzahl) nicht tiber das
notige Fachwissen, um die Hilfen abstimmen und or-
chestrieren zu konnen; zudem sind sie (mehrheitlich)
nicht in der Lage, die Qualitdt der unterschiedlichen

Akteure im Hilfesystem zu beurteilen.
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7 Auswertung und
Einordnung der

Wichtigkeiten und

Zufriedenheiten

iIm Kontext des
Hilfesystems

7.1 Uberblick

Die Darstellung der Ergebnisse der Wichtigkeits-/ Zufrie-
denheitsabfrage erfolgt in drei Blocken: Zunichst werden
die Ergebnisse dargestellt, die sich mit dem Aufbau und
der Koordination aller Akteure im Hilfesystem beschifti-
gen (7.2).

Im Anschluss daran werden die Ergebnisse dargestellt, die
sich mit dem Austausch zwischen dem/der Autismus-

therapeut*in und den Eltern beschiftigen (7.3).

Danach geht es um den Austausch zwischen dem/der
Autismustherapeut*in und den anderen Teilnehmer*in-

nen des Hilfesystems (7.4).

Die Eltern stehen als Stellvertreter*innen ihrer autistischen
Kinder im Mittelpunkt der Bemiihungen des Hilfesystems.
Dabher sollte ihre Zufriedenheit mit den Hilfen, neben ob-
jektiven und medizinisch-therapeutischen Verbesserungs-
messungen, als ein weiterer sehr wichtiger Erfolgsmafistab

der geleisteten Hilfen betrachtet werden. Eine niedrige

Zufriedenheit der Eltern kann als Aufforderung zur Ver-
besserung der Leistung interpretiert werden. Dies ist ins-
besondere dort der Fall, wo zusitzlich eine hohe subjekti-
ve Wichtigkeitseinschétzung fiir eine Mainahme vergeben
wird. Von einer niedrigen Zufriedenheit und einer hohen
Wichtigkeit eines Items wird daher im Folgenden ein Hand-
lungsbedarf, bezogen auf dieses Item, abgeleitet. Items mit
einer relativ hohen Wichtigkeitsbewertung und einer rela-
tiv niedrigen Zufriedenheitsbewertung werden als Items
interpretiert, bei denen der Handlungsbedarf zur Verbes-
serung der Situation als besonders dringend einzuordnen

ist.

Alle Eltern schitzten die Wichtigkeit der Items fiir alle drei
Bereiche ein. Die Zufriedenheit wurde dagegen nur fiir die
Items erfragt, die die jeweiligen Eltern bewerten konnten.
Wenn das abgefragte Item in ihrem Kontext nicht angebo-
ten wurde, nicht auf ihr Kind zutraf oder schlicht nicht
stattfand, wurde fiir dieses zwar eine Wichtigkeit, aller-

dings keine Zufriedenheit erhoben. Auf diese Weise kommt



es zu unterschiedlichen Teilnehmer*innenzahlen (N) bei
Wichtigkeit und Zufriedenheit bei ein und demselben

Item. Dazu ein Beispiel:

Bei dem Item ,Handlungsanweisungen fiir die Eltern
durch den/die Therapeut*in” haben 87 Proband*innen die
Wichtigkeit eingeschitzt. Dagegen haben nur 59 Proband*
innen die Zufriedenheit mit diesem Item angegeben, weil
28 Proband*innen von den Autismustherapeut*innen ihres
Kindes (bisher) keine Handlungsanweisungen erhalten
haben und deswegen die Zufriedenheit damit auch nicht

bewerten konnten.

Wichtigkeit und Zufriedenheit werden anhand von Top-
Box-Werten verglichen. Top-Box-Werte umfassen die obe-
ren beiden Auswahlmoglichkeiten der Rating-Skala. Sie
zeigen an, wieviel Prozent der Befragten ein Item L, wich-
tig” oder ,sehr wichtig” finden bzw. mit der Umsetzung
des Items ,,zufrieden” oder , sehr zufrieden” sind. Es wird
somit impliziert, dass ein Item, welches nur von einer ge-
ringen Zahl von Proband*innen als wichtig oder sehr wich-
tig eingestuft wurde, dementsprechend als weniger wich-
tig angesehen werden sollte als ein anderes Item, welches
von fast allen Proband*innen als wichtig eingeordnet wird.
Die Wichtigkeitsbewertungen unterscheiden sich stark zwi-
schen den Items. Die Wichtigkeiten (in Top-Box-Werten
dargestellt) reichen von 65,9 % (fiir das als am wenigsten
wichtig bewertete Item) bis zu 94,6 % fiir das Item, wel-
ches iiber alle Eltern hinweg als das Wichtigste einge-
schitzt wurde. Die durchschnittliche Wichtigkeitsbewer-
tung tiber alle 13 abgefragten Items betragt 85,6 %.
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Insofern sind Items, die Top-Box-Werte tiber 85,6 % errei-
chen, als vergleichsweise sehr wichtige Items anzusehen,
die fiir die Eltern in dieser Stichprobe eine herausragende

Bedeutung haben.

Ahnlich kénnen auch die Zufriedenheitsbewertungen be-
trachtet werden. Die durchschnittliche Zufriedenheitsbe-
wertung tiber alle 13 Items hinweg betrégt 51,8 %. Insofern
kénnen bei den Zufriedenheitsbewertungen Top-Box-Wer-
te unter 51,8 % als Indiz dafiir interpretiert werden, dass
die Eltern mit dem entsprechenden Item vergleichsweise

unzufrieden sind.

Bei Wichtigkeits- und Zufriedenheitsbewertungen han-
delt es sich grundsitzlich um subjektive Einschitzungen
der Eltern. Diese stehen hier im Mittelpunkt der Betrach-
tung, da sie aktuell wenig in die Forschung sowie die Leis-
tungsplanung einbezogen werden. Trotzdem sei festge-
halten, dass dies nur eine Sichtweise auf die Leistungen ist
und die Bedarfs- und Hilfeplanung weiterhin auch fachli-
che und politische Aspekte mitberiicksichtigen sollte. Es
wire auch an manchen Stellen denkbar, dass Eltern einem
Item lediglich eine mittlere oder niedrige Wichtigkeit zu-
ordnen, weil sie moglicherweise die Bedeutung dieses
Items fiir den Erfolg der Gesamthilfe unterschitzen. Es
lohnt sich also fiir Verantwortliche auf Kostentrédgerseite
sowie fiir Akteure des Hilfesystems, sich ein umfassendes
Bild zu verschaffen, zu welchem die vorliegende Studie

eine Perspektive aus Elternsicht beitragen soll.
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7.2 Aufbau und Orchestrierung des Hilfesystems

Im ersten Themenbereich wurden die Eltern nach ihrer
Einschitzung in Bezug auf Zufriedenheit und Wichtigkeit
zum Aufbau des Hilfesystems, zur Abstimmung inner-
halb des Hilfesystems und zur Koordination des Hilfesys-
tems befragt (siehe Abb. 15).

Beim ersten Item geht es darum, wie wichtig den Eltern
die Unterstiitzung beim Aufbau eines passenden Hilfesys-
tems fiir ihr Kind ist, wie zufrieden sie damit sind und ob
sie tiberhaupt eine Unterstiitzung bekommen haben. Dies
ist — aus der Sicht der Eltern — mit einem Wichtigkeitswert
von 90,2 % eines der wichtigsten Items tiberhaupt. Die Zu-
friedenheit mit der Unterstiitzungsleistung ist sehr niedrig.
Der Zufriedenheitswert betrdgt 48,9 %. Damit ist dieses
ein Items mit sehr hoher Wichtigkeit und einer sehr nied-
rigen Zufriedenheit. 6,5 % der befragten Eltern haben kei-

ne Unterstiitzung bei dieser wichtigen Aufgabe erfahren.

