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1. Einleitung
1.1 Auftrag

Das Postulat Héche 12.3672 «Autismus und andere schwere Entwicklungsstorungen.
Ubersicht, Bilanz und Aussicht» vom 10. September 2012 ersucht den Bundesrat, die
Lage der Personen mit schweren Entwicklungsstdérungen und diejenige ihres Umfel-
des zu prufen. Dabei sind namentlich folgende Ziele zu verfolgen:

1. Es soll eine Ubersicht Gber die Erkennung der Stdrungen, die Betreuung und die
Nachbetreuung, und zwar sowohl auf Kantons- als auch auf Bundesebene, ge-
wonnen werden.

2. Es soll festgestellt werden, ob die laufenden Massnahmen quantitativ und quali-
tativ ausreichen und es erlauben, die den verschiedenen Akteuren zur Verfugung
gestellten Mittel und Ressourcen optimal einzusetzen.

3. Es sollen unterschiedliche Ansatze gepruft werden, dank denen beispielsweise
die Zusammenarbeit und die interkantonale Koordination verbessert werden
konnten. Ebenfalls soll die Moglichkeit geprift werden, eine gemeinsame Strate-
gie zu erstellen, in der prioritare Handlungsfelder festgelegt werden.

Der Bundesrat empfahl das Postulat zur Annahme, worauf dieses am 3. Dezember
2012 vom Standerat angenommen worden ist.

Mit diesem Bericht beabsichtigt der Bundesrat die Beantwortung des Postulats.

1.2 Vorgehen

Mit der Erarbeitung des Berichtes wurde das Bundesamt flir Sozialversicherungen
(BSV) beauftragt. Es hat beschlossen, ein Forschungsprojekt zu lancieren, um Er-
kenntnisse Uber Autismus und andere frihkindliche Entwicklungsstorungen sowie
deren Auftreten und deren Behandlung durch die verschiedenen Institutionen und
Berufe zu gewinnen.

Im Rahmen einer Ausschreibung wurde das Forschungsmandat an ein Gemein-
schaftsprojekt der folgenden Institutionen vergeben:

- Interkantonale Hochschule fur Heilpadagogik Zurich
- Haute école spécialisée de la Suisse occidentale, Fribourg/Lausanne

Zur Begleitung des Forschungsprojektes wurde eine Begleitgruppe' mit Vertreterinnen

und Vertretern von Bund, Kantonen und anderen Institutionen gebildet. Die Begleit-

gruppe wurde mehrmals konsultlert insbesondere bei den folgenden Meilensteinen:
Verfassung der Ausschreibung

- Wahl des Forschungsprojektes

- Abgrenzung der Zielgruppe

- Erstellung der Expertenliste fur die Interviews

- Schlussbericht des Forschungsprojektes

' Eine Liste mit sémtlichen Gruppenmitgliedern befindet sich in Anhang 1.
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Der vorliegende Bericht basiert im Wesentlichen auf den Ergebnissen des genannten
Forschungsprojektes, schliesst aber im Hinblick auf eine mdglichst ausfuhrliche Be-
antwortung der im Postulat aufgeworfenen Fragen weitere Quellen und Dokumente
ein. Aus Grinden der Lesbarkeit wird der Forschungsbericht im folgenden Text im Un-
terschied zu den anderen Quellen nicht immer ausdricklich genannt.

Der Forschungsbericht wird in der BSV-Publikation «Beitrage zur sozialen Sicherheit»
in Deutsch und Franzosisch veroffentlicht.

1.3 Struktur des Berichts

Im vorliegenden Bericht werden zunachst Autismus-Spektrum-Storungen definiert so-
wie Angaben Uber deren Epidemiologie (Kap. 2) gemacht. Danach wird der For-
schungsbericht vorgestellt (Kap. 3). In Kapitel 4 werden kurz die verschiedenen Ak-
teure und deren Kompetenzen aufgefuhrt. Der Leistung der IV wird dabei spezielle
Aufmerksamkeit geschenkt. Die Kapitel 5 und 6 fassen die Ergebnisse des For-
schungsberichts zusammen. Damit werden die ersten zwei Fragen des Postulats be-
antwortet. Am Schluss (Kap. 7) werden die Empfehlungen des Forschungsberichtes
sowie das vorgesehene weitere Vorgehen vorgestellt.
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2. Autismus und andere tiefgreifende Entwicklungsstorungen

Dieses Kapitel prasentiert kurz den Autismus und seine Merkmale und nennt aktuelle
Zahlen Uber dessen Epidemiologie. Es enthalt weder eine physiologische oder neu-
rologische Beschreibung des Autismus noch Angaben zur (genetischen/erbli-
chen/umweltbedingten) Atiologie, da diese Aspekte flr diesen Bericht und das Postu-
lat nicht relevant sind.

2.1 Definition

Im Kapitel «F84: Tiefgreifende Entwicklungsstérungen» liefert die ICD-102 die fol-
gende, weitgehend anerkannte Definition von Autismus: «Diese Gruppe von Stérun-
gen ist gekennzeichnet durch qualitative Abweichungen in den wechselseitigen sozi-
alen Interaktionen und Kommunikationsmustern und durch ein eingeschranktes, ste-
reotypes, sich wiederholendes Repertoire von Interessen und Aktivitaten» .3

Die Krankheit tritt in unterschiedlichen Schweregraden auf, mit Auspragungen, die
eine verbale Kommunikation und ein mehr oder weniger selbststandiges Leben er-
maoglichen oder aber deutlich schwerwiegenderen Storungen mit stark stereotypen
Verhaltensweisen. Das klinische Erscheinungsbild ist aber nicht nur zwischen zwei
betroffenen Personen ausserst variabel, sondern kann sich auch bei ein- und dersel-
ben Person im Laufe der Entwicklung stark verandern. Um dieser Heterogenitat
Rechnung zu tragen, wird haufig der Begriff «Autismus-Spektrum-Stérungen» ver-
wendet (er wurde im DSM-5* offiziell ibernommen).

Wahrend das DSM-5 innerhalb des Autismus-Spektrums auf eine Differenzierung
verzichtet, unterscheidet die ICD-10 weiter zwischen mehreren Diagnosen. Die wich-
tigsten sind:

e frihkindlicher Autismus (F84.0)
e Asperger-Syndrom (F84.5)
e atypischer Autismus (F84.0)

2 Die ICD (internationale Klassifikation der Krankheiten) ist ein kodiertes Diagnoseklassifikationssys-
tem der Medizin. Sie wird von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) herausgegeben und weltweit
zur Erfassung der Ursachen von Morbiditat und Mortalitat verwendet. Die ICD-10 ist die aktuell glltige
10. Version.

3 http://www.icd-code.de/icd/code/F84.5.html, abgerufen am 17.03.2015

4 DSM steht flir Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (auf Deutsch: diagnostischer
und statistischer Leitfaden psychischer Stérungen) und bezeichnet ein von der amerikanischen Ge-
sellschaft fur Psychiatrie (American Psychiatric Association APA) herausgegebenes Referenzwerk,
das die Diagnosekriterien und statistischen Forschungen zu speziellen psychischen Stérungen klas-
siert und kategorisiert. Das DSM-5 ist die fiinfte, am 18. Mai 2013 verdffentlichte Ausgabe des Leitfa-
dens.
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Alle diese Formen sind durch drei®, im Folgenden beschriebene Symptombereiche-
gekennzeichnet, die 1983 von der Psychiaterin Lorna Wing festgelegt wurden®:

« Qualitative Beeintrachtigung der verbalen und nonverbalen Kommunikation
Rund 25 Prozent der Kinder mit Autismus sprechen nicht oder leiden unter Sprach-
erwerbs- bzw. Sprachentwicklungsstorungen. Wenn eine verbale Kommunikation
vorhanden ist, fallen oft Eigenheiten der Sprache auf: ungewohnliche Betonungen,
veranderte Stimmmelodie, Geschwindigkeit oder Tonhohe. Andere Auffalligkeiten
sind die Echolalie, Vertauschen der Personalpronomina «Ich-Du» oder der haufige
Gebrauch von Neologismen. Ein Ausgleich der mangelnden Sprachfahigkeit durch
Mimik oder Gestik findet nicht statt. Sowohl der Gefuhlsausdruck als auch das Ver-
standnis und der Gebrauch von Gesten sind beeintrachtigt.

« Qualitative Abweichungen in den sozialen Interaktionen
Das Kind zeigt wenig Interesse an anderen Menschen und sozialen Interaktionen
und ist lieber fur sich alleine. Basale soziale Fertigkeiten (Augenkontakt, soziales
Lacheln, Imitation, Reziprozitat und Teilen von Interesse) sind nur unzureichend
ausgepragt. Personen mit Autismus treten nur selten durch Blickkontakt oder La-
cheln mit anderen Menschen in Kontakt. Haufig nehmen sie andere Menschen
und deren Geflihle nicht wahr.

o Eingeschrankte, stereotype und sich wiederholende Tatigkeiten und Interes-
sen
Charakteristisch flir diese Verhaltensweisen sind stereotype und repetitive motori-
sche Manierismen (Hand- und Fingerbewegungen vor den Augen, stereotype Kor-
perbewegungen, Schaukeln), sensorische Stereotypien (z.B. an Objekten lecken
oder an Personen riechen), Echolalie oder andere vokale/verbale Stereotypien,
zwanghaftes Festhalten an Handlungen und Ritualen (Personen mit Autismus ver-
suchen eine gewisse Regelmassigkeit in ihre Tatigkeiten und ihre Umgebung zu
bringen. Auf Veranderungen wie Umstellen von Mébeln oder Anderungen von ge-
wohnten Ablaufen reagieren sie haufig mit starker Erregung). Personen mit Autis-
mus haben eng begrenzte Spezialinteressen an bestimmten Objekten (Uhren,
Ventilatoren, Lego-Bausteinen) oder an Teilen von Objekten (z.B. die Rader eines
Autos) und Ritualen (Treppen hinauf- und hinuntergehen).

Zusatzlich zu diesen Verhalten sind autistische Kinder oft von optischen und akusti-
schen Reizen Uberfordert oder umgekehrt ist ihre sensorische Reizschwelle zu hoch
(die Kinder scheinen keinen Schmerz oder keine Kalte zu empfinden).

