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Autismus | Wie zwei betroffene Miitter mit der autistischen Stérung ihrer Kinder umgehen

Wenn die eigenen Kinder auf
dem falschen Planeten leben

GLIS | Vor zwei Jahren hat
Andrea Jordan erfahren,
dass drei ihrer vier teils
schon erwachsenen
Kinder am Asperger-
Syndrom leiden. Maria
Imhof lebt seit mehr

als 20 Jahren mit ihrem
autistischen Sohn.

Andrea Jordans Kinder sind heu-
te21,19,17und 15Jahrealt. Die
zweitdlteste Tochter leidet nicht
am Asperger-Syndrom. Maria
Imhof hat drei Kinder. Der dltes-
te Sohn ist 25-jdhrig und hat ei-
ne autistische Stérung.

Was versteht man unter
dem Asperger-Syndrom?
Jordan: «Heute spricht man im
Autismus immer mehr von Au-
tismus-Spektrumsstérungen.
Das geht vom schwersten Autis-
ten, der niemanden ansieht und
nicht spricht, bis hin zum As-
perger, der sehr nahe an die Nor-
malitdt herankommen kann. So
wie das bei unsern Kindern der
Fall ist. Fiir mich ist das Asper-
ger-Syndrom keine Krankheit,
sondern eine soziale Behinde-
rung. Ein Aussenstehender be-
merkt eigentlich nichts. Sie sind
nicht auffallend, man sieht es
ihnen nicht an.»

Imhof: «Das ist genau das
Schwierige.»

Wie haben Sie bemerkt,
dass Ihr Sohn am Asperger-
Syndrom leidet?

Imhof: «Als mein Sohn halb-
jéhrig war. Er hatte nicht gerne
Korperkontakt und schaute im-
mer ins Leere. Er redete spit,
konnte aber das Alphabet, be-
vor er reden konnte. Statt mit
Spielsachen zu spielen, wollte
er immer das Telefonbuch und
blatterte im Alter von 18 Mona-
ten bereits stundenlang darin.
Wenn man es ihm wegnahm,
wurde er zornig.»

War es Ihr erstes Kind?
Imhof: «Ja. Der Bruder ist zwei
Jahre, die Schwester zwolf Jahre
jinger.»

Sie haben gewusst, dass Ihr
erstes Kind krank ist. Sie
wollten trotzdem weitere
Kinder.

Imhof: «Ich verlor wihrend der
Schwangerschaft mit meinem
zweiten Kind meinen Mann. Ei-
ne richtige Diagnose hatte ich
da nicht. Erst als mein Sohn
zweijahrig war, meinte eine Kol-
legin, dass es diese Krankheit
sein konnte. Mit drei begannen
wir dann mit Therapien. Ich ha-
be danach viele Biicher gelesen
und war mir sicher, dass er am
Asperger-Syndrom leidet. Die
Fachleute haben dafiir aber kein
Gehor gezeigt. Im Kindergarten
in Glis merkte man dann sofort,
dass etwas nicht stimmte. In der
Primarschule hatte er eine gute
Lehrerin.»

Er absolvierte die Primar-
schule problemlos?

Imbhof: «Ja, diese Kinder sind ja
oft iiberdurchschnittlich intel-
ligent. Er war dann auch am
Kollegium, hat spdter die Han-
delsschule absolviert, machte
auf einer Gemeinde ein Prakti-
kum. Heute arbeitet er in Spiez,
bezieht aber eine volle IV-Rente.
Er kann nicht die volle Leistung

bringen. Das téigliche Leben ist
fiir ihn einfach zu anstrengend.
Er hat aber Gliick gehabt und ei-
nen Nischenplatz gefunden.»
Jordan: «Asperger mit hoher
Intelligenz kénnen damit vieles
kompensieren. Sie sind aber oft
verlangsamt, teils auch unge-
schickt. Sachen, die fiir uns
normal sind, stellen sie vor gros-
se Herausforderungen. Unsere
Kinder sind in der Schule aufge-
fallen, wir liessen sie abkldren,
das ging dann aber in Richtung
Hochbegabung.»