Noch wichtiger eingeschétzt wurde das zweite Item, ndm-
lich die Abstimmung der Hilfen untereinander in Bezug
auf die Ziele und die Interventionen. Wie oben bereits aus-
gefiihrt, kénnen die unterschiedlichen Hilfen nur dann
zielgerichtet zum Wohle der Kinder und Jugendlichen ar-

beiten, wenn sie aufeinander abgestimmt sind. Dies ent-

Abbildung 15:
Aufbau und Orchestrierung des Hilfesystems (%)
N =92

B Wichtigkeit (N = 92)
Zufriedenheit (siehe Einzelstatement)

Unterstiitzung beim Aufbau
eines passenden Hilfesystems

spricht auch den Vorstellungen der Eltern: Sie haben die-
ses Item mit der hochsten Wichtigkeit insgesamt bewertet
(94,6 %). Die Zufriedenheit ist noch niedriger als beim
Item zuvor, sie wurde mit lediglich 47 % bewertet. Bei
7,6 % der befragten Eltern findet — aus ihrer Sicht — tiber-

haupt keine Abstimmung der Hilfen untereinander statt.

Beim dritten Item geht es darum, wie wichtig es den Eltern
ist, dass es eine festgelegte Person gibt, die die einzelnen
Hilfen abstimmt und koordiniert (Koordinator*in des Hil-
fesystems). Dies wird aus Sicht der Eltern nur mit einer
unterdurchschnittlichen Wichtigkeit (76,1 %) bewertet.

Dort, wo es eine Person/Institution gibt, die die Hilfen ab-
stimmt und koordiniert, passiert dies nicht zur Zufrieden-
heit der Eltern. Die Zufriedenheitsbewertung liegt nur bei
44,6 %. Uberdies haben 49 % der befragten Eltern angege-
ben, dass eine solche Person in ihrem Kontext nicht exis-
tiert und insofern gar keine Zufriedenheitsbewertung ab-
gegeben. Bei der Halfte der Befragten koordiniert also
iiberhaupt niemand das Hilfesystem. In 62 % der Félle
iibernehmen es die Eltern selbst. Dass dies aus fachlicher
Sicht eine unbefriedigende Losung ist, wurde im Kapitel 6

bereits ausfiihrlich dargelegt.

I, 90,2

fiir Thr Kind |

Abstimmung der
gesamten Hilfen untereinander

48,9 (N = 86)

e 94,6

(Ziele und Interventionen) I

Eine Person,
die alle Hilfenkoordiniert und

47,0 (N =85)

e 76,1

aufeinenander abstimmt |

44,6 (N =47)
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Hier deutet sich dringender Handlungsbedarf zur Entlas-
tung der Eltern an. Insbesondere aufgrund der Komplexi-
tdt der Hilfen erscheint eine Fachkraft fiir die anspruchs-
volle Aufgabe der Koordination von Hilfen dringend
angeraten. Gemifs der Befragungsergebnisse existiert ak-
tuell keine strukturierte Zuordnung dieser wichtigen Auf-
gabe zu einer konkreten Partei oder Person innerhalb des

Hilfesystems.

Zusammenfassend zeigt sich in Bezug auf die Abstim-
mung und Orchestrierung eine sehr geringe Zufrieden-
heit. Weniger als die Halfte der Betroffenen ordnet die
Unterstiitzung beim Aufbau, die Abstimmung der Ziele
und Interventionen und den/die Koordinator*in als zu-
friedenstellend ein. Dabei sind den Betroffenen alle Punk-
te duflerst wichtig. Sie wiinschen sich offenbar viel mehr

Unterstiitzung als sie erhalten.

7.3 Austausch zwischen Eltern und Autismustherapeut*in

Im zweiten Themenbereich wurden die Eltern darum ge-
beten, ihre Einschitzung zum Austausch zwischen ihnen
(als Eltern) und dem / der Autismustherapeut*in ihres Kin-
des abzugeben (siche Abb. 16).

Abbildung 16:
Austausch zwischen Eltern und Autismustherapeut*in (%)
N =87

B Wichtigkeit (N = 87)
Zufriedenheit (sieche Einzelstatement)

Aufklidrung tiber das
Stérungsbild durch den

Zunichst wurden die Eltern befragt, wie wichtig fiir sie
eine Aufklidrung (Psychoedukation) zum Stérungsbild der
Autismus-Spektrum-Storung ihres Kindes durch den/die

Autismustherapeut*in ist. Dies wurde von immerhin 83,9 %

e 83,9

Autismustherapeutin I

Aufklarung tiber
Begleiterkrankungen durch den

62,6 (N =75)

e 83,9

Autismustherapeutin I

Einbeziehung
in die Zielsetzung der

47,8 (N =69)

e 93,1

Autismustherapie [

Regelmifiger Austausch mit
dem Autismustherapeut®in tiber

68,4 (N =76)

T, 04,3

den Fortschritt I

Handlungsanweisungen
durch den Therapeut*in fiir den

70,8 (N =72)

e, 85,0

Umgang im Alltag r

52,5 (N =59)
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der Eltern als wichtig oder sehr wichtig eingeschitzt. Zu-
frieden mit der Aufkldrung sind 62,6 %. Circa 10 % der
Eltern haben bislang keine Aufkldrung erhalten. Insofern
spielt die Aufkldrung tiber das Stérungsbild durch den/
die Autismustherapeut*in zwar eine wichtige, aber im
Vergleich zu anderen Items keine tiberdurchschnittlich

wichtige Rolle.

Dass die Aufklarung zur Autismus-Spektrum-Stérung den
Eltern zwar wichtig, aber nicht sehr wichtig ist, kénnte da-
ran liegen, dass sie bereits von anderen Instanzen (Kinder-
drzt*in, SPZ, etc.) im Rahmen der Diagnostik tiber das Sto-
rungsbild aufgekldrt worden sind. Aus fachlicher Sicht
lasst sich festhalten, dass Psychoedukation durch Einord-
nung und Wissenserwerb entscheidend zu einem funktio-
nalen Umgang mit einer Stérung beitragt und daher Teil
jeder Autismustherapie sein sollte. Vor diesem Hintergrund
erscheint es problematisch, dass jede zehnte Familie gar
keine Aufkldrung erhalten hat. Ein Grund dafiir konnte
sein, dass sich circa die Halfte der Befragten im ersten
Therapiejahr befinden und die Aufklarung méglicherwei-
se noch erfolgt. Es ist jedoch auch festzuhalten, dass eine
ausfiihrliche Elternarbeit durch die Kostentrédger oft nicht
bewilligt wird und insofern von den Autismustherapeut®

innen auch nicht immer geleistet werden kann.

Mit einer dhnlich hohen Wichtigkeit wurde die Aufkla-
rung (Psychoedukation) tiber psychische Begleiterkran-
kungen bewertet (83,9 %). Zufrieden sind damit jedoch nur
47,8 %. Hier liegt also eine vergleichsweise geringe Zufrie-
denheit vor. Die Aufkldrung tiber komorbide Stérungen
ist mitunter nicht zwingend Aufgabe des/der Autismus-
therpeut*in. Moglicherweise ist der/die Autismusthera-
peut*in auch nicht tiber ergédnzende Diagnosen informiert.
Komorbide Stérungen miissen allerdings nach S3-Leit-
linien unbedingt ebenfalls beachtet und mitbehandelt
werden, da sie den langfristigen Verlauf von Autismus-
Spektrum-Stérung entscheidend mitbeeinflussen (Vllasa-
liu et al., 2019).

Ein anderes Bild beziiglich der Zufriedenheit ergibt sich

bei der Einbeziehung der Eltern in die Formulierung der

Zielsetzung der Autismustherapie durch den/die Autis-
mustherapeut*in. Dies ist den Eltern sehr wichtig und
stellt in der Gesamtbewertung tiber alle Items hinweg eins
der wichtigsten Items dar (93,1 %). Die Zufriedenheit liegt
mit einem Wert von 68,4 % im vergleichsweise hohen Be-
reich. Um die Zufriedenheit noch weiter zu erhthen wére
es sinnvoll, zukiinftig die Eltern noch mehr in die Zielset-
zung der Autismustherapie einzubeziehen. Knapp 10 %
der Eltern gaben an, dass es bislang keinen Einbezug in

die Zielsetzung gab.