2.2 Epidemiologie

In den 1970er-Jahren wurden geschatzte vier bis funf Autismusfalle pro 10 000 Perso-
nen diagnostiziert. Am Anfang der 1990er-Jahre stieg die Anzahl der Autismusdiagno-
sen in mehreren Landern stark an (Jick, 2013; Fombonne, 2006). Diese Zunahme ist

5 Das DSM-5 ersetzt die drei Symptombereiche durch zwei: soziale Kommunikation und Interaktion
(Zusammenfiihrung von Symptombereich eins und zwei) sowie repetitive Verhaltensweisen und ein-
geschrankte Interessen.

6 Die Beschreibung dieser Symptombereiche stiitzt sich im Wesentlichen auf Herbrecht et al. (2013).
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teilweise auf verbesserte Diagnosemethoden eine verstarkte Sensibilisierung von El-
tern und Arzteschaft fir diese Krankheit sowie auf die erweiterte Definition von Autis-
mus-Storungen (Berlcksichtigung des Asperger-Syndroms, des atypischen Autismus
usw.) zurlckzufuhren. Diese Erklarungen finden sich in der internationalen Literatur
wieder (vgl. zum Beispiel Fombonne, 2012) und wurden auch von den im Rahmen des
Forschungsberichts befragten Expertinnen und Experten als Ursachen flr den Anstieg
der Diagnosezahlen in der Schweiz genannt (vgl. unten). Ein Teil der Zunahme bleibt
aber noch immer ungeklart.

Aktuelle epidemiologische Forschungen in verschiedenen Landern zeigen eine Pra-
valenz des Autismus von 0,6 bis 1 Prozent. Fur die Schweiz fehlen entsprechende
Angaben und epidemiologische Forschungen. Die flr diesen Forschungsbericht be-
fragten Expertinnen und Experten nennen Ubereinstimmend einen deutlichen Anstieg
der Autismusdiagnosen, der sich insbesondere in den letzten zehn Jahren manifestiert
hat und sich auffallig von der Entwicklung anderer Diagnosegruppen abhebt. Sie stel-
len diesen Anstieg in einen direkten Zusammenhang mit der Erweiterung des Ange-
bots und den Diagnosekompetenzen. Die zunehmende Spezialisierung ist ein wichti-
ger Grund fur die Entwicklung der Diagnosezahlen. Durch die bessere Ausbildung ha-
ben die Fachpersonen einen gescharfteren Blick, der die Diagnosegenauigkeit erhoht.
Sie raumen zu, dass zahlreiche Kinder und Jugendliche in der Vergangenheit aufgrund
fehlender diagnostischer Kenntnisse einem anderen Stérungsbild zugeordnet wurden.

Die Wissenserweiterung der zuweisenden Fachpersonen (insbesondere aus der heil-
padagogischen Friherziehung und aus padiatrischen Praxen) beeinflusst die Diagno-
sezahlen ebenfalls positiv. Schliesslich ist auf gesellschaftlicher Ebene eine erhdhte
Aufmerksamkeit fir das Autismusspektrum zu beobachten. Vermehrte Berichterstat-
tungen in den Medien und im Internet haben ihren Beitrag dazu geleistet, dass die Zahl
der Eltern, die ihre Kinder eigeninitiativ abklaren lassen, zugenommen hat.

Angesichts der beschriebenen Entwicklungen wird mit einer langsamen Annaherung
an die aktuell wissenschaftlich meist zitierten Pravalenzraten von 0,6 bis 0,8 bzw. 1
Prozent der Gesamtbevolkerung (Bolte, 2009, Gundelfinger, 2013) gerechnet. Bei ei-
nem Anteil von 0,6 bis 0,8 Prozent in der Schweizer Bevolkerung schatzt Gundelfinger
(2013), dass 25 bis 30 Prozent davon eine schwere autistische Stérung in Form eines
frihkindlichen Autismus haben (was 120 bis 190 Kindern pro Jahr entspricht). Er geht
davon aus, dass trotz der haufigeren Diagnosen in den meisten Landern die Zunahme
in erster Linie bei den weniger schwer betroffenen Kindern erkennbar ist. Fur eine
starke Zunahme der Anzahl von Kindern mit frihkindlichem Autismus gibt es seiner
Meinung nach wenig Anhaltspunkte. Die Befragten teilen diese Ansicht und weisen
innerhalb des Autismusspektrums insbesondere auf den Zuwachs der Diagnosen «As-
perger-Syndrom» bzw. «High-Functioning-Autismus» hin (Eckert et al., 2015: 31).

Auch der Forschungsbericht liefert diesbezlglich keine eindeutigen Antworten, da
ausschliesslich Kinder und Jugendliche, die IV-Leistungen in Anspruch nehmen, und
somit nicht alle Personen mit dieser Entwicklungsstérung statistisch erfasst sind
(Eckert et al, 2015)”. Er hat jedoch eine drastische Erhéhung der Leistungsinzidenz
der IV aufgezeigt: Sie ist finfmal héher bei den Kindern mit Geburtsjahr 2004 (250
Falle pro 100 000 Geburten) als bei denjenigen mit Geburtsjahr 1983 (50 Falle pro

7 Zur Schwierigkeit, statistische Daten zum Autismus in der Schweiz zu finden, vgl. Eckert et al., 2015:
9 ff.
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100 000 Geburten), was sich mit der internationalen Entwicklung deckt. Zwischen der
geschatzten Pravalenz und der empirischen |V-Leistungsinzidenz besteht jedoch
kein direkter Zusammenhang?.

8 Fir ausflihrliche Erlauterungen zum Verhaltnis von Pravalenz und Inzidenz vgl. Eckert et al. 2015:
22 ff.
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3. Forschungsprojekt

3.1 Ziel

Mit der Absicht, Grundlagen zur Beantwortung der von Standerat Héche in seinem

Postulat formulierten Themenschwerpunkte zu erhalten, wurde eine zentrale Zielrich-

tung des Forschungsprojekts vorgegeben.

Zur Konkretisierung dieser Zielsetzung wurden bezogen auf die Tatigkeiten der Fach-

leute die drei folgenden thematischen Schwerpunktbereiche festgelegt:

- Symptome und Diagnosen

- Inventar der Erfassungs-, Behandlungs-, Betreuungs- und Unterstitzungsange-
bote und -strukturen

- Koordination und Kooperation

Im Fokus der wissenschaftlichen Bearbeitung dieser Themenbereiche standen sowohl

eine detaillierte Situationsbeschreibung und Analyse des Verhaltnisses von Angebot,

Nachfrage und Bedarf fur die einzelnen Handlungsfelder als auch die Betrachtung der

Ubergange und Koordinierungsprozesse zwischen verschiedenen institutionellen An-

geboten. Weiter wurden Good-Practice-Beispiele eruiert und entsprechende Hand-

lungsempfehlungen abgeleitet.

3.2 Festlegung der Zielgruppe des Projekts

Die Untersuchung beschrankte sich auf die Altersspanne von der Geburt bis zum voll-
endeten 25. Altersjahr (Abschluss einer beruflichen Grundbildung, berufliche Integra-
tion, Autonomieentwicklung im jungen Erwachsenenalter).

Zusatzlich zu den Autismus-Spektrum-Storungen wurde in diesem Projekt ein Blick auf
Diagnosen geworfen, die aufgrund ihrer Uberschneidungen in einzelnen Symptombe-
reichen eine besondere Nahe zu den Autismus-Spektrum-Stérungen aufweisen®. Es
kommt vor, dass Kinder und Jugendliche mit einer Autismus-Spektrum-Stérung in ei-
ner der angrenzenden Diagnosegruppen ohne eine Autismusdiagnose zu finden sind.
Es ist deshalb wichtig diese Diagnosegruppen in das Forschungsprojekt einzubezie-
hen'0. Ein weiteres Argument fiir eine umfassende Betrachtung der Diagnosegruppen
ist die Moglichkeit mehrerer Paralleldiagnosen bei einer Person, z.B. der Intelligenz-
minderung als Komorbiditat bei einer Autismus-Spektrum-Stérung (Bolte, 2009; Noter-
daeme, 2010; APA, 2013).

Aus den genannten Griunden ist das Beobachtungsfeld sehr breit, beschrankt sich aber
auf schwere Falle. Es wurden nur Stérungen berucksichtigt, die das Kind daran hin-
dern kénnten, ein normales Leben zu fihren, zum Beispiel weil die soziale Kommuni-
kation oder Interaktion nur eingeschrankt oder gar nicht moglich ist.

% Fiir eine Beschreibung dieser Diagnosegruppen vgl. Eckert et al., 2015 : 2.

10 Zur Problematik der Unterscheidung von Autismus-Spektrum-Stérungen und diesen anderen Diag-
nosen vgl. HAS, 2005; Mottron, 2006; State of Vermont, 2007.
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3.3 Methodisches Vorgehen

Das forschungsmethodische Vorgehen setzte sich aus den folgenden Schritten zu-
sammen:

¢ Analyse des aktuellen Forschungsstands
Den Schwerpunkt der Analyse des aktuellen Forschungsstandes bildete eine Sich-
tung der aktuellen wissenschaftlichen Literatur zu Themen der Erfassung, Forde-
rung, Begleitung und Unterstutzung von Kindern und Jugendlichen mit einer Autis-
mus-Spektrum-Storung. Neben der Auswertung des internationalen wissenschaftli-
chen Diskurses wurden insbesondere Erkenntnisse zur Situation in der Schweiz ge-
sammelt.

Die Analyse des aktuellen Forschungsstandes bildete die Grundlage fur die Aus-
wahl relevanter, im Projekt zu untersuchender Fachbereiche, flr die Erarbeitung
eines Leitfadens fur die Expertenbefragung sowie fur die Formulierung von theorie-
gestutzten Good-Practice-Kriterien.

e Erhebung statistischer Daten
FiUr das Projekt wurden umfangreiche Recherchen zu allfallig vorhandenen Daten-
bestanden in der gesamten Schweiz durchgefihrt. Als wichtigste Datenquellen er-
wiesen sich schliesslich das Zentralregister der Invalidenversicherung sowie eine
Erhebung der diagnostizierten Autismusfalle bei den sechs gréssten kinder- und
jugendpsychiatrischen Diensten. Beide Datenbestande wurden verknupft, um ver-
tiefte Aussagen zu ermdglichen.