Imhof: «Mein Sohn interessier-
te sich in der Primarschule fiir
die Borse. Und heute weiss er
Sachen aus seiner Kindheit, die
mich tiberraschen.»

Jordan: «Man kann es mit ei-
nem Computer vergleichen.
Man muss sie <programmie-
ren>, mit ihnen Abldufe einstu-
dieren, ihnen klare Strukturen
geben. Die Kinder selber reden
auch von speichern. Sie haben
eine riesige Festplatte. Was da
draufist, geht nicht mehr weg.
Aber der Arbeitsspeicher ist
klein. Der kann nicht zwei, drei
Aufgaben auf einmal 16sen.»

«Mein Sohn
kann sich keine
Namen und Ge-
sichter merken»

Maria Imhof

Aber Sie haben fast 20 Jahre
nicht bemerkt, dass Ihre
Kinder sozial anders sind?
Jordan: «<Meine Kinder waren ja
nicht auffillig, sondern einfach
sehr zurtickhaltend, still, scheu.
Sie hatten wenig soziale Kontak-
te, brachten nie Kollegen heim,
waren auch nicht im Verein. Sie
waren immer unter sich, waren
damit aber zufrieden. Sie ver-
standen einander sehr gut. Ich
hatte relativ ein ruhiges Leben,
ausser vielleicht, dass man mir
Vorwiirfe machte, dass meine
Kinder nicht griissen wiirden.
Manche hatten das Gefiihl, dass
ich sie zu stark <bemuttern»
wiirde. Meine Kinder gingen
auch nie allein einkaufen. Fir
mich war das alles normal. So-
lange sie in der vertrauten Um-
gebung waren, merkte man ih-
nen nichts an.»

Wie haben Sie es dann
bemerkt?

Jordan: «Als die jiingste Toch-
ter vor zwei Jahren in die OS
wechselte. Da ging es nicht
mehr, es fehlte der vertraute
Rahmen. Sie zog sich immer
mebhr in sich zuriick. Wir haben
dann Abklirungen gemacht.
Nach einem Jahr hatten wir die
Diagnose Asperger-Syndrom.
Das habe ich vorher nie gehort.»

Wie haben Sie reagiert?

Jordan: «Wir waren scho-
ckiert. Denn die Tochter war
daheim ja sehr offen, redete
viel, zeigte Gefiihle, war sehr
herzlich und fréhlich. Ich las
dann sehr viel iiber Asperger.
Dann fiel es mir wie Schuppen
von den Augen. Ich erkannte
es auch an meinen beiden S6h-
nen. Wir waren aber auch er-
leichtert. Heute bin ich froh,
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Wie vom falschen Planeten. Maria Imhof (links) und Andrea Jordan haben Kinder, die am Asperger-

Syndrom leiden.

dass wir es dank der Tochter er-
fahren haben. Je mehrich tiber
Autismus weiss, desto besser
verstehe ich meine Kinder.»

Was sagten die Briider?
Jordan: «Dem iltesten Sohn,
der an der Fachhochschule Lu-
zern Informatik studiert, habe
ich geschrieben, dass seine
Schwester das Asperger-Syn-
drom habe und erviele Ahnlich-
keiten mit ihr habe. Er hat mir
dann zurtickgeschrieben, dass
er schon seit dem 16. Altersjahr
vermute, dass er Asperger habe.
Er hat also gemerkt, dass er an-
ders ist und hat sich selber
informiert.»

Wiire es anders, wenn Sie es
friither bemerkt hitten?
Jordan: «Anders wohl nicht,
aber ich habe natiirlich viele
Fehler gemacht. Ich habe ei-
nem Sohn immer gesagt, dass
er selbststindiger werden miis-
se. Er konnte aber nicht. Er ist
heute 21-jdhrig, hat im Studi-
um kaum Probleme. Fir ihn
sind aber alltdgliche Dinge
manchmal ziemlich anstren-
gend. In der Erziehung hitte
ich sicher einiges anders ge-
macht, noch gezielter geiibt,
beispielsweise wie man einkau-
fen geht, wie man etwas be-
stellt. Eine Fritherkennung
hétte ihnen sicherlich den Ein-
stieg ins Erwachsenenleben er-
leichtert. Trotzdem gehen sie
ihren Weg.»