Der regelméfige Austausch tiber die Entwicklung inner-
halb der Autismustherapie ist ebenfalls ein sehr wichtigs-
tes Items (94,3 %). Zufrieden sind damit 70,8 %. Diese Be-
wertung zeigt, dass der Austausch zwischen den Eltern
und den Autismustherapeut*innen durchaus gut funktio-
niert. Allerdings haben 13 % der Eltern angegeben, dass
bislang kein Austausch zu diesen Themen stattgefunden
hat. Jede 8. Familie erlebt demnach keinen Austausch zur

Entwicklung ihres Kindes.

Als letztes Item in diesem Themenbereich wurden die El-
tern gefragt, wie wichtig es ihnen ist, dass sie im Rahmen
der Therapie konkrete Handlungsanweisungen fiir den
Alltag bekommen, um im héauslichen Kontext einen Bei-
trag zum Therapieerfolg leisten zu kénnen. Dieses Item
wurde mit einer Wichtigkeit von 85 % bewertet. Insofern
gehort dieses Item nicht zu den wichtigsten Items, hat
aber dennoch eine Bedeutung fiir die Eltern und auch fiir
den Erfolg der Therapie. Die Zufriedenheitsbewertung fiir
dieses Item ist im unteren Bereich angesiedelt (52,5 %). Zu-
sdtzlich geben 35 % der Eltern an, bislang gar keine kon-
kreten Handlungsanweisungen von den Autismusthera-
peutinnen bekommen zu haben. Dies weist also auf

deutlichen Raum zur Verbesserung hin.

Bezogen auf den Austausch der Eltern mit dem/der Autis-
mustherapeut*in (Themenbereich 2) zeigen sich insgesamt
hohere Zufriedenheitswerte als im Abschnitt zum Hilfe-
system (Themenbereich 1). Doch auch hier wird bei eini-
gen Items, durch eine geringe Zufriedenheitsschitzung,

Verbesserungsbedarf fiir die Autismustherapie sichtbar.
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7.4 Austausch zwischen Autismustherapeut*in und

Hilfesystemteilnehmer*innen

Im dritten Themenbereich wurden die Eltern um eine Ein-
schitzung zum Austausch zwischen dem/der Autismus-
therapeut*in und anderen Hilfedienstleistenden, die fiir
ihr Kind relevant sind, gebeten. Der direkte Austausch
zwischen den Autismutherapeut*innen und anderen Be-
teiligten des Hilfesystems erscheint, vor dem Hintergrund
einer fehlenden Abstimmung und Orchestrierung des Hil-
fesystems durch eine*n fachliche*n Koordinator*in, von be-
sonderer Bedeutung, da ohne diesen Austausch wichtige
Informationen verloren gehen. Umso dringender miissten
Autismustherapeut*innen in den Austausch mit anderen

Akteuren des Hilfesystems gehen.

Abbildung 17:

Wichtig ist hier zu beachten, dass die Eltern moglicherwei-
se nicht iiber jeden interdisziplindren Austausch zwischen
Akteuren des Hilfesystems informiert sind. Manche Au-
tismustherapeut*innen tauschen sich gegebenenfalls bei-
spielsweise regelmdfliig mit einer Inklusionskraft aus,
ohne jedes Mal die Eltern dariiber zu informieren. Dies
sollte bei der Interpretation der Daten berticksichtigt wer-
den (siehe Abb. 17).

Aus Sicht der Eltern ist der Austausch zwischen dem/der
Autismustherapeut*in und der Inklusionskraft des Kin-
des/Jugendlichen (92,3 %) und den Lehrer*innen/Erzie-

Austausch zwischen Autismustherapeut*in und Hilfesystemteilnehmer*innen (%)

N =82

B Wichtigkeit (N = 82)
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her*innen (93,4 %) von einer besonders hohen Wichtigkeit.
Beide Items gehoren zu den wichtigsten Items der gesam-

ten Befragung.

Im Vergleich zur sehr hohen Wichtigkeit, fallt die Zufrie-
denheit gering aus. Mit dem Austausch zwischen Autis-
mustherapeut*in und Inklusionskraft sind lediglich 45,2 %
der Eltern zufrieden. Etwas hoher ist die Zufriedenheit mit
dem Austausch zwischen Autismustherapeut*innen und
Lehrer*innen/Erzieher*innen des Kindes bzw. des/der
Jugendlichen (54,9 %). Aber auch diese Einschidtzung deu-
tet darauf hin, dass die Eltern sich eine Verbesserung die-

ses Austausches wiinschen.

Grundsétzlich bewerten die Eltern den Austausch zwi-
schen dem/der Autismustherapeut*in und anderen Betei-
ligten des Hilfesystem ihres Kindes bzw. Jugendlichen als
relativ wichtig. Ausnahme bildet der Austausch mit den
Kostentrdgern. In der Einschitzung der Eltern ist der Aus-
tausch mit den Kostentrdgern vergleichsweise unwichtig.
Eine Erkldrung dafiir konnte sein, dass diesem Austausch
in der Wahrnehmung der Eltern inhaltlich keine Bedeu-
tung fiir den Erfolg der therapeutischen Mainahme bei-
gemessen wird, da Kostentrdger nicht therapeutisch mit

dem Kind bzw. dem/der Jugendlichen arbeiten.

83,3 % bewerten den Austausch zwischen Autismusthera-
peut*in und anderen Therapeut*innen (z. B. Logo, Ergo,

Physio) als wichtig oder sehr wichtig. Dabei hat etwa die

Hilfte der Kinder und Jugendlichen offenbar keine weite-
ren medizinisch-therapeutischen Férderungen. Zufrieden
sind 52,6 % der Eltern von Kindern mit zusétzlichen ande-
ren Therapien mit diesem Austausch. Diese Bewertung
fiigt sich ein in die anderen Zufriedenheitsbewertungen
beziiglich des Austausches zwischen den Autismusthera-
peutinnen und anderen Akteuren im Hilfesystem und

deutet ebenfalls auf Verbesserungspotential hin.

Die Zufriedenheit mit dem Austausch zwischen dem/der
Autismustherapeut*in und anderen Hilfeleistenden wird
insgesamt eher als nicht zufriedenstellend bewertet. Die
geringste Zufriedenheitsbewertung von allen Items erhalt
der Austausch zwischen Autismustherapeut*in und der/
dem behandelnden Kinderarzt*in. Zwar wird diesem Aus-
tausch auch nur eine relativ geringe Wichtigkeit zugeord-
net, dennoch weist der sehr niedrige Zufriedenheitswert

(33,4 %) auf deutliches Verbesserungspotenzial hin.

Zusammenfassend zeigen die Einschidtzungen, dass der
Austausch zwischen dem/der Autismustherapeut*in ihres
Kindes und den anderen Akteuren des Hilfesystems of-
fenbar nicht zur Zufriedenheit der Eltern stattfindet. Inso-
fern gilt es zu tiberlegen, wie die Zufriedenheit verbessert
werden konnte. Sollte die geringe Zufriedenheit damit zu-
sammenhingen, dass die Autismustherapeut*innen sich
zumeist oder teilweise ohne Wissen der Eltern austau-
schen, wire hier eine grofiere Transparenz gegeniiber den

Eltern sinnvoll und wiinschenswert.
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8 Zusammenfassung
und Empfehlungen
far die Praxis

8.1 Zusammenfassung der Wichtigkeits-Zufriedenheits-Bewertungen

Die Ergebnisse aus der Wichtigkeits-/Zufriedenheitsbe-
wertung zeigen ein gemischtes Bild. Insbesondere eine
hohe Wichtigkeit und eine geringe Zufriedenheit kann als
Aufforderung der Eltern zur Verbesserung der bewerteten
Mafinahme interpretiert werden. Daher werden die Items,
auf die dies zutrifft, hier noch einmal genauer diskutiert

und eingeordnet.