¢ Interviews mit Expertinnen und Experten

Es wurde eine qualitative Befragung bei in der Schweiz tatigen Expertinnen und
Experten durchgefuhrt. Die Auswahl der Gesprachspartnerinnen und Gesprachs-
partner erfolgte in Absprache mit der Begleitgruppe. In den Monaten Februar bis
April 2014 wurden insgesamt 35 Interviews durchgeflihrt, 22 in der Deutschschweiz,
13 in der lateinischen Schweiz. Kriterien flr die Auswahl der Expertinnen und Ex-
perten waren eine moglichst umfangreiche und vielseitige Berucksichtigung sowohl
der Fachbereiche (Diagnostik; Interventionen; Bildung und Erziehung; berufliche In-
tegration; Familienunterstitzung und Forderung der Autonomie; Beratung und Ko-
ordination) als auch der Schweizer Grossregionen (Genferseeregion, Espace Mit-
telland, Nordwestschweiz, Zurich, Ostschweiz, Zentralschweiz, Tessin).

e Daten- und Interviewauswertung

Die Eckpunkte fir die quantitative Datenanalyse wurden gemeinsam mit der Be-
gleitgruppe festgelegt. Alle Datenauswertungen erfolgten anonymisiert. Die qualita-
tiven Interviews wurden aufgezeichnet und anschliessend transkribiert. Die gewon-
nenen Ergebnisse wurden mithilfe der Methode der qualitativen Inhaltsanalyse und
der inhaltlichen Strukturierungstechnik ausgewertet.

34 Dauer

Den Projektstart bildete Ende Juli 2013 eine Kick-Off-Sitzung mit einer aus Expertin-
nen und Experten zusammengesetzten Begleitgruppe, das Projektende erfolgte durch
eine Diskussion des Berichts durch die gleiche Gruppe im September 2014.
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4. Akteure, Zustandigkeiten und Finanzierung

Einleitend zu diesem Bericht muss auf die Verteilung der Zustandigkeiten der verschie-
denen Kostentrager im Bereich der Autismus-Spektrum-Stérungen in der Schweiz hin-
gewiesen werden.

Padagogisch-therapeutische Massnahmen liegen in der Verantwortung und Zustan-
digkeit der Kantone und Gemeinden, wahrend medizinisch-therapeutische Massnah-
men bei einer Anerkennung der Beeintrachtigungen als Geburtsgebrechen (bis zum
20. Lebensjahr) oder bei einer fur die berufliche Eingliederung der versicherten Person
nétigen Massnahme durch die IV, andernfalls durch die Krankenversicherungen im
Rahmen der Bestimmungen von Art. 27 KVG finanziert werden. Fur die (integrative
oder separative) Beschulung, einschliesslich der Ubergangsphase von der Schule in
die berufliche Ausbildung, sind die Gemeinden und Kantone zustandig. Massnahmen
beruflicher Art (Berufsberatung, Berufsbildung, berufliche Unterstiitzung, Arbeitsver-
mittlung) werden zu einem grossen Teil durch die IV getragen. Die Kantone sind wie-
derum verantwortlich fir das Angebot an geschitzten Arbeitsplatzen. Wohnhilfen wer-
den von verschiedenen Kostentragern finanziert.

Institutionelle Angebote liegen in der Regel im Zustandigkeitsbereich der Kantone,
wahrend die IV die Kosten flr das Wohnen zuhause tGbernimmt, beispielsweise durch
eine Hilflosenentschadigung (fur lebenspraktische Begleitung) sowie einen Assistenz-
beitrag. Ausserdem finanziert die IV begleitetes Wohnen und Wohnschulen. Auch die
Krankenversicherung kann durch die Gewahrung von Spitex-Hilfe Kostentragerin sein.
Gemeinden und Kantone kdnnen Zusatzleistungen vorsehen, damit die betroffene
Person zuhause wohnen kann.

Eltern von autistischen Kindern haben unter Umstanden Anspruch auf eine Hilflo-
senentschadigung, einen Intensivpflegezuschlag und einen Assistenzbeitrag der V.
Damit kénnen sie eine Betreuungshilfe fur das Kind einstellen, Aufenthalte in einer
Institution sowie Ferien oder Freizeitaktivitaten fur das Kind finanzieren. Fur die Bereit-
stellung von Entlastungsangeboten sowie von Beratungs- und Informationsdiensten
sind hingegen die Kantone oder Gemeinden zustandig.

4.1 Die Leistungen der IV

Personen mit Autismus konnen verschiedene Leistungen der IV zugutekommen. Die
Diagnose «Autismus» fuhrt aber nicht automatisch zur Vergutung aller Leistungen
durch die IV. So muss zum Beispiel die Krankheit einen bestimmten Schweregrad er-
reichen, damit Anspruch auf einen Intensivpflegezuschlag besteht oder es miissen
die versicherungsspezifischen Voraussetzungen, beispielsweise flir medizinische Be-
handlungen des Leidens, erfullt sein (Rajower et al., 2013).

In der folgenden Tabelle sind die von der IV Gbernommenen Leistungen fir Personen
mit einer Autismus-Spektrum-Stérung zusammengefasst. Sie enthalt jedoch nicht alle
Personen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung, da bei Autismusdiagnosen nach dem
5. Lebensjahr Angaben zur eindeutigen Identifikation fehlen.'. So sind nur 70 Prozent

" In der IV wird Autismus als Geburtsgebrechen anerkannt, wenn es vor dem vollendeten 5. Lebens-
jahr diagnostiziert wird, und ist somit eindeutig kodiert (Kode 401, 405 und 406). Bei einer Autismusdi-
agnose nach dem 5. Lebensjahr wird die Autismus-Spektrum-Stérung einem Kode zugeordnet (649),

der weitere Stérungen umfasst, was eine eindeutige Identifikation verunmdglicht.
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der in kinder- und jugendpsychiatrischen Diensten (KJPD) als autistisch diagnostizier-
ten Personen in der IV der Gruppe «Autismus» zugeordnet (Eckert et al., 2015: 26)'2.

Wie in Kapitel 3.2. aufgezeigt, kbnnen Personen mit Autismus im Einzelfall einer der
angrenzenden Diagnosegruppen zugeordnet sein oder es kdnnen fir eine Person zu
verschiedenen Zeitpunkten verschiedene Diagnosen gestellt werden. IV-Leistungen
werden jedoch im Allgemeinen aufgrund einer einzigen Diagnose gewahrt.

Angaben 2014 Total Jugendliche <
25 Jahren

Leistung Anspruchs- | Ge- Anspruchs- | Ge-

berechtigte | samtbe- | berechtigte | samtbe-

trag trag

Medizinische 3169 25 Mio. | 3169 25 Mio.
Massnahmen
Hilflosenent- 1642 21,5 1226 19 Mio.
schadigung Mio.
(inkl. IPZ)*
Massnahmen 8 50000 |4 26 000
der Fruhinter-
vention
Eingliederungs- | 5 50000 |2 20 000
massnahmen
Berufliche Mas- | 299 11 Mio. | 288 10 Mio.
snahmen
Renten* 897 14 Mio. | 134 2 Mio.
Assistenzbei- 27 530 000 | 26 425 000
trag
Taggeld 332 8 Mio. 112 2 Mio.
Hilfsmittel 117 360 000 | 105 325 000

* Die Zahlen der Renten und der Hilfslosenentschadigung fiir Volljahrige beziehen sich auf
2013.

Das Postulat fordert auch, dass die in diesem Bereich gewahrten IV-Beitrage genau
unter die Lupe genommen werden. Insbesondere sollen der Zugang zu diesen Bei-
tragen und deren Wirksamkeit sowie die Frage, ob sie ausreichen geklart werden.

12 Ein weiterer Grund fiir die unterschiedliche Behandlung ist der Schweregrad der Stérung (nur die
schwersten Falle erhalten IV-Leistungen).

13/47

Aktenzeichen 319-00880 09.03.2015 Nr.: 377
Rap_Postulats_Héche_12_3672_DE_def



Diese Zahlen zeigen, dass Personen mit einer Autismus-Spektrum-Storung Zugang
zu allen IV-Leistungen haben: Kinder und Jugendliche erhalten insbesondere medizi-
nische Massnahmen und Hilflosenentschadigungen. Auch der Assistenzbeitrag, der
in der IV erst am 1. Januar 2012 eingefthrt wurde, wird vor allem von Kindern und
Jugendlichen mit Autismus stark beansprucht.

Der Forschungsbericht enthalt genauere Analysen und beleuchtet unter anderem die
Unterschiede nach Region und Diagnostik sowie die zeitliche Entwicklung. Er deckt
beispielsweise in Bezug auf den Anteil an Personen, welche Leistungen erhalten und
die Pro-Kopf-Kosten, markante grossregionale Unterschiede auf, wobei vor allem die
Deutschschweiz und die Westschweiz die Kontrastlinie bilden. In der Genferseere-
gion und im Tessin erbringt die IV Leistungen flir eine deutlich gréssere Anzahl von
Kindern mit Autismus als in anderen Regionen. Diese beiden Regionen haben pro-
zentual den hochsten Anteil an IV-Leistungsbezugerinnen und -bezugern mit Autis-
mus und auch die hdchsten Pro-Kopf-Kosten.

Da in der Genferseeregion das Eintrittsalter in die IV vergleichsweise tiefer liegt,
kann der langere Leistungsbezug die Kostenunterschiede zum Teil plausibilisieren.
Uberdies wird der GgV-Kode 406 (friihkindliche primare Psychosen) praktisch aus-
schliesslich in der lateinischen Schweiz vergeben, was mit dem psychoanalytischen
Verstandnis von Autismus-Spektrum-Stérungen (vgl. Kap. 5.1) zusammenhangt. Da-
her werden in der Westschweiz entsprechend andere Leistungen erbracht als in der
Deutschschweiz.

Psychotherapie wird praktisch nur in der Westschweiz als Leistung bei Autismus ab-
gerechnet. Zudem sind Aufenthalte in Tagesspitalern in der Westschweiz viel haufi-
ger als in der Deutschschweiz. Solche Spitaler erbringen in der Westschweiz offen-
bar Leistungen, die anderswo von heilpadagogischen Schulen (also in kantonaler
Verantwortung) geleistet werden. Dass sich eine solcherart anders gelagerte Leis-
tungserbringung in den Pro-Kopf-Kosten niederschlagt, ist einleuchtend.