Wie lebt er in Luzern?
Jordan: «Er wohnt mit zwei
Walliser Kollegen zusammen,
die vom Asperger-Syndrom wis-
sen. Ohne sie wire es fiir ihn
schwierig.»

Imhof: «Mein Sohn pendelt
zwischen Glis und Spiez. Er
konnte nicht alleine leben.»
Jordan: «Unsere Kinder fahren
noch mit uns in die Ferien. Die
kénnen gar nicht anders. Sie
miissen klare Strukturen ha-
ben, sonst werden sie nervos,

teils auch zornig. In der Schule
waren sie aber immer sehr zu-
riickhaltend.»

Imhof: «Als kleiner Bub raste-
te mein Kind aus, wenn ich in
der Wohnung etwas verdnder-
te. Ein Bild an einem andern
Ort aufhdngen ging nicht. Es-
sen mussten wir immer zur ge-
nau gleichen Zeit. Verdnderun-
gen mussten wir sehr sachte
einleiten.»

Jordan: «Man muss ihnen eine
Gebrauchsanweisung fiirs Le-
ben geben. Meine Kinder tele-
fonieren nicht. Die einfachsten
Sachen muss man trainieren.
Sie machen es dann immer
gleich, auch wenn sich die Si-
tuation dndert.»

Imhof: «<Mein Sohn ist oftmals
gestresst. Er rennt dann fast
durch die Stadt. Damit kann er
sich abreagieren. Er kann sich
auch keine Namen und Gesich-
ter merken. Es ist sogar schon
passiert, dass er auf der Strasse
wortlos an mir vorbeilief. Er
sah mich einfach nicht. Er ist
aber nicht unfreundlich.»
Jordan: «Jeder Tag ist fiir sie ei-
ne grosse Herausforderung. Sie
konnen Situationen nicht ein-
schitzen. Sie sind auch sehr
ehrlich, ligen nie.»

Wie sehen Sie die Zukunft
Ihrer Kinder?

Jordan: «Die Tochter beginnt
im Herbst eine Lehre. Der zwei-
te Sohn ist in der Ausbildung
zum Automatiker. Das ist sein
Gebiet. Er ist der Klassenbeste,
ist teils unterfordert. Das Leben
wird fiir sie aber sehr anstren-
gend werden.»

Imhof: «Es gibt immer Losun-
gen. Die Sorge begleitet mich
standig. Mein Sohn wird nie al-
lein leben konnen. Er macht
aber immer kleine Fortschritte.
Daran freuen wir uns.»
Jordan: «Wichtig ist ein gutes
Umfeld, das Verstindnis zeigt.
Ich hoffe, dass sieimmer wieder
auf Menschen treffen, die sie
unterstiitzen. Es gibt Asperger,
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die spdter heiraten, andere
kommen ins Heim. Das Spek-
trum ist breit.»

«Eine heile Welt
ist zusammen-
gebrochen»

Andrea Jordan

Gibt es Tage, an denen man
ans Limit kommt?

Imhof: «Ich kenne meinen
Sohn nicht anders. Man akzep-
tiert es. Damals war es hart, als
ich meinen ersten Mann verlor,
schwanger war und gleich-
zeitig die Diagnose kam, dass
mit meinem Kind etwas nicht
stimmte.»

Jordan: «Fragen gibt es schon.
Warum gerade wir? Warum
gerade drei Kinder? Ein Jahr
hatte ich enorme Miihe. Fir
mich ist eine heile Welt zusam-
mengebrochen. Ich hatte aus
meiner Sicht vier normale, ge-
sunde Kinder. Man muss das
Beste draus machen. Ich mache
jetzt auch eine Ausbildung zur
Fachberaterin Autismus.»

Wie reagiert(e) das Umfeld?
Imhof: «Wir reden offen dartii-
ber. Ich habe schon oft gehort,
dass die Mutter schuld ist. Man
hat das Kind halt falsch erzo-
gen. Das tut dann schon weh.»
Jordan: «Ich kann eigentlich
nichts Negatives sagen. Wichtig
ist, dass die Leute wissen, was
mit dem Kind los ist. Dann
spiirt man sehr viel Verstind-
nis. Viele sind tiberrascht, dass
ich ihnen das so offen erzihle.
Firmich sind meine Kinder ein-
fach anders, speziell. Aber auf
eine gute Art. Hie und da hat
man das Gefiihl, dass sie in ei-
ner vollig andern Welt leben. In
England heisst es ja «the wrong
planet syndrom» — also vom fal-
schen Planeten...»