Die fiinf Items mit der hochsten Wichtigkeitsschitzung
durch die Eltern sind:

[ Abstimmung (von Zielen und Interventionen der Hil-
fen) im Hilfesystem (94,6 %)

7 Austausch von Autismustherapeut*in und Eltern iiber
den Fortschritt der Autismustherapie (94,3 %)

7 Austausch von Autismustherapeut*in mit Lehrer*in/
Erzieher*in (93,9 %)

7 Austausch von Autismustherapeut*in und Eltern iiber
die Ziele in der Autismustherapie (93,1 %)

[0 Austausch von Autismustherapeut*in mit Inklusions-
begleitung (92,3 %)

Die Zufriedenheit mit diesen Items ist sehr unterschied-
lich ausgeprigt. Die Eltern sind mit ihrem unmittelbaren
Austausch mit dem/der Autismustherapeut*in beziiglich
der Therapiezielsetzung und des Fortschritts und der Ent-
wicklung ihres Kindes in der Autismustherapie recht zu-

frieden.

Ein anderes Bild zeigt sich in Bezug auf den Austausch
der/des Autismustherapeut*in mit anderen Akteuren des
Hilfesystems. Der Austausch zwischen Autismusthera-
peut*in und der Inklusionsbegleitung und Lehrer*innen/
Erzieher*innen geho6ren zu den Items, mit denen die Eltern

vergleichsweise unzufrieden sind.

Die hochste Wichtigkeit haben die Eltern der Abstimmung

von Zielen und Interventionen im Hilfesystem beigemes-



sen. Dies ist gleichzeitig eines der Items mit den niedrigs-
ten Zufriedenheiten. Es zeigt sich insofern deutlich, dass
die inhaltliche Abstimmung des Hilfesystems aus Eltern-

sicht groies Verbesserungspotenzial aufweist.

Etwa die Hilfte der bewerteten Items (7 von 13) werden
von den Eltern als nicht zufriedenstellend angegeben. In
diesen Féllen sind weniger als 51,8 % der Eltern zufrieden
oder sehr zufrieden. Die Zufriedenheit der Eltern kann als
ein ErfolgsmafBstab der geleisteten Hilfen angesehen wer-
den, welche neben objektiven und medizinisch-therapeu-
tischen Erfolgen als ein weiteres Kriterium dienen sollte,
wenn es darum geht, die Qualitit der Hilfen zu verbes-

sern.

Die fiinf Items mit der niedrigsten Zufriedenheitseinschét-

zung der Eltern sind:

Austausch von Autismustherapeut*in mit

Arzt*in (33,4 %)

Austausch von Autismustherapeut*in mit Kosten-
trager (44,5 %) (dies ist allerdings auch das Item
mit der geringsten Wichtigkeitseinschitzung)
Koordinator*in des Hilfesystems (44,6 %)

8.2 Empfehlungen fir die Praxis

Die oben dargestellten Befragungsergebnisse erlauben Ab-
leitungen fiir die therapeutische Praxis, auf die im Folgen-
den eingegangen wird. Den Empfehlungen zugrunde liegt
die Annahme, dass Eltern durch eine geringe Zufrieden-
heit und insbesondere eine zusitzliche hohe Wichtigkeit
einen Verdnderungswunsch angeben. Dazu die folgenden

Beispiele:

1. Der regelméBige Austausch zwischen den Eltern und
dem/der Autismutherapeut*in ist aus Sicht der Eltern
ein besonders wichtiger Aspekt im Rahmen der Au-

tismustherapie ihrer Kinder und Jugendlichen. Die
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Austausch von Autismustherapeut*in mit
Inklusionsbegleitung (45,2 %)
Abstimmung im Hilfesystem (47 %)

Die Betrachtung der fiinf geringsten Zufriedenheitsbewer-
tungen unterstreicht das bis dato Hergeleitete noch ein-
mal. Der Austausch der Autismustherapeut*innen mit
anderen Akteuren des Hilfesystems findet nicht zur Zu-
friedenheit der Eltern statt. Zusétzlich sind die Eltern ins-
gesamt sehr unzufrieden mit der Abstimmung (von Zielen
und Interventionen) im Hilfesystem und mit dem/ der Ko-
ordinator*in des Hilfesystems. Hier ist anzunehmen, dass
dies in vielen Fillen damit zu erklédren ist, dass es offenbar
von professioneller Seite niemanden gibt, der die Rolle

des/der Koordinator*in tibernimmt.

Erfreulich ist, dass das zweitwichtigste Item (Austausch
Autismustherapeut*in mit Eltern tiber Fortschritte) die
hochste Zufriedenheitsschitzung der Befragung erhilt.
Dementsprechend sind die Eltern zufrieden mit dem Aus-
tausch zwischen ihnen und dem/der Autismusthera-
peut’innen tiber Therapieprozesse und Entwicklungen.
Auf mégliche Implikationen und Empfehlungen fiir die

Praxis wird im néchsten Kapitel genauer eingegangen.

Zufriedenheit mit diesem Item ist vergleichsweise
sehr hoch. Insofern scheint in Bezug auf dieses Item
kein unmittelbarer Handlungsdruck zu bestehen. Die
Parteien sollten jedoch in ihren Bemiithungen nicht

nachlassen.

2. Im Gegensatz dazu bewerten die Eltern den Aus-
tausch des/der Autismutherapeut*in mit der Inklusi-
onskraft ihres Kindes als sehr wichtig, sind aber ver-
gleichsweise sehr unzufrieden damit. In diesem Punkt
besteht demnach dringender Handlungsbedarf, um

die Situation zu verbessern.
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3. Der Austausch des/der Autismustherapeut*in mit den
Kostentrdgern wird von den Eltern als nicht zufrieden-
stellend bewertet. Allerdings ist dieses Item den Eltern,
im Vergleich zu anderen Items, weniger wichtig. Wird
ein Item als relativ unwichtig eingestuft, so ist es, basie-
rend auf der Elternsichtweise, nicht sinnvoll, die Ver-
besserung dieses Items hoch zu priorisieren. Mit héchs-
ter Prioritdt sollten die Items verbessert werden, die
den Eltern sehr wichtig sind und bei denen die Zufrie-

denheit vergleichsweise gering ist. Insofern besteht

in Bezug auf den Austausch zwischen Autismusthera-
peut’in und Kostentrdger zwar ein Verbesserungsbe-

darf, allerdings mit niedriger Prioritét.

Einen Uberblick iiber die Einordnung aller abgefragten
Wichtigkeits-/ Zufriedenheitseinschéitzungen gibt die fol-
gende Portfoliodarstellung (Abb. 17). Sie erméglicht eine
klare Zuordnung der Items in die Empfehlungs-Bereiche
»in Ordnung”, nicht nachlassen”, mittelfristig verbessern”

und ,,sofort verbessern”.

(1) Aufbau und Orchestrierung des Hilfesystems (Themenbereich 1)

In Bezug auf den Aufbau des Hilfesystems und die Ab-
stimmung bzw. Koordination der Hilfen besteht dringen-
der Handlungsbedarf. Beide Kriterien sind von den Eltern
mit hoher Wichtigkeit bewertet worden und mit einer ver-
gleichsweise sehr niedrigen Zufriedenheit (vgl. Punkte 1

und 2 im Portfolio).