Wie eine differenzierte Analyse nach Art der Stérung ergeben hat, entfallen auf den
ICD-10-Schlussel F84.0 (fruhkindlicher Autismus) 80 Prozent der Hilflosenentschadi-
gungen und 73 Prozent der medizinischen Massnahmen, auf F84.1 (atypischer Autis-
mus) und F84.5 (Asperger-Syndrom) zusammengenommen 88 Prozent der berufli-
chen Massnahmen. Folglich erbringt die IV je nach Art der Stérung differenzierte Leis-
tungen.
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5. Gesamtuibersicht

In Beantwortung der ersten Frage des Postulates liefert dieses Kapitel eine Gesamt-
Ubersicht Uber die Situation in der Schweiz. Es ist in die drei Hauptteile «Erken-
nung», «Betreuung» und «Elternunterstiitzung» gegliedert'3. Der Abschnitt zur Be-
treuung ist wiederum in die Phasen Vorschulalter, Schule, berufliche Integration und
Wohnen unterteilt. Auch die Elternunterstlitzung umfasst zwei Teile: Die Entlastung
und die Beratung.

5.1 Erkennung

Damit die Art und das Ausmass der Probleme festgestellt werden kbnnen, muss das
Kind diagnostisch abgeklart werden. Diese Abklarung besteht im Wesentlichen aus
den beiden folgenden Schritten:

- einem ausfuhrlichen Gesprach mit den Eltern, um die verschiedenen Entwick-
lungsschritte des Kindes nachzuvollziehen und eine Bilanz Uber seine gegenwar-
tigen Verhaltensweisen und Interaktionen zu erstellen; dazu wird in der Literatur
(Ruesch et al., 2014) auf das Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R) und
fur das Asperger-Syndrom das Asperger-Syndrom Diagnostik Interview (ASDI)
als strukturiertes Interview zur Diagnose des friihkindlichen Autismus verwiesen;

- die Beobachtung des Kindes in gestellten interaktiven Situationen, mithilfe des Au-
tism Diagnostic Oberservation Schedule (ADOS).

Die Untersuchung kann auch einen Hortest, einen logopadischen und einen psycho-
motorischen Test sowie neurologische und/oder genetische Untersuchungen enthal-
ten, um so Erkrankungen auszuschliessen, die ahnliche Symptome haben wie Autis-
mus oder um sichtbare Gehirnanomalien zu erkennen.

Mehrere internationale Leitlinien empfehlen fur die Autismusdiagnostik bestimmte Ab-
klarungen und Tests. Die «Leitlinie Tiefgreifende Entwicklungsstérungen (ICD-F84)» 4
der DGKJP flhrt die folgenden Abklarungen und Instrumente (in Klammern) als Emp-
fehlung auf (Rluesch et al., 2014):

- Screening bzw. Fruhdiagnostik vor dem 36. Lebensmonat (ADOS, M-CHAT)
- Screening nach dem 36. Lebensmonat (FSK, VSK)

- Entwicklungs-und symptomorientierte Befragung der Eltern (standardisiertes Inter-
view ADI-R) sowie strukturierte Verhaltensbeobachtung des Kindes/Jugendlichen
(ADOS, CARS, PEP-R/AAPEP)

- Kilinische Diagnostik (nicht naher spezifiziert)
- Differenzialdiagnostik:

o Klinische Diagnostik (BADO-PA)

o Elternfragebogen (CBCL)

o Standardisiertes Interview mit Eltern und Kind (K-SADS-PL)
o Neurologische Untersuchung

13 Die Elternunterstiitzung wurde untersucht, weil gemass Postulat die Lage der betroffenen Personen
und ihres Umfeldes gepriift werden soll.

'4 Die Leitlinie wurde von einer Expertengruppe im informellen Konsens erarbeitet. Sie wurde im Ja-
nuar 1999 erstellt, im November 2006 tberarbeitet und ist nicht mehr giiltig. Die Leitlinie ist zur Aktua-
lisierung angemeldet unter dem Titel: Autismusstérungen im Kindes- Jugend- und Erwachsenenalter
(Riesch et al., 2014).
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o Korperliche Untersuchung (Hor und Sehprifung)

o Ausschluss organischer Erkrankungen (EEG, CT, MRT, genetische Untersu-
chung)

- Psychiatrische Komorbiditat (Sprachdefizite, Probleme der Lesefahigkeit, intellek-
tuelle Behinderung, spezielle Probleme der sozialen Wahrnehmung)

- Intelligenz-und Entwicklungstests (keine konkreten diagnostischen Tests empfoh-
len)

- Neuropsychologische Tests (keine konkreten diagnostischen Tests empfohlen)
- Diagnose nach ICD-10 und MAS

- Entbehrliche Diagnostik: weiterfihrende Stoffwechseluntersuchungen (ausser bei
schwerer geistiger Behinderung, psychodynamische Untersuchung der Ursachen
mit Schuldzuweisungen)

Die Leitlinien von Grossbritannien (NICE), den USA (AACAP) und Frankreich (HAS)
enthalten ahnliche Empfehlungen, mit dem Unterschied, dass genetische Untersu-
chungen und die Durchfuihrung eines EEG nicht routinemassig empfohlen werden
(NICE und AACAP).

In der Schweiz gibt es in diesem Bereich keine Leitlinie. Wie aus dem Forschungsbe-
richt hervorgeht, fehlt eine Standardisierung des Diagnostikprozesses und die Verwen-
dung von standardisierten Instrumenten wie ADI-R und ADOS erfolgt nicht durchgan-
gig (Eckert etal., 2015: 35). Die gleiche Feststellung machen auch Ruesch et al. (2014:
47).

Dennoch werden vermehrt standardisierte Diagnostikverfahren, die den internationa-
len wissenschaftlichen Empfehlungen entsprechen (ADI-R, ADOS), angewandt und
zahlreiche Fachleute haben sich in diesen Verfahren ausbilden lassen. Die Diagnostik
hat sich entsprechend verbessert (vgl. Kap. 2.2).

Es bestehen aber starke sprachregionale Unterschiede im Abklarungsprozess und in
der Diagnostik (Ruesch, 2014: 48). In der Genferseeregion und im Tessin zum Beispiel
werden Autismus-Spektrum-Stérungen haufig als frihkindliche Psychosen diagnosti-
ziert. Grund dafur ist die psychodynamische Sichtweise, die sich nach der Classifica-
tion francaise des troubles mentaux de I'enfant et de I'adolescent (CFTMEA, Mises et
al., 2012)'® richtet und in der lateinischen Schweiz offenbar immer noch fiir die Diag-
nosestellung benutzt wird. So wird in einigen Kantonen parallel nach ICD-10 oder DSM
und der genannten franzosischen Klassifikation diagnostiziert (Eckert et al., 2015: 36).
Die Zahl erster Diagnosestellungen im Kleinkindalter, besonders bei ausgepragten
Auffalligkeiten, hat sich allgemein deutlich erhdoht und geht mit einer generellen Ver-
jungung uber das ganze Autismusspektrum einher.

Die Ergebnisse der Elternbefragung «Leben mit Autismus in der Schweiz» (Eckert,
2015) zeigen, dass das Alter zum Zeitpunkt der ersten Autismusdiagnose in den letz-
ten Jahrzehnten deutlich gesunken ist. Wahrend das durchschnittliche Diagnosealter
bei den vor 1980 geborenen Kindern noch bei 13,6 Jahren lag, ging es anschliessend
kontinuierlich zurick und betrug bei den ab dem Jahr 2000 geborenen Kindern noch
5,4 Jahre. Bei den Unterdiagnosen sind deutliche Unterschiede festzustellen. So liegt
das durchschnittliche Diagnosealter der jingsten Gruppe (ab Jahrgang 2000) beim

'S Die CFTMEA ist stark von der Psychoanalyse beeinflusst und unterscheidet sich darin von den an-
deren internationalen Klassifikationen.
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frihkindlichen Autismus bei 4,2 Jahren, beim Asperger-Syndrom bei 6,9 Jahren. Diese
Entwicklung weist auf eine deutlich bessere Diagnostik hin. In den IV-Statistiken ist sie
allerdings (noch) nicht sichtbar (Eckert et al., 2015: 22). Es ist gut moglich, dass sich
die in der Diagnostik festgestellten Fortschritte (siehe etwa Gundelfinger, 2013, S. 4—
5) erst mit einer gewissen Verzogerung in der Leistungsinzidenz der IV niederschla-
gen. Zudem beziehen sich die letzten analysierten Daten auf die Kohorte von 2005.
Das Ergebnis kdnnte fur spatere Kohorten durchaus andern.

Die Diagnosestellung im Autismusspektrum erfolgt in der Deutschschweiz primar in
den kinder- und jugendpsychiatrischen Abteilungen bzw. Diensten der kantonalen Kli-
niken oder Polykliniken. In einzelnen Regionen bieten zudem Kinderspitaler sowie kin-
der- und jugendpsychiatrische Praxen eine spezialisierte Autismusdiagnostik an, letz-
tere teils in Kooperation mit nicht medizinisch ausgerichteten Fach- und Beratungs-
stellen.

In den letzten zehn Jahren hat sich das Angebot fur Autismusdiagnostik gemass den
Auskunften der Befragten deutlich erweitert und qualitativ verbessert. So wurden in
diesem Zeitraum beispielsweise in mehreren Kliniken feste Autismussprechstunden
eingerichtet und Netzwerke verschiedener Fachpersonen (Bereiche Psychiatrie, Padi-
atrie und Psychologie) initiiert.

Auch in der lateinischen Schweiz hat sich die Situation verbessert. In einem Kanton
wurde sogar eine flachendeckende Ausbildung zur Friherkennung mit dem Screening-
Instrument M-CHAT eingefiihrt. Es scheint, dass Kinderarztinnen und Kinderarzte, be-
sonders jene der jungen Generation, sensibler fur frihe Anzeichen des Autismus sind,
was die Fruherkennung verbessert und die Wahrscheinlichkeit erhoht, dass Kleinkin-
der zu Spezialistinnen und Spezialisten der Autismusdiagnostik geschickt werden.