Interview: Herold Bieler

Tag des
Autismus

Menschen mit einer autisti-
schen Stérung nehmen ihre
Umwelt «anders» wahr. Oft ori-
entieren sie sich an Details
und haben Muhe, eine Situa-
tion ganzheitlich zu erfassen.
Sie suchen selten den Blick-
kontakt und kénnen die Stim-
mung ihres Gegenubers aus
dessen Gesicht kaum erken-
nen. Uber- oder Unterempfind-
lichkeiten auf Licht, Geruch,
Geréusche oder Bertihrungen
sind haufig. Betroffenen fallt
es schwer, sich in ihre Mitmen-
schen einzufiihlen und ada-
quate Beziehungen zu ihnen
aufzubauen. In den meisten
Fallen treten die Symptome
bereits in den ersten drei Le-
bensjahren auf. Die Ursachen
des Autismus sind bis heute
nicht vollstandig geklart. Bei
der Entstehung spielen mit
Sicherheit mehrere Faktoren
eine Rolle. Genetische Ein-
flisse und wahrscheinlich bio-
logische Ablaufe vor, wahrend
und nach der Geburt kénnen
die Entwicklung des Gehirns
beeintrachtigen und die autis-
tische Stérung auslosen. Au-
tismus entsteht bestimmt
nicht durch Erziehungsfehler
oder familidre Konflikte.

Das Asperger-Syndrom, an
dem die Kinder von Andrea
Jordan und Maria Imhof lei-
den, ist ein Stérungsbild aus
dem autistischen Spektrum
und umschreibt eine ausge-
pragte Kontakt- und Kommu-
nikationsstérung.

In der Schweiz kommen pro
Jahr rund 550 Kinder mit ei-
ner autistischen Stérung zur
Welt. Die Schweiz hat in die-
sem Bereich Nachholbedarf.
Zur Sensibilisierung der Of-
fentlichkeit ernannten die
Vereinten Nationen 2008 den
2. April zum Internationalen
Tag des Autismus.

Autismus Wallis
wird gegriindet

Mehrere Eltern und Fachleute
wollen den Verein «Autismus
Wallis» griinden. Die Grun-
dungsversammlung findet am
Freitag, dem 20. April 2012,
um 20.00 Uhr im Gemeinde-
saal von Veyras statt. In beiden
Kantonsteilen soll es eigen-
standige Sektionen geben. In-
teressierte kdnnen unter
autismus.wallis@gmail.com
Kontakt aufnehmen.

«Das Schlimme bei uns war,
dass man eine Diagnose be-
kommt und dann ist fertig. Wir
fahlten uns alleine. Man hat
keine Unterstitzung. Ich habe
andere Betroffene gesucht,
machte in Selbsthilfegruppen
in der Deutschschweiz mit,
habe mich intensiv mit dem
Thema befasst. Im Wallis gab
es aber nichts, gar nichtsy,
sagt Andrea Jordan. Mit Eltern
von ADHS-Kindern, die viele
Parallelen mit Asperger haben,
hat sie sich zusammengetan.
In der Apotheke legte sie Flyer
auf. Man trifft sich alle zwei
Monate im Pfarreiheim in Glis.
So lernte sie auch Maria Imhof
kennen.

Sie sind Uberzeugt, dass es
auch im Oberwallis viel mehr
Betroffene gibt. Der Gedan-
ken- und Erfahrungsaustausch
sei sehr wichtig, bemerkt Jor-
dan. Da lerne man viel mehr
als mit dem Lesen von Bu-
chern. Und mit dem Verein
wolle man das Thema endlich
auch ins Wallis bringen: «Fur
Eltern ist es heute noch ein Irr-
lauf. Man weiss nicht, an wen
man sich wenden kann. Das

kostet Kraft und Energie.» hbi