Die hohe Wichtigkeit, die die Eltern diesen Items beimes-
sen, lasst darauf schliefen, dass die Eltern dem Aufbau,
der Orchestrierung und der Abstimmung des Hilfesys-
tems einen grofien Beitrag fiir das Gelingen der Hilfen zu-
schreiben. Weniger wichtig ist es fiir die Eltern, dass es
eine Koordinator*innenposition gibt, welcher explizit die-
se Aufgabe zugeordnet ist (vgl. Punkt 3). Ein Grund dafiir
kénnte sein, dass sich einige Eltern selbst intensiv mit der
Koordination des Hilfesystem beschéftigen und insofern
den Bedarf fiir eine/einen externe*n Koordinator*in nicht
sehen. Eine andere Begriindung koénnte sein, dass die
Eltern die Koordination an sich zwar als wichtig einschit-
zen, ihnen aber relativ egal ist, wie der Austausch zwi-

schen den Akteuren im Hilfesystem organisiert wird.

In den Kapiteln 2.3 und 6 dieses Berichtes wurde bereits
herausgearbeitet, wie wichtig die Rolle eines/r Koordina-
tior*in fiir den Erfolg des Hilfesystems ist und welche An-
forderungen an die/den Rolleninhaber*in zu stellen sind.

Dabei ist zudem klar geworden, dass die Mehrzahl der

Eltern aus verschiedenen Griinden fiir diese Rolle unge-
eignet ist. Ein wichtiger Grund ist die Sonderrolle, in wel-
cher sich Eltern von Kindern mit Autismus-Spektrum-Sté-
rung befinden: Durch die Storung ihres Kindes werden sie
selbst zu Betroffenen und benétigen héaufig selbst Unter-
stiitzung, um mit der Beeintrichtigung und dem heraus-
fordernden Alltag zurecht zu kommen. Zudem befinden
sich nicht wenige Eltern selbst im Autismus-Spektrum
und sind daher mit den damit einhergehenden sozial-
emotionalen Schwierigkeiten konfrontiert. Das Hilfesys-
tem, trotz Mehrfachbelastungen im Alltag und in vielen
Féllen mangelndem fachlichen Wissen, abstimmen und
koordinieren zu miissen, wiirde Aufgaben umfassen, die
je nach Einzelfall zwischen herausfordernd bis maximal

tiberfordernd erlebt werden konnen.

Ferner ist aus der Befragung deutlich geworden, dass ak-
tuell keine Fachperson strukturiert die Rolle der inhaltli-
chen und organisatorischen Koordination im Hilfesystem

tibernimmt.

Als Ergebnis und als eine erste dringende Empfehlung fiir

die Praxis bleibt insofern festzuhalten:

1. Empfehlung
Die Eltern sind unzufrieden mit der Koordination des

Hilfesystems und tibernehmen die Rolle aktuell zu-



meist selbst. Die organisatorische und inhaltliche Ko-
ordination des Hilfesystems sollte dringend als dedi-
zierte Rolle definiert und mit entsprechenden zeitlichen

und finanziellen Mitteln ausgestattet werden. Die Rolle
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kénnte von den Autismustherapeut*innen besetzt wer-
den, kénnte jedoch auch von einer anderen Fachkraft
im Hilfesystem des Kindes oder Jugendlichen mit Au-

tismus-Spektrum-Storung ausgefiillt werden.

(2) Austausch zwischen Eltern und Autismustherapeut*in

(Themenbereich 2)

Der Austausch zwischen den Eltern und dem/der Autis-

mustherapeut*in wird von den Eltern differenziert bewertet.

Sehr erfreulich ist, dass der Austausch zwischen den El-
tern und den Autismustherapeut*innen in Bezug auf den
Fortschritt der laufenden Therapie mit hoher Wichtigkeit
und vergleichsweise hoher Zufriedenheit bewertet wird
(vgl. Punkt 7). Ebenfalls sehr erfreulich ist, dass die Eltern
in die, fiir sie sehr wichtige, Zielsetzung der Therapie sehr
zufriedenstellend eingebunden sind (vgl. Punkt 6). Inso-
fern funktioniert der unmittelbare Austausch zwischen
den Eltern und den Autismutherapeut*innen sehr gut. Es

besteht kein unmittelbarer Handlungsbedarf.

Anders gestaltet sich die Situation, wenn es iiber den un-
mittelbaren Therapiealltag hinausgeht. So ist die Zufrie-
denheit der Eltern mit der Aufkldrung tiber Komorbidi-
titen (vgl. Punkt 5) eher gering. Gleiches gilt fiir die
Zufriedenheit mit etwaigen Handlungsanweisungen fiir
den Familienalltag, die die Eltern sich von den Autismus-
therapeut*innen wiinschen wiirden (vgl. Punkt 8). Diese
Items werden mit einer vergleichsweise mittleren Wichtig-
keit bewertet, weswegen wie oben beschrieben kein drin-

gender Handlungsbedarf besteht.

Die Aufkldrung der Eltern tiber das Storungsbild von
Seiten der Autismustherapeut*innen weist ebenfalls eher

mittelfristig Verbesserungspotential auf (vgl. Punkt 4).

Dementsprechend sind folgende Ergebnisse und Empfeh-

lungen festzuhalten:

2. Empfehlung
Der direkte Austausch mit den Autismustherapeut®
innen ist den Eltern sehr wichtig. Dieser funktioniert
gut bezogen auf unmittelbare Themen der Therapie,
wie die Fortschrittsbesprechung und die Zielsetzung
der Therapie. Insofern lautet die Empfehlung, diesen
direkten Austausch fortzufiihren und moglicherweise

sogar noch zu intensivieren.

3. Empfehlung
Mehr Informationen wiinschen sich die Eltern in Be-
zug auf die komorbiden Stérungen ihrer Kinder. 79 %
der vorliegenden Stichprobe hat, neben der Autismus-
Spektrum-Stérung, mindestens eine weitere Diagno-
se, was die hohe Relevanz dieses Elternwunsches ver-
deutlicht. Auch die S3-Leitlinien zur Diagnostik beto-
nen, dass komorbide Stérungen unbedingt beachtet
und mitbehandelt werden miissen, da sie den langfris-
tigen Verlauf von Autismus-Spektrum-Stérungen be-
einflussen (Vllasaliu et al., 2019). Als erster Schritt zur
Verbesserung sollte hier die Zustandigkeit fiir die Auf-
Klarung zu Komorbiditaten geklédrt werden. Bestenfalls
sollte die Psychoedukation direkt im medizinischen
Bereich, nach der Diagnostik der vorliegenden Stérun-
gen, erfolgen. Alle Akteure des Hilfesystems sollten
auflerdem tiber die gesamten Diagnosen des Kindes/
des/der Jugendlichen informiert sein, um dies in ihrer

Behandlung oder Begleitung beachten zu kénnen.

4. Empfehlung
Die Eltern wiinschen sich auflerdem mehr konkrete

Handlungsanweisungen fiir den Alltag. Gerade dies
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ermoglicht Generalisierung und ist eine wichtige Vor-
aussetzung fiir den Erfolg der Autismustherapie und
sollte insofern auch im Interesse der Therapeut*innen
liegen. Die Empfehlung lautet insofern, dass vonsei-
ten der Autismustherapeut*innen noch stiarker auf die
sozialen Kontexte der Kinder und Jugendlichen ein-

gegangen werden sollte und den Eltern auch fiir

Bereiche, die aulerhalb der direkten autismusthera-
peutischen Arbeit liegen, Hilfestellungen angeboten
werden. Hier wire es wiinschenswert, die Autismus-
therapie vonseiten der Kostentrdger mit finanziellen
Ressourcen fiir diese individuelle (Eltern-) Arbeit aus-
zustatten, um diese umfassenderen Hilfestellungen in

den Praxisalltag integrieren zu kdnnen.

(3) Austausch zwischen Autismustherapeut™in und anderen Akteuren im

Hilfesystem (Themenbereich 3)

Die Ergebnisse in diesem Bereich zeigen, dass die Autis-
mustherapeut*innen nicht zur Zufriedenheit der Eltern mit
den anderen Beteiligten des Hilfesystems kommunizieren.
Zusitzlich zu der subjektiven Bewertung durch die Eltern
wurde unter Punkt 2.3 der vorliegenden Studie herausge-
arbeitet, dass eine Abstimmung der Hilfen untereinander
und eine inhaltliche und organisatorische Koordination

einen wichtigen Beitrag fiir den Erfolg der Hilfen leisten.