Eine leichte Verbesserung der Situation wurde auch bezuglich der Spezialisierung der
Fachkrafte der zweiten Linie (regionale Kinder- und Jugendpsychiatrien, Neuropadiat-
rien, Praxen fur Psychiatrie) festgestellt. Die Autismusdiagnosen erfolgen dort haufiger
und friher. Zwei Kantone haben eine spezialisierte Beratung fir Autismus-Spektrum-
Storungen eingerichtet.

In der Schweiz wurden 38 Diagnostikstellen ermittelt’®. Abbildung 1 zeigt inre geogra-
fische Verteilung.

16 Es handelt sich nicht um eine Vollerhebung. Ausserdem ist der Spezialisierungsgrad der Zentren fir
Autismus-Spektrum-Stérungen unterschiedlich. Die Liste umfasst kinder- und jugendpsychiatrische
Dienste ebenso wie Spitaler oder kinder- und jugendpsychiatrische Praxen.

17147
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Abb. 1: Verteilung der Diagnostikstellen in der Schweiz

[ ]Eine Diagnostikstelle pro Kanton [ Vier Diagnostikstellen pro Kanton

[1 Zwei Diagnostikstellen pro Kanton [ 1 Keine Angaben

5.2 Betreuung

Autismus ist nicht heilbar. Eine regelmassige, individuelle und der Patientin bzw. dem
Patienten angepasste Betreuung kann aber daflr sorgen, dass die betroffenen Per-
sonen die Symptome besser kontrollieren und zumindest in einzelnen Fallen ein
selbststandiges Leben mit beruflicher Tatigkeit fuhren konnen.

Mehrere internationale Leitlinien enthalten Behandlungsempfehlungen. Die deut-
schen, franzdsischen und amerikanischen Leitlinien stimmen in den folgenden Punk-
ten Uberein (Ruesch et al., 2014):

- Die Therapie bezieht sich auf die Entwicklung der sozialen Wahrnehmung und
sozialer Fertigkeiten, der Kommunikation und der Sprachférderung.

- Die Behandlung sollte so frih wie mdglich beginnen und Uber langere Zeitraume
durchgefuhrt werden.

- Grundsatzliche Vorgehensweise: Aufkldrung der Eltern und verhaltenstherapeuti-
sche Techniken (verstarkerorientiertes Training, Uben von Alltagssituationen an-
hand von Spielmaterial, Elemente des Rollenspiels auch in Gruppen)

- Bei «begabteren autistischen Patienten» kognitive Verhaltensmodifikation zur
Verbesserung der Selbstkontrolle und der Kontaktfahigkeit
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- Altersspezifische Intervention im friihen Kindesalter: intensive Friihférderung
(Applied Behavioural Analysis, Lovaas Therapy)

- Altersspezifische Intervention im Kindes- und Jugendalter: TEACCH (Treatment
and Education of Autistic and related Communication handicapped Children)
Die NICE-Behandlungsleitlinie (GB) empfiehlt ebenfalls Aufklarung und Beratung der
Eltern sowie psychosoziale Interventionen; Applied Behavioural Therapy, Lovaas
Therapy und TEAACH werden indessen nicht erwahnt. In der franzdsischen Behand-
lungsleitlinie wird zusatzlich die Frage der (partiellen oder vollstandigen) schulischen
Integration in Regelklassen umfassender besprochen. Darin werden auch psychoana-
lytische Therapieansatze erwahnt, wahrend sie in den deutschen Leitlinien als kontra-
indiziert bewertet werden. Diese Diskrepanz kdnnte ein Hinweis darauf sein, dass in
der Westschweiz andere Leistungen erbracht werden als in der Deutschschweiz. Tat-
sachlich hat die statistische Analyse ergeben, dass Psychotherapie praktisch nur in
der Westschweiz als Leistung bei Autismus abgerechnet wird (Eckert et al., 2015: 19).

Wie flur die Diagnostik gibt die Schweiz auch fir die Behandlung keine Empfehlungen
ab.

5.2.1 Interventionen im frithen Kindsalter

In der aktuellen Praxis treten drei typische Situationen auf:

- Es wurde keine Autismusdiagnose gestellt: In diesem Fall werden dem Kind
und der Familie normalerweise kinderarztlich verordnete heilpadagogische
Fraherziehung und/oder Logopadie sowie Ergotherapie angeboten (aus diesen
Massnahmen heraus werden vielfach weitere diagnostische Abklarungen ein-
geleitet, was zur zweiten Situation fuhrt).

- Die Autismusdiagnose erfolgte direkt im Kleinkindalter: Hier kdnnen bereits im
frihen Kindesalter gezielt Interventionen mit Blick auf die Autismus-Spektrum-
Storung ausgewahlt werden.

- Die Autismus-Spektrum-Stérung wurde erst im Kindergarten- oder Schulalter
diagnostiziert, moglicherweise wurde das Kind aber bereits zuvor uber einen
langeren Zeitraum aufgrund anderer Indikationen heilpadagogisch oder thera-
peutisch begleitet (erste Situation).

In der lateinischen Schweiz ist der heilpadagogisch orientierte Friiherziehungsdienst
FED' die erste Anlaufstelle, die das Kind fordert. Der FED kann auch ohne spezifische
Diagnose intervenieren, wenn ein Entwicklungsrickstand von arztlicher Seite gemel-
det wird. Kleinkinder mit einer bestatigten Autismusdiagnose kénnen (in einigen Regi-
onen) von verstarkten Massnahmen im Umfang von sechs bis acht Stunden pro Wo-
che profitieren. Die Verteilung einer solchen zusatzlichen Unterstutzung erfolgt nicht
automatisch, es muss fir jedes Kind eine individuelle Anfrage beim Kanton eingereicht
werden. Zu den Stunden des FED kdnnen verschiedene Therapien hinzugefligt wer-
den, primar Logopadie, Psychomotorik oder Ergotherapie.

7 In der franzdsischen Schweiz heisst dieser Dienst «Service éducatif itinérant (SEI)». Der vergleich-
bare Dienst im Tessin nennt sich «servizio ortopedagogico itinerante». Beide Dienste verfolgen ahnli-
che Ziele und Ansatze.
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Wahrend der Vorschulzeit konnen Kinder parallel zur Intervention des FED in Kinder-
garten oder Krippen, die auf die Betreuung von Kindern mit Entwicklungsverzégerun-
gen oder anderen Auffalligkeiten spezialisiert sind oder in integrative Strukturen auf-
genommen werden. Therapeutische Interventionen (Psychotherapie, Ergotherapie,
Logopadie und Psychomotorik) konnen dann im Rahmen dieser Strukturen vermittelt
werden.

Infolge der immer friheren Diagnosestellung wurden in der Deutschschweiz fur Kinder,
bei denen bereits vor dem vollendeten funften Lebensjahr eine Autismusdiagnose, zu-
meist frihkindlicher Autismus, gestellt wird, Angebote der friihen intensiven Férderung
entwickelt. Dem aktuellen wissenschaftlichen Konsens folgend basieren diese Ange-
bote weitgehend auf empirisch gut abgesicherte, verhaltenstherapeutisch orientierte
Therapieprogramme (Gundelfinger, 2013). Die befragten Expertinnen und Experten
sprechen der friihen intensiven Férderung einen zentralen Stellenwert zu. Sie empfeh-
len aber auch die Optimierung weiterer Angebote der frihen Intervention, vor allem
der heilpadagogischen Fruherziehung, die eine geeignete Alternative darstelle.

Ergebnisse der Studie «Leben mit Autismus in der Schweiz» (Eckert, 2015) zeigen,
dass sowohl im Vorschul- als auch im Schulalter eher allgemein zugangliche Mass-
nahmen wie Logopadie, Ergotherapie und Psychomotoriktherapie genutzt werden als
autismusspezifische Angebote (u. a. Verhaltenstherapie, Sozialtraining, TEACCH,
PECS). Ahnliche Erfahrungen werden auch von den befragten Expertinnen und Ex-
perten geschildert. Die Qualitat und die autismusspezifische Ausrichtung der angebo-
tenen Interventionen variieren sehr stark und werden in grosser Abhangigkeit von den
Qualifikationen einzelner Fachpersonen gesehen. Hier zeigen sich deutliche regionale
Unterschiede.

Standardmassig finanziert der Kanton, teils auch die 1V, eine Stunde Logopadie, even-
tuell auch eine Stunde Ergotherapie pro Woche. Je nach Kanton kdnnen zusatzliche
Logopadie- oder Ergotherapie-Stunden hinzukommen. Diese Erhdhung geschieht
aber nicht automatisch. Die haufigste Form der Intervention ist Logopadie zur Forde-
rung sprachlicher und kommunikativer Kompetenzen. Ergotherapie wird seltener ver-
ordnet, obwohl sie fachlich als zweckmassig angesehen wird. Diese Massnahmen
kénnen auch spater, das heisst nach der Einschulung des Kindes erfolgen. Kinder mit
einer Autismus-Spektrum-Storung kénnen im Einzelfall weitere Therapien erhalten,
insbesondere arztlich verordnete Psychotherapien. Eine Expertin stellt fest, dass die
psychodynamisch orientierten Therapien in der Westschweiz am haufigsten anzutref-
fen sind, was zwar den franzésischen (HAS), nicht aber den anderen Leitlinien ent-
spricht. Autismusspezifisch ausgerichtete Entwicklungstherapien sowie kognitive Ver-
haltenstherapien, wie diese im aktuellen internationalen Fachdiskurs primar empfohlen
werden, sind dort eher selten zu finden.

5.2.2 Beschulung

Kinder mit einer Autismusdiagnose werden von Kanton zu Kanton sehr unterschiedlich
gefordert. Abweichungen sind vor allem bei integrativen Angeboten festzustellen.
Diese Unterschiede betreffen nicht nur Kinder mit einer Autismus-Spektrum-Stérung,
sondern haufig auch Kinder mit sonderpadagogischem Forderbedarf. Die Zuweisung
von Kindern in eine integrative oder separativ arbeitende Schulform wird von den kan-
tonalen Strategien beeinflusst, da der Zugang zur Regelschule nicht von allen Kanto-
nen mit den gleichen Mitteln unterstutzt wird.
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Zusammenfassend lassen sich drei typische Situationen beschreiben:

- Im ersten Fall erfolgt die Zuweisung eines Kindes mit einer Autismus-Spektrum-
Stérung an eine Sonderschule oder eine Sonderklasse. Die betroffenen Kantone
haben keine oder nur sehr wenige Fordermassnahmen im Rahmen der Regelschule
entwickelt. Die Regelschule steht nur der «Elite der Asperger-Kinder», d. h. den im
Lernen und Verhalten unauffalligeren Kindern und Jugendlichen offen. Kinder mit
anderen Auffalligkeiten werden hingegen oft in Sonderklassen separiert.

- Im zweiten Fall werden Kinder mit einer Autismus-Spektrum-Stérung in der Regel-
schule gefordert, wo heilpadagogische Massnahmen bereitgestellt werden. Es gibt
in diesen Kantonen auch Kinder mit einer Autismus-Spektrum-Stérung, die in Son-
derschulen oder Sonderklassen unterrichtet werden, dabei handelt es sich aber in
der Regel um eine zweite Option, die erst nach einem Versuch erprobt wird, das
Kind in die Regelschule aufzunehmen.

- Im dritten Fall werden die beiden Optionen (Regelschule und Sonderschule) mitei-
nander kombiniert. Liegt zusatzlich zur Autismus-Spektrum-Stérung eine geistige
Behinderung vor, erfolgt die Zuweisung eher an eine Sonderschule, moglicherweise
mit einer partiellen Integration in eine Regelklasse. Ansonsten ist die Regelschule
die bevorzugte Wahl fur Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen ohne oder mit
einer leichten geistigen Behinderung. In den betroffenen Kantonen bestehen in der
Regel Massnahmen zur Unterstitzung der Integration. Die Durchlassigkeit der bei-
den Systeme ermdglicht einen Ubergang von der Regelschule zur Sonderschule
und umgekehrt, wobei dieser aber mehrheitlich vom Normalen zum Spezialisierten
verlauft.

Hier zeigt sich, dass die Forderorte diagnosebezogen sind. Wahrend im Schnitt mehr
als zwei Drittel der Kinder und Jugendlichen mit einer Diagnose «fruhkindlicher Autis-
mus» im Primarschulalter eine Sonderschulform besuchen, sind dies bei der Diagnose
«Asperger-Syndrom» weniger als ein Drittel (Eckert, 2015).

Fir die schulische Forderung in der Regelschule nutzen die meisten Kantone die Un-
terstutzung durch eine schulische Heilpadagogin bzw. einen schulischen Heilpadago-
gen. Die Anzahl der Lektionen ist dabei sehr variabel, sie variiert nach Auskunft der
Befragten von 0 bis 10 Stunden, in Ausnahmefallen bis 14 Stunden. Es scheint bei der
Anzahl Lektionen mehr auf die Verfugbarkeit von Fachpersonen und auf die finanziel-
len Mittel der Gemeinden als auf die padagogischen Bedtirfnisse der Kinder anzukom-
men. In den Kantonen wird mit sehr unterschiedlichen Kontingenten gearbeitet.

In der Deutschschweiz gewinnt die integrative Beschulung zunehmend an Bedeutung.
Parallel dazu beobachten die Expertinnen und Experten eine Erweiterung der Kompe-
tenzen sowie Verbesserungen der allgemeinen Bedingungen flir Kinder und Jugendli-
che mit einer Autismus-Spektrum-Stérung im schulischen Umfeld. Diese Entwicklung
bestatigt eine Befragung von mehr als 130 in integrativen und separativen Settings
tatigen schulischen Heilpadagoginnen und Heilpadagogen in der Deutschschweiz. So
bewerten zwei Drittel der Befragten die aktuelle Situation der schulischen Férderung
als positiv, d. h. die den aktuellen wissenschaftlichen Standards enthommenen Good-
Practice-Beispiele werden aus ihrer Perspektive angemessen umgesetzt (Eckert &
Sempert, 2013b).

In einzelnen Gemeinden bestehen gemass den Interviews erganzende, teils flexible
Angebote, die als sehr hilfreich erachtet werden. Dies kann eine im Einzelfall mdgliche
Erhdhung der heilpadagogischen Lektionen im schulischen Rahmen, eine befristete
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Anpassung der Lektionenzahl in schwierigen Phasen oder die Bereitstellung eines re-
gelmassigen Workshops zum Training sozialer Kompetenzen sein.

Spezifische Massnahmen zur Vorbereitung der Schulumgebung auf die integrative
Forderung von Kindern oder Jugendlichen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung wer-
den als wichtig beschrieben und in einigen Regionen bereits umgesetzt, z.B. in Form
eines quantitativ und qualitativ umfassenden Coachings der Regellehrer durch eine
Heilpadagogin bzw. einen Heilpadagogen mit spezifischer Autismuserfahrung oder
durch Aufklarung der Mitschilerinnen und Mitschuler. Diese Angebote tragen den Be-
fragten zufolge zur Sensibilisierung der Schulen bei, obwohl sie bislang nur vereinzelt
zur Verfugung stehen und haufig nicht von den Schulen finanziert werden konnen.

In den letzten Jahren hat das Angebot von Sozialtrainings, primar fur Kinder und Ju-
gendliche mit einer Diagnose Asperger-Syndrom oder High-Functioning-Autismus, zu-
genommen. Bei der Sonderbeschulung zeigt sich, dass sich das Erfahrungswissen
und die Handlungskompetenz in zahlreichen Institutionen in den letzten Jahren deut-
lich erweitert haben. Dies wird vor allem deutlich bei vereinzelt entstandenen internen
Konzepten zur spezifischen Férderung dieser Personengruppe und der Weiterbildung
des Personals.

Es scheint aber, dass einige Institutionen immer noch einen generalistischen Ansatz
sonderpadagogischer Forderung vertreten und keine spezifischen Ansatze flr be-
stimmte Personengruppen anwenden. Nur wenige Schulen bieten spezialisierte Me-
thoden (z. B. TEACCH, PECS, UK, ABA) fur Schilerinnen und Schiler mit einer Au-
tismus-Spektrum-Stérung an. Die Anzahl der in diesen Schulen verfugbaren Platze
reicht jedoch nicht fur alle Kinder mit einer Autismus-Spektrum-Stérung aus und ist
kantonal unterschiedlich. Wahrend in einigen Kantonen breitere und altere Strukturen
existieren, die Kinder nach dem TEACCH-Ansatz betreuen, beginnen andere Kantone
erst mit Spezialisierungen und eréffnen erste TEACCH-Klassen.

5.2.3 Berufliche Integration

Ein erster Schritt bei der beruflichen Integration von Jugendlichen mit einer Autismus-
Spektrum-Stérung ist der Ubergang von der Schule in die Ausbildung und die damit
verbundene Berufswahl sowie die Abklarung und Erfassung vorhandener Interessen,
Kompetenzen und Entwicklungsmadglichkeiten.

Angesichts des meist sehr heterogenen Leistungsprofils von Menschen aus dem Au-
tismusspektrum erhalt ein ausflhrlicher Abklarungsprozess, der die Besonderheiten
der Zielgruppe bericksichtigt, einen sehr hohen Stellenwert. Klassische Berufseig-
nungsverfahren sowie die im schulischen Kontext vorgesehenen, oft nur grobmaschig
begleiteten Praktika stossen den Erfahrungen der Befragten zufolge auf Grenzen und
lassen viele Jugendliche bereits in dieser Phase der Berufsfindung scheitern. Bewahrt
haben sich hingegen in den letzten Jahren entstandene Modelle der intensiven, indivi-
duellen Begleitung im beruflichen Abklarungsprozess, verbunden mit einem autis-
musspezifischen Ansatz, ausreichend Zeit fir vorbereitete Praktika und Schnupper-
lehren sowie einer engen Kooperation mit Schulen, Betrieben und der IV. In der
Deutschschweiz wurden in den letzten Jahren mehrere autismusspezifische Abkla-
rungs- und Ausbildungsangebote entwickelt, die sich primar an Jugendliche mit Asper-
ger-Syndrom bzw. High-Functioning-Autismus richten. Vergleichbare Angebote in der
lateinischen Schweiz sind den Aussagen der Expertinnen und Experten zufolge nicht
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vorhanden. Auf die Problematik einer fehlenden Flachendeckung wird aber auch in der
Deutschschweiz hingewiesen.

Die IV-Beratungsstellen 6ffnen sich ebenfalls zunehmend Auszubildenden mit Asper-
ger-Syndrom bzw. High-Functioning-Autismus und erweitern ihre eigenen Fachkom-
petenzen. Auch hier zeigen sich grosse regionale Unterschiede.

Der nachste Schritt ist die Suche einer Ausbildungsstelle. Ausbildungsbetriebe auf
dem ersten Arbeitsmarkt reagieren zumeist mit grosser Skepsis oder sogar ablehnend,
wenn die Diagnose angesprochen wird. Es werden aber auch positive Beispiele ge-
nannt. In einzelnen, durch die IV (mit)finanzierten Ausbildungs- und Integrationsbetrie-
ben sind ebenfalls positive Prozesse zu beobachten; sie 6ffnen sich zunehmend fir
Auszubildende mit Asperger-Syndrom bzw. High-Functioning-Autismus.

Autismuserfahrene Ausbildungs- und Integrationsbetriebe verfugen in der Regel Uber
ausreichend Fachwissen fur die notwendige Anpassung von Arbeitsprozessen. Findet
die Ausbildung auf dem ersten Arbeitsmarkt, in weniger erfahrenen Integrationsbetrie-
ben oder an Fach- bzw. Hochschulen statt, wird von den Befragten fir viele Auszubil-
dende die Notwendigkeit eines Job-Coachings beschrieben, das seinen Schwerpunkt
einerseits in der Begleitung der Auszubildenden mit einer Autismus-Spektrum-Sté-
rung, andererseits in der Beratung des Ausbildungsbetriebs haben kann.

Es besteht eine Tendenz, den Unterricht fur Jugendliche mit guten kognitiven und aka-
demischen Fahigkeiten zu erweitern. Ob dies im Einzelfall mdglich ist, hangt vom je-
weiligen Trager der Bildungsinstitution, d. h. vom Kanton oder der Gemeinde ab. In
gewissen Fallen wurde durch die IV aufgrund der teils glinstigeren Lernbedingungen
(kleinere Klassen, Individualisierung) eine Ausbildung in privaten Einrichtungen finan-
Ziert.