Besonders wichtig ist den Eltern verstindlicherweise der
Austausch zwischen den Autismustherapeut*innen und
den Inklusionskriften ihres Kindes und den Lehrer*innen
bzw. den Erzieher*innen. Beide Punkte wurden mit einer
sehr hohen Wichtigkeit und einer sehr geringen Zufrieden-
heit bewertet (vgl. Punkte 9 und 12 im Portfolio). Insofern
besteht dringender Handlungsbedarf. Die Wichtigkeit des
Austausches mit beiden Gruppen liegt auf der Hand: so-
wohl die Inklusionskrifte als auch die Lehrer*innen bzw.
die Erzieher*innen haben einen ausgeprigten Kontakt zu
dem Kind oder der/dem ]ugendlichen und betreuen das
Kind bzw. den/die Jugendliche*n in einem wichtigen So-
zialraum, ndmlich der Schule oder der Kita. Eine wechsel-
seitige Riickmeldung, von Autismustherapeut®innen zu
Inklusionskriften und zu Lehrer*innen und Erzieher*innen
und umgekehrt, schafft Klarheit tiber die Entwicklung des
Kindes bzw. der/des Jugendlichen und kann helfen, den
weiteren Unterstiitzungsbedarf auf beiden Seiten zu erken-
nen. Auch der/die Autismustherapeut*in profitiert sehr
von den Riickmeldungen der Inklusionskraft und von Leh-

rer*in/Erzieher*in fiir die Gestaltung seiner/ihrer autis-

mustherapeutischen Interventionen und die Abstimmung
dessen auf die Bedarfe der Kinder und Jugendlichen so-

wohl im familidren als auch Schul- bzw. Kitaalltag.

Auch der Austausch zwischen den Autismustherapeut*in-
nen und anderen Therapeut*innen (Ergo, Logo, Physio)
erfolgt nicht zur Zufriedenheit der Eltern, besitzt aber
nicht die gleiche Wichtigkeit wie der Austausch mit den
Inklusionskréften und den Lehrer*innen bzw. den Erzie-

her*innen (vgl. Punkt 10 im Portfolio).

Sehr unzufrieden sind die Eltern mit dem Austausch zwi-
schen den Autismustherapeut*innen und den Kostentra-
gern und den Arzt*innen (vgl. Punkte 11 und 13). Aller-
dings bewerten die Eltern den Austausch mit diesen
beiden Akteuren des Hilfesystems auch nicht mit einer
hohen Wichtigkeit. Ein Grund fiir diese Einschédtzungen
der Eltern konnte sein, dass sie tiber die Bedeutung dieser
Akteure fiir den Erfolg der Hilfen nicht umfassend infor-
miert sind. Gerade der Austausch mit den behandelnden
Arzt*innen stellt einen wichtigen Baustein dar, damit auch
von medizinischer Seite eine adéquate Unterstiitzung der

therapeutischen Mafinahmen stattfinden kann.
Folgenden Empfehlungen lassen sich ableiten:

5. Empfehlung
Aus den Bewertungen der Eltern geht hervor, dass
der Austausch zwischen den Autismustherapeut*in-

nen und den sonstigen Akteuren des Hilfesystems



insgesamt als nicht zufriedenstellend eingeschétzt
wird. Griinde hierfiir kénnen sein, dass die interdiszi-
plindren Abstimmungen nicht regelmé&8ig oder struk-
turiert stattfinden und somit deutlich zu kurz kom-
men. Insofern ist als grundsitzliche Empfehlung
zunichst festzuhalten, dass finanzielle und zeitliche
Ressourcen zur interdisziplindren Abstimmung unter
den Akteuren des Hilfesystems zur Verfiigung ge-

stellt werden sollten.

Abbildung 18:
Portfolio-Darstellung der Wichtigkeiten und Zufriedenheiten

Zufriedenheit
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3
11 9
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Austausch zwischen
Autismustherapeut*in
und Arzt*in des Kindes

Austausch zwischen
Autismustherapeut*in

Austausch zwischen
Autismustherapeut*in
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6. Empfehlung

Der Abstimmung der Autismustherapeut*innen mit
den Inklusionskréften der Kinder und Jugendlichen
und mit den Lehrer*innen bzw. den Erzieher*innen
kommt eine besondere Bedeutung zu und ist drin-
gend verbesserungswiirdig. Auch in diesem Zusam-
menhang geht es darum, dass Zeit und Budget zur
Verfligung gestellt werden, damit auf beiden Seiten
der Raum fiir diesen Austausch entstehen kann (siehe
Abb. 18).

7

Austausch zu Entwicklungen
in der Autismustherapie

6

Einbeziehung
in die Zielsetzung der
Autismustherapie

Austausch zwischen
Autismustherapeut*in und
Lehrer*innen /Erzieher*innen

Unterstiitzung beim
Aufbau eines passenden
Hilfesystems

1 2
Abstimmung der

gesamten Hilfen untereinander
(Ziele und Interventionen)

und I-Kraft

Wichtigkeit
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(4) Mogliche abgeleitete Forschungsfelder

Autismustherapie fiir Kinder und Jugendliche als Teil eines komplexen Hilfesystems
Sicht der betroffenen Eltern auf Abstimmung und Koordination im Hilfesystem

Wann eine autismustherapeutische Arbeit als erfolg-
reich gilt, ist ein komplexes Forschungsthema, welches
bislang nicht abschlieBend definiert wurde. Demnach
wire es dahingehend spannend, die Stimmen der Be-
troffenen stirker aufzunehmen und Aspekte der Pa-
tient*innenzufriedenheit in weiteren Untersuchungen
in den Mittelpunkt zu stellen. In der vorliegenden
Studie wurde ein erster Schritt in diese Richtung un-
ternommen, indem erstmalig die Zufriedenheiten der
Betroffenen mit ausgewéhlten Aspekten im Hilfesys-

tem ermittelt wurden.

Im Zusammenhang mit Fragestellungen zu erfolgrei-
cher Autismustherapie wire auch ein Vergleich zwi-
schen einem orchestrierten und einem nicht orches-

triertem Hilfesystem denkbar und notwendig.

Vorliegende Studie erméglicht einen ersten Einblick
in die Einbettung der Autismustherapie in ein umfas-
senderes Hilfesystem und weist auf Verdnderungsbe-
darf aus Sicht der Betroffenen hin. Die Erkenntnisse
sollten durch eine représentative Studie mit einer gro-
Beren Fallzahl (N) tiberpriift werden. Neben den in
dieser Untersuchung abgefragten Items gibt es dabei
moglicherweise noch weitere Erfolgsfaktoren, die zu-

nichst mit Hilfe von qualitativen Datenerhebungs-

verfahren ermittelt werden sollten. Zudem wére es,
im Rahmen von partizipativer Forschung, wiinschens-
wert, eine Moglichkeit zu finden, die Kinder und Ju-
gendlichen mit Autismus-Spektrum-Stérung direkt

zu befragen.

In weiteren Studien sollten aulerdem mégliche Zu-
sammenhinge zwischen soziodemografischen Daten
und Umfeldfaktoren und den Wichtigkeits-Zufrie-
denheits-Schitzungen vertieft werden. Denkbar sind
unterschiedliche Zufriedenheits-/ Wichtigkeitsbewer-
tungen in Abhéngigkeit von der Zugehérigkeit zu be-
stimmten Gruppen, beispielswiese Auspragungen im

Autismus-Spektrum.