Einzelne, vor allem altersgruppenubergreifend tatige Institutionen bieten eine spezifi-
sche Begleitung im Rahmen einer speziellen Berufsausbildung an (z. B. Orientierungs-
kurse, Selbststandigkeitstraining), diese Angebote sind jedoch noch selten. Die spezi-
alisierten Berufsbildungszentren fur Jugendliche mit einem besonderen Unterstit-
zungsbedarf scheinen zu wenig auf die spezifischen Besonderheiten von Menschen
mit einer Autismus-Spektrum-Stérung vorbereitet zu sein.

Geschutzte Arbeitsplatze wie Werkstatten fur Menschen mit Behinderungen sind sehr
unterschiedlich auf die spezifischen Bedulrfnisse von Menschen mit einer Autismus-
Spektrum-Stérung eingestellt. Teilweise lehnen sie die Aufnahme von Jugendlichen
aufgrund der Diagnose und des damit verbundenen grossen Betreuungsbedarfs ab.

5.2.4 Wohnen

In der Jugend gewinnt die Thematik des ausserfamilidren Wohnens mit dem Ubergang
von der Schule in die Ausbildung bzw. die Beschaftigung sowie mit dem Erwachsen-
werden zunehmend an Bedeutung. Die Suche nach adaquaten Wohnformen sowie die
Vorbereitung auf das Leben ausserhalb des gewohnten familiaren Rahmens stellt ge-
mass den Aussagen der Interviewten gegenwartig eine grosse Herausforderung dar.
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Hier zeigen sich zudem diagnosegruppenbezogene Unterschiede. Wahrend fur Ju-
gendliche mit frihkindlichem Autismus bzw. flr Jugendliche mit ausgepragten Ein-
schrankungen in der selbststandigen Lebensgestaltung zumeist betreuungsintensive
Wohnformen bendtigt werden, steht bei Jugendlichen mit Asperger-Syndrom bzw.
High-Functioning-Autismus die Suche nach flexiblen, den individuellen Bedurfnissen
angepassten Wohnmodellen im Vordergrund.

Chancen zur Verbesserung dieser Situation werden von mehreren Befragten beim As-
sistenzbeitrag gesehen, damit die Jugendlichen ein begleitetes und doch selbststan-
diges Leben fuhren kénnen.

Vielfach finden die Eltern keinen geeigneten Ort, da Institutionen flr Erwachsene oft
nicht auf Autismus spezialisiert sind. Die Zwischenergebnisse einer Studie Uber die
«Situation der jungen Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Stérungen in Wohnstruk-
turen der welschen Schweiz» (Zbinden Sapin & Thommen, laufend) zeigen, dass viele
Programme nicht genigend spezialisiert oder ausreichend auf die Bedurfnisse von
Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen zugeschnitten sind. Die Auswahl an vor-
handenen Angeboten ist jedoch meist so gering, dass Eltern sich vielfach fur weit von
ihrem eigenen Wohnort entfernte Institutionen entscheiden muissen. Auch in der
Deutschschweiz wird bemangelt, dass sich Institutionen flir Menschen mit Behinde-
rungen zwar fur diese Personengruppe zunehmend offen zeigen, aber im Bereich des
Autismus haufig Gber unzureichendes Fachwissen verfugen.

In den letzten zwanzig Jahren sind vereinzelte spezifische Angebote entstanden, hau-
fig als Kombination von Wohnen und Beschaftigung fur Erwachsene mit einer Autis-
mus-Spektrum-Stérung. Sie decken den Bedarf jedoch nur sehr begrenzt ab.

5.3 Elternunterstiutzung

Dieses Kapitel befasst sich mit zwei Aspekten der Elternunterstitzung: Entlastungs-
angebote sowie Beratungs- und Informationsdienste zum Thema Autismus.

5.31 Entlastungsdienste

Entlastungsangebote fur den familiaren Alltag werden in der Deutschschweiz in erster
Linie von den regionalen Entlastungsdiensten unterschiedlicher Tragerschaft zur Ver-
fugung gestellt. Diese erbringen zumeist zeitlich flexible Betreuungsleistungen, die
zum einen den Eltern und Geschwistern Freirdume im familidren Leben gewahren und
zum anderen das Erlernen von Selbststandigkeit ausserhalb der Familie fordern kon-
nen. Diese Dienste werden von den Expertinnen und Experten als wichtige Mass-
nahme sowohl zur Unterstltzung der Familien als auch fur die persoénliche Entwicklung
der Kinder gesehen. Fur die Entlastungsdienste ist es schwierig, kompetentes Perso-
nal zu finden, das sich angemessen auf die Verhaltensauffalligkeiten der Kinder ein-
lasst. Ebenfalls problematisch ist die Finanzierung: Nicht alle Eltern kénnen sich die
meist anfallende Selbstbeteiligung leisten.

Ein weiteres von den Befragten als sehr wertvoll erachtetes Unterstlitzungsangebot
wird in mehreren Kantonen von Schulen, primar Sonderschulen mit angeschlossenen
Wohngruppen, in Form eines Teilzeitinternates angeboten. Solche Entlastungsange-
bote werden zum Teil ausschliesslich Schulerinnen und Schulern der institutionseige-
nen Sonderschule zur Verfligung gestellt, teilweise aber auch allen Kindern mit einem
sonderpadagogischen Forderbedarf innerhalb des anbietenden Kantons. Sie stossen
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generell auf eine sehr grosse Nachfrage von Seiten der Eltern. Da die Mehrzahl der
Angebote nicht explizit auf die Zielgruppe von Kindern und Jugendlichen mit Autismus-
Spektrum-Stérungen ausgerichtet ist, ist das vorhandene spezifische Fachwissen un-
terschiedlich ausgepragt.

In der lateinischen Schweiz sind sowohl familienorientierte Entlastungsangebote als
auch Freizeitmassnahmen fur Kinder und Jugendliche mit einer Autismus-Spektrum-
Storung selten. Fur die kurzzeitige Aufnahme von Kindern oder Jugendlichen mit einer
Autismus-Spektrum-Storung in Krisensituationen besteht in einigen Regionen ein aku-
ter Mangel an Angeboten. Wenn die betroffene Person bereits in einer Institution mit
einem Internat betreut wird, ist der Zugang zu Notfallplatzen haufig einfacher. Entlas-
tungsdienste werden auch von Pro Infirmis angeboten. Organisationen fir Menschen
mit geistigen Behinderungen wie «Insieme» organisieren Freizeitaktivitaten, die grund-
satzlich fir Kinder und Jugendliche mit einer Autismus-Spektrum-Stérung zuganglich
sind. Sie sind aber nicht explizit auf Kinder und Jugendliche mit einer Autismus-Spekt-
rum-Stérung ausgerichtet und verfliigen nur tber unzureichendes spezifisches Fach-
wissen.

Weitere Angebote werden von Elternvereinigungen zur Verfigung gestellt. Eine El-
ternvereinigung bietet ein Erholungszentrum mit einem halbtagigen Freizeitprogramm
fur Kinder an. Das zustandige Personal ist fur Autismus-Spektrum-Storungen sensibi-
lisiert, da es eine von der Elternvereinigung organisierte und finanzierte Weiterbildung
besucht hat. Fur die Eltern ist das Angebot kostenlos. Ein weiteres Projekt ermoglicht
Familien, fur die Betreuung ihres Kindes Studierende zu engagieren. Vereinbarungen
mit der Universitat sorgen fur einen interessanten Dienstleistungsaustausch zwischen
den Familien und den Studierenden. Im Rahmen eines Praktikums begleiten und be-
treuen die Studierenden ein Kind. Das Betreuungspraktikum wird den Studierenden
an die Ausbildung angerechnet und sie erhalten von der Familie ein Arbeitszeugnis.
Die Familien bezahlen die Supervision durch eine fur die Studentin bzw. den Studen-
ten zustandige Person. Da sich der Verein an den Kosten flr die Supervision beteiligt,
ist sie fur die meisten Familien zuganglich. Die Elternvereinigung kommt fir die Be-
treuungspersonen auf und stellt die Supervision. Ein Vorteil des Projekts sind die Vor-
bereitung und Sensibilisierung der Studierenden fur das Thema Autismus. Die Ange-
bote sind aber punktuell und decken die Bedulrfnisse nur unzureichend ab.

Fur Jugendliche ist die Angebotspalette noch eingeschrankter, entsprechend wird
auch in diesem Sektor auf grosse regionale Lucken hingewiesen.

In der Schweiz wurden 44 Entlastungsangebote ermittelt’8. Abbildung 2 zeigt ihre
geoografische Verteilung:

18 Es handelt sich nicht um eine Vollerhebung. Ausserdem ist der Spezialisierungsgrad der erfassten
Angebote fur Autismus-Spektrum-Stdrungen unterschiedlich. Die Liste umfasst Institutionen fir Men-
schen mit Behinderungen ebenso wie Angebote von Pro Infirmis und Insieme und kantonale Entlas-
tungsdienste.
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Abbildung 2: Entlastungsdienste in der Schweiz
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[] ein Entlastungsdienst pro Kanton [] zwei Entlastungsdienste pro Kanton
[ drei Entlastungsdienste pro Kanton [ sieben Entlastungsdienste pro Kanton
[] keine Angaben

5.3.2 Beratungsleistungen

Die Beratung der Eltern kann sowohl die Information Uber unterschiedlichste Fragen
der (besonderen) kindlichen Entwicklung und adaquater Fordermdglichkeiten als auch
die Bertcksichtigung individueller elterlicher Fragen und Bedurfnisse beinhalten. Die
Themen und Schwerpunkte sind dabei je nach beruflichem Kontext verschieden.

Die Resultate der Elternbefragung (Eckert, 2015) zeigen ein kritisches Bild des Einbe-
zugs der Eltern von Kindern und Jugendlichen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung.
Ihre Zufriedenheit mit der Berlcksichtigung ihrer elterlichen Bedurfnisse im Kontakt zu
Fachpersonen ist insgesamt gering, auch wenn sie mit zunehmendem Alter des Kin-
des steigt.

Aus Sicht der Expertinnen und Experten haben sich die Beratungsangebote fur Eltern
in der Deutschschweiz in den letzten zehn bis funfzehn Jahren deutlich verbessert,
trotzdem bestehen aber noch Licken und Probleme.