Die in den letzten Jahren stark angestiegene Diag-
nosehaufigkeit im Bereich der Autismus-Spektrum-
Stérungen und die gestiegenen Fallzahlen in der Ein-
gliederungshilfe verlangen nach einer umfassenden
Uberpriifung der Griinde dafiir. Insbesondere ein Zu-
sammenhang zwischen dem institutionellen Rahmen
der Kinder- und Jugendhilfe in Deutschland und der
Entwicklung im Bereich der Autismus-Spektrum-Sto-
rung sollte im Rahmen einer geeigneten Studie unter-

sucht werden.
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Fragebogen

EINLEITUNG

Liebe Eltern, liebe Sorgeberechtigte,

fiir Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen gibt es neben der Autismustherapie ein
umfangreiches Hilfesystem aus verschiedenen Arzt*innen, Therapeut*innen und Einrichtungen.

Als Eltern sind Sie ein wichtiger Bestandteil bei der Unterstiitzung Thres Kindes.

Als Praxis fiir Kinder- und Jugendhilfe und freier Tréger bieten wir unter anderem Autismus-
therapie an und wollen dariiber hinaus die Qualitdt der Behandlung fiir alle betroffenenen
Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérung verbessern. Unser Ziel ist es, Erkenntnisse aus Theorie

und Praxis zu vereinen.

Mit diesem Fragebogen méchten wir untersuchen, wie zufrieden Sie mit dem Einbezug in die
aktuelle Autismustherapie Thres Kindes sind und an welchen Stellen Sie sich Verbesserungen
wiinschen. Uns interessiert aulerdem, wie wichtig Thnen der Austausch der verschiedenen
Hilfen ist und inwieweit die Koordination der Hilfesysteme funktioniert. Daher erfragen wir fiir
verschiedene Faktoren sowohl wie wichtig sie Ihnen sind, als auch, wie zufrieden Sie aktuell mit
der Umsetzung sind. Falls Thr Kind bereits mehrere verschiedene Autismustherapien hatte,

beziehen sie sich bitte auf die aktuelle Autismustherapie.

Thre Erfahrungen sind sehr wertvoll fiir uns! Wir freuen uns daher sehr, wenn Sie uns unterstiitzen.

Das Ausfiillen des Fragebogens nimmt ca. 10 Minuten in Anspruch. Die Auswertung erfolgt

anonymisiert, sodass keine Riickschliisse auf personenbezogene Daten gezogen werden kénnen.

Unter allen Befragten verlosen wir drei Amazon-Gutscheine jeweils im Wert von je 30 Euro.

Falls Sie an der Verlosung teilnehmen wollen, geben Sie am Ende Thre Email-Adresse an.
Vielen Dank fiir Thre Unterstiitzung!

Fiir Thre Riickfragen stehen wir gerne unter Wiebke.Buntenbroich@praxisiris-schneider.de

und Jessica.Leite@praxis-iris-schneider.de zur Verfiigung.
Wiebke Buntenbroich, M.Sc. Psych.
Jessica Leite, M.Sc. Psych.

Julia Greiner, B.A. Ezw.

Das Team der Praxis fiir Kinder- und Jugendhilfe Iris Schneider
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DEMOGRAPHISCHE VARIABLEN

Welches Geschlecht hat Ihr Kind?
mannlich
weiblich

sonstiges

Wie alt ist Ihr Kind?
unter 3 Jahren
3-6 Jahre
7-10 Jahre
11-14 Jahre
15-17 Jahre
18 Jahre oder alter

Welche Diagnose aus dem Bereich

der Autismus-Spektrum-Stérung hat Ihr Kind?
Frithkindlicher Autismus
Asperger-Autismus
Atypischer Autismus
Autismus-Spektrum-Stérung
(nicht niher bezeichnet)

Ich weif$ es nicht.

Wie lange befindet sich Ihr Kind bereits in einer
Autismustherapie?

0-1 Jahre

1-2 Jahre

2-3 Jahre

3-4 Jahre

4-5 Jahre

langer als 5 Jahre

Welche zusitzliche(n) Diagnose(n) hat Ihr Kind?
AD(H)S
Stérung des Sozialverhaltens
(oppositionelles, aggressives Verhalten)
Depression
Angststérung
Zwangsstorung
Intelligenzminderung
Epilepsie
Ich weif es nicht.
Andere

Keine zusétzliche Diagnose

Wie wichst Ihr Kind auf?
in einem Familienverband
bei alleinerziehende(n) Elternteil(en)
in einer Pflegefamilie

in einem Heim

Wie ist der Erwerbsstatus des
Hauptverdieners in Threm Haushalt?
Vollzeitbeschiftigung
Teilzeitbeschiftigung
ohne Beschiftigung

Sonstiges

Welches ist der hochste Bildungsabschluss
in Ihrem Haushalt?
Kein Schulabschluss
Hauptschulabschluss
Mittlere Reife
Abitur
Berufsausbildung
Hochschul- oder Fachhochschulabschluss
(Studium)

In welcher Einrichtung befindet sich Ihr
Kind aktuell?
Integrativkindergarten
Regelkindergarten
Forderschule
Regelschule

Sonstiges



BESTIMMUNG DES HILFESYSTEMS

In der Darstellung sehen Sie mogliche
Bestandteile eines Hilfesystems fiir ein Kind

mit Autismus-Spektrum-Storung;:

Psycho-
therapeut*in

Inklusionsbegleitung

Arzt*in/
Psychiater*in

Wer gehort auier Autismustherapeut®in noch

zum Hilfesystem Ihres Kindes?

(0 Inklusionsbegleiter*in

(0 Arzt*in, Psychiater*in

(0 Psychotherapeut*in

(0 Erzieher*in, Lehrer*in

(0 Ergo-, Logo-, Physiotherapeut*in
(0 Friihf.rderung

o Jugendamt, Sozialamt, LVR

() Andere:

Autismus-
therapie

Kita/
Schule

Fragebogen

Ergo, Physio,
Logo

Friihférderung

Jugendamt, LVR,
Sozialamt
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AUFBAU UND ORCHESTRIERUNG DES GESAMTEN HILFESYSTEMS

Wie wichtig ist Ihnen eine Unterstiitzung
beim Aufbau eines passenden Hilfesystems
Ihres Kindes?

tiberhaupt nicht wichtig

eher nicht wichtig

weder noch

eher wichtig

sehr wichtig

Wie zufrieden sind Sie mit der Unterstiitzung
beim Aufbau eines passenden Hilfesystems
Ihres Kindes?

tiberhaupt nicht zufrieden

eher nicht zufrieden

weder noch

eher zufrieden

sehr zufrieden

Es fand keine Unterstiitzung statt

Wie wichtig ist Ihnen die Abstimmung der
gesamten Hilfen (Ziele und Interventionen)
untereinander?

iiberhaupt nicht wichtig

eher nicht wichtig

weder noch

eher wichtig

sehr wichtig

Wie zufrieden sind Sie mit der Abstimmung der
gesamten Hilfen (Ziele und Interventionen)
untereinander?

iiberhaupt nicht zufrieden

eher nicht zufrieden

weder noch

eher zufrieden

sehr zufrieden

Es fand keine Abstimmung statt

Wie wichtig ist Ihnen, dass es eine Person gibt,
die alle Hilfesysteme aufeinander abstimmt
(Koordinator des Hilfesystems)?

iiberhaupt nicht wichtig

eher nicht wichtig

weder noch

eher wichtig

sehr wichtig

Wie zufrieden sind Sie mit der Person,
die alle Hilfesysteme aufeinander abstimmt
(Koordinator des Hilfesystems)?

iiberhaupt nicht zufrieden

eher nicht zufrieden

weder noch

eher zufrieden

sehr zufrieden

Es gibt niemanden, der die Hilfesysteme

aufeinander abstimmt

Wie wichtig ist Thnen, dass dieser Koordinator des

Hilfesystems, der koordiniert, aufkladrt und anleitet,

Arzt*in/Psychotherapeut*in ist?
tiberhaupt nicht wichtig
eher nicht wichtig
weder noch
eher wichtig
sehr wichtig

Wer iibernimmt aktuell am ehesten die Rolle des
Koordinators des Hilfesystems?
Autismustherapeut*In
Arzt*in, Psychiater*in
Psychotherapeut*in
Erzieher*in/Lehrer*in
Ergo-, Logo-, Physiotherapeut*in
Inklusionsbegleiter*in
Jugendamt, Sozialamt, LVR
Frithférderung
Ich/Wir als Eltern/Sorgeberechtigte
Andere:

Niemand koordiniert das Hilfesystem.
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AUSTAUSCH ELTERN UND AUTISMUSTHERAPEUTIN

Wie wichtig ist Ihnen eine Aufkldrung durch
Autismustherapeut®in iiber das Storungsbild
Autismus-Spektrum-Storung?

tiberhaupt nicht wichtig

eher nicht wichtig

weder noch

eher wichtig

sehr wichtig

Wie zufrieden sind Sie mit der Aufklarung durch
aktuelle*n Autismustherapeut®in iiber
das Storungsbild Autismus-Spektrum-Storung?
tiberhaupt nicht zufrieden
eher nicht zufrieden
weder noch
eher zufrieden
sehr zufrieden

Es gab keine Aufkldrung zum Stérungsbild

Wie wichtig ist Ihnen eine Aufkldrung durch
Autismustherapeut”in iiber psychische
Begleiterkrankungen (z.B. oppositionelles
Verhalten, ADHS etc.) und den Umgang damit?

tiberhaupt nicht wichtig

eher nicht wichtig

weder noch

eher wichtig

sehr wichtig

Wie zufrieden sind Sie mit der Aufkldrung durch
aktuelle*n Autismustherapeut®in iiber psychische
Begleiterkrankungen (z.B. oppositionelles
Verhalten, ADHS etc.) und den Umgang damit?

tiberhaupt nicht zufrieden

eher nicht zufrieden

weder noch

eher zufrieden

sehr zufrieden

Mein Kind hat keine Begleiterkrankung. /

Es gab keine solche Aufkldrung

Wie wichtig ist Ihnen ein Einbezug in die
Zielsetzungen in der Autismustherapie?
tiberhaupt nicht wichtig
eher nicht wichtig
weder noch
eher wichtig
sehr wichtig

Wie zufrieden sind Sie mit dem Einbezug in die
Zielsetzungen in der aktuellen Autismustherapie?
tiberhaupt nicht zufrieden
eher nicht zufrieden
weder noch
eher zufrieden
sehr zufrieden

Es gab keinen Einbezug in die Zielsetzung

Wie wichtig ist IThnen ein regelmafliger Austausch
mit Autismustherapeut®in beziiglich Interventionen,
Fortschritten und Schwierigkeiten in der Autismus-
therapie?

iiberhaupt nicht wichtig

eher nicht wichtig

weder noch

eher wichtig

sehr wichtig

Wie zufrieden sind Sie mit dem regelméfiigen
Austausch mit aktuelle*n Autismutherapeut*in
beziiglich Interventionen, Fortschritten und
Schwierigkeiten in der Autismustherapie?

tiberhaupt nicht zufrieden

eher nicht zufrieden

weder noch

eher zufrieden

sehr zufrieden

Es gab noch keinen Austausch



Autismustherapie fiir Kinder und Jugendliche als Teil eines komplexen Hilfesystems
58 Sicht der betroffenen Eltern auf Abstimmung und Koordination im Hilfesystem

Wie wichtig ist Ihnen eine Anleitung zu
konkreten Handlungsanweisungen durch
Autismustherapeut”in, die Sie im Alltag
mit dem Kind regelmiflig durchfiihren
(individuelle Eltern-Trainings, z.B.
forderliche Eltern-Kind-Interaktion,
Umgang mit oppositionellem Verhalten,
Sprachforderung)?

tiberhaupt nicht wichtig

eher nicht wichtig

weder noch

eher wichtig

sehr wichtig

Wie zufrieden sind Sie mit der Anleitung zu
konkreten Handlungsanweisungen durch
aktuelle*n Autismustherapeut*in, die Sie im
Alltag mit dem Kind regelmifig durchfiihren
(individuelle Eltern-Trainings, z.B.
forderliche Eltern-Kind-Interaktion,
Umgang mit oppositionellem Verhalten,
Sprachforderung)?

tiberhaupt nicht zufrieden

eher nicht zufrieden

weder noch

eher zufrieden

sehr zufrieden

Es gab noch keine konkreten

Handlungsanweisungen
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AUSTAUSCH AUTISMUSTHERAPEUTINNEN UND HILFESYSTEM

Wie wichtig ist Ihnen ein regelmifiiger
Austausch zwischen Autismustherapeut*in
und Inklusionsbegleiterin?

tiberhaupt nicht wichtig

eher nicht wichtig

weder noch

eher wichtig

sehr wichtig

Mein Kind hat keine Inklusionsbegleitung

Wie zufrieden sind Sie mit dem regelméfiigen
Austausch zwischen aktuelle*n Autismus-
therapeut*in und Inklusionsbegleiter*in?

iiberhaupt nicht zufrieden

eher nicht zufrieden

weder noch

eher zufrieden

sehr zufrieden

Mein Kind hat keine Inklusionsbegleitung./

Es gibt keinen Austausch

Wie wichtig ist Thnen ein regelmiiger
Austausch zwischen Autismustherapeut*in und
anderen Therapeut*innen (z.B. Psychotherapie,
Ergo-, Logo-, Physiotherapie, Friihf.rderung)?

iiberhaupt nicht wichtig

eher nicht wichtig

weder noch

eher wichtig

sehr wichtig

Mein Kind hat keine weiteren Therapeut*innen

Wie zufrieden sind Sie mit dem regelmifligen
Austausch zwischen aktuelle*n Autismustherapeut*in
und anderen Therapeut*innen (z.B. Psychotherapie,
Ergo-, Logo-, Physiotherapie, Friihf.rderung)?

tiberhaupt nicht zufrieden

eher nicht zufrieden

weder noch

eher zufrieden

sehr zufrieden

Mein Kind hat keine weiteren Therapeut*innen./

Es gibt keinen Austausch

Wie wichtig ist Thnen ein regelmifiiger
Austausch zwischen Autismustherapeut®in
und Arzt*innen (u.a. Psychiater*in)?

iiberhaupt nicht wichtig

eher nicht wichtig

weder noch

eher wichtig

sehr wichtig

Mein Kind hat keinen betreuenden Arzt

Wie zufrieden sind Sie mit dem regelmédfiigen
Austausch zwischen aktuelle*n Autismustherapeut*in
und Arzt*innen (u.a. Psychiater*in)?

tiberhaupt nicht zufrieden

eher nicht zufrieden

weder noch

eher zufrieden

sehr zufrieden

Mein Kind hat keinen betreuenden Arzt./Es gibt

keinen Austausch

Wie wichtig ist Ihnen ein regelmifsiger Austausch
zwischen Autismustherapeut*in und Lehrer*innen/
Erzieher*innen?

iiberhaupt nicht wichtig

eher nicht wichtig

weder noch

eher wichtig

sehr wichtig

Wie zufrieden sind Sie mit dem regelméfiigen
Austausch zwischen aktuelle*n Autismustherapeut®in
und Lehrer*innen/Erzieher*innen?

iiberhaupt nicht zufrieden

eher nicht zufrieden

weder noch

eher zufrieden

sehr zufrieden

Es gibt keinen Austausch
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Wie wichtig ist Thnen ein regelmifiiger Austausch
zwischen Autismustherapeut”in und Kostentriger
(Jugendamt, Sozialamt, LVR)?

iiberhaupt nicht wichtig

eher nicht wichtig

weder noch

eher wichtig

sehr wichtig

Wie zufrieden sind Sie mit dem regelméfiigen Aus-
tausch zwischen aktuelle*n Autismustherapeut®in und
Kostentrager (Jugendamt, Sozialamt, LVR)?

iiberhaupt nicht zufrieden

eher nicht zufrieden

weder noch

eher zufrieden

sehr zufrieden

Es gibt keinen Austausch
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