Positiv entwickelt haben sich die Angebote fur Kleinkinder, insbesondere durch den
Ausbau der spezifischen Diagnosestellen und der dort angebotenen Beratungen, u. a.
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in Form von Autismussprechstunden. Sobald die Familien in ein Programm fraher For-
derung, z.B. in intensive Fruhintervention oder heilpadagogische Friherziehung, inte-
griert sind, erhalt die Beratung und Begleitung der Eltern zudem besondere Aufmerk-
samkeit. Gemass den Expertinnen und Experten bestehen jedoch Unterschiede bei
der autismusbezogenen Spezialisierung der Beratungen im Rahmen leicht zugangli-
cher Massnahmen (z.B. heilpddagogische Friiherziehung). Uberdies weisen sie auf
die geringe Anzahl und die schwache regionale Prasenz spezifischer, die Eltern integ-
rierender Massnahmen (z.B. Autismussprechstunden, intensive Fruhintervention) hin.

Im Kindergarten- und Schulalter prasentiert sich beztiglich der Beratungsangebote fir
Eltern ein sehr heterogenes, teils wenig Ubersichtliches und lickenhaftes Bild. So nut-
zen Eltern in Abhangigkeit der regional vorhandenen Angebote, ihrer Einbindung in
padagogische oder therapeutische Massnahmen sowie der bestehenden Finanzie-
rungsmoglichkeiten sehr unterschiedliche Beratungsangebote. Auch die Nutzungsin-
tensitat variiert stark. Bei diesen Leistungen kann es sich zum Beispiel um in grosseren
zeitlichen Abstanden in der Autismussprechstunde einer Klinik stattfindende Gespra-
che, selbstfinanzierte Gesprache bei einer Autismusfachstelle, Standortgesprache in
der Schule bzw. beim schulpsychologischen Dienst oder auch um Gesprache mit der
betreuenden Ergotherapeutin bzw. dem betreuenden Ergotherapeuten handeln.

Vielfach wird darauf hingewiesen, dass nicht genugend geeignete und zugangliche
Beratungsdienste vorhanden sind, die sowohl uber das notwendige Autismuswissen
als auch uber entsprechende Kenntnisse vorhandener Forder- und Unterstitzungsan-
gebote verfligen. Uberdies kann auch die Finanzierung ein Problem sein. Nur im Ein-
zelfall, z. B. im Rahmen der Behandlung schulischer Probleme, werden diese Ange-
bote Uber die Gemeinden oder Uber andere Kostentrager finanziert. Meistens aber
mussen die Eltern fur die Kosten aufkommen. Einen wichtigen Stellenwert bei der Be-
ratung der Eltern nehmen neben den professionellen Angeboten Elternselbsthilfegrup-
pen ein; deren Kapazitaten sind aber sehr begrenzen.

In der lateinischen Schweiz besteht das Beratungsangebot fast ausschliesslich aus
Leistungen von Interessenverbanden. Je nach Kanton sind die regionalen Gruppen
jedoch Uberlastet, zeitweise weniger aktiv oder finanziell nicht in der Lage, sich gross-
flachig bekannt zu machen. Der Elternverein Autisme Suisse Romande unterstitzt An-
gebote zur Verbesserung der Ausbildungsqualitat, Beratungsangebote fur Eltern und
Fachpersonen sowie Tagungen. In einem Kanton erganzt eine auf Autismus speziali-
sierte Stiftung das Angebot der Elternvereinigung.

Vereinigungen fur die Belange von Menschen mit Behinderungen (u.a. Pro Infirmis,
Insieme), werden vor allem in Bezug auf administrative Aufgaben als sehr hilfreich
angesehen, sie verfugen aber weder Uber spezifisches Fachwissen noch tber Orien-
tierungshilfen zum Autismus.

Ein Kanton bietet im Rahmen der o6ffentlichen Leistungen fur Eltern eine spezifische
Beratung zum Thema Autismus an. Diese Form eines Case Managements fur Familien
hat sich erst vor kurzem entwickelt und befindet sich in der ersten Umsetzungsphase.
Es ist als kostenloses Angebot fir Eltern konzipiert, die ein Kind mit einer Autismus-
Spektrum-Stérung haben und unterscheidet sich durch seine Systematik deutlich von
den Angeboten anderer Kantone.
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In der Schweiz wurden 81 Beratungsdienste ermittelt’®. Abbildung 3 zeigt ihre geogra-
fische Verteilung.

Abbildung 3: Beratungsdienste in der Schweiz

[] ein Beratungsdienst pro Kanton [] zwei Beratungsdienste pro Kanton

[ drei Beratungsdienste pro Kanton [ vier Beratungsdienste pro Kanton

[ ] funf Beratungsdienste pro Kanton [l > sechs Beratungsdienste (SG = 8, ZH = 11)
] keine Angaben

19 Es handelt sich nicht um eine Vollerhebung. Ausserdem ist der Spezialisierungsgrad der Zentren fiir
Autismus-Spektrum-Storungen unterschiedlich. Die Liste umfasst sowohl Elternvereinigungen als
auch Hilfsorganisationen fiir Menschen mit Behinderungen (z. B. Pro Infirmis) und kantonale kinder-
und jugendpsychiatrische Dienste.
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6. Optimierung

Dieses Kapitel befasst sich mit den Problemen und Verbesserungsmaoglichkeiten der
einzelnen analysierten Bereiche. Das Ziel ist es festzustellen, ob die laufenden Mas-
snahmen quantitativ und qualitativ ausreichen und es erlauben, die den verschiede-
nen Akteuren zur Verfugung gestellten Mittel und Ressourcen optimal einzusetzen.
Der Aufbau dieses Kapitels ist identisch mit den vorangegangenen. Die Forschenden
haben im Rahmen des Forschungsprojekts Kriterien entwickelt, die sich aus den
Empfehlungen in der Literatur und den Ergebnissen von Interviews mit Fachleuten
ableiten. Die Kriterien beschreiben in gewisser Weise die |dealsituation und werden
im entsprechenden Unterkapitel fur jeden analysierten Bereich kurz zusammenge-
fasst. Der Vergleich zwischen der heutigen Situation und der |dealsituation ermog-
licht es, die zweite Frage des Postulats zu beantworten.

6.1 Erkennung

Die befragten Fachleute haben in der Diagnostik in den letzten zehn Jahren eine klare
Verbesserung festgestellt (wie in Kapitel 5 bereits dargelegt). Trotz dieser positiven
Entwicklung sehen die Expertinnen und Experten regionale Unterschiede sowie einen
schweizweit vorhandenen Ausbaubedarf. Der quantitative Ausbau der Diagnostikan-
gebote wird als zentraler Handlungsbedarf hervorgehoben. Denn Fakt ist, dass der
quantitative Mangel an Diagnostikangeboten sich primar in der Uberlastung der spezi-
alisierten Abklarungsstellen und damit verbunden langen Wartezeiten fir eine
Erstabklarung bemerkbar macht.

Wahrend in der Deutschschweiz vor allem eine Kapazitatserweiterung in den bereits
vorhandenen Kompetenzzentren angezeigt ist (Personalaufstockung bzw. Freisetzung
der Kapazitaten fur Autismussprechstunden), braucht es flr die lateinische Schweiz
eine generelle Erweiterung des Angebotes sowie eine Professionalisierung der Diag-
nostik entsprechend der aktuellen wissenschaftlichen Standards. Wiederholt wird er-
wahnt, dass das Netz kinder- und jugendpsychiatrischer Dienste bzw. niedergelasse-
ner Facharztinnen und Facharzte mit diagnostischer Kompetenz und Erfahrung im Au-
tismusspektrum insbesondere ausserhalb der stadtischen Ballungsraume weiterhin 1U-
ckenhaft ist.

Eine weitere Licke ist die fehlende Ausbildung in standardisierten Diagnostikverfah-
ren: Dies wird als Grund flr den mancherorts weiterhin ungenauen fachlichen Umgang
mit Komorbiditaten und Differenzialdiagnosen (z.B. mit ADHS oder Hochbegabung)
benannt, weshalb es immer wieder zu Fehldiagnosen kommt. Die Gruppe von Perso-
nen mit einem Asperger-Syndrom bzw. High-Functioning Autismus wird bislang noch
wenig gezielt wahrgenommen. Zu haufig wird erst im Jugendalter nach einem langen
Prozess und mehreren anderen Diagnosen eine Autismusdiagnose gestellt.

Alle unmittelbar institutionell in den diagnostischen Prozess einbezogene Fachperso-
nen aus den Bereichen Psychiatrie, Padiatrie und Psychologie sollten ihre diagnosti-
schen Kompetenzen erweitern und zwar bezogen auf Autismus-Spektrum-Stérungen
sowie die differenzialdiagnostisch relevanten Erscheinungsbilder der Aufmerksam-
keitsdefizit-/Hyperaktivitatsstorung (ADHS), der Intelligenzminderung sowie der Ent-
wicklungsstorung der Sprache und des Sprechens. Beim Auftreten von Entwicklungs-
auffalligkeiten sollte der Blick auf Autismus-Spektrum-Storungen ein standardisierter
Bestandteil der Differenzialdiagnostik sein (SIGN, 2007; Volkmar et al., 2014).
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Weiter sollten zuweisende und damit indirekt in den diagnostischen Prozess einbezo-
gene Fachpersonen den Kenntnisstand uber Charakteristika und Erscheinungsformen
der Autismus-Spektrum-Stérungen erweitern. Angesprochen sind hier z.B. Fachper-
sonen aus den Bereichen der heilpadagogischen Friherziehung, der Logopadie oder
der Ergotherapie. Gezielte Beobachtungen in diesen Tatigkeitsfeldern nehmen viel-
fach eine wichtige Funktion bei der Einleitung einer Diagnostik ein.

Zudem wird vereinzelt angeregt, im Rahmen von regelmassigen Untersuchungen in
padiatrischen Praxen auch frihe Screening-Verfahren zu berlcksichtigen. Diese Emp-
fehlung findet sich auch in der Literatur (Volkmar et al., 2014; HAS, 2012; MOH, 2008).
Voraussetzung dabei sind Grundkenntnisse der untersuchenden Arztinnen und Arzte
uber die Kernsymptome des Autismus. Der Einsatz eines spezifischen Screening-In-
strumentes (z.B. M-CHAT) kann dabei hilfreich sein (SIGN, 2007; HAS, 2012).

6.1.1 Idealsituation

Eine frihe und genaue Diagnosestellung ist flr eine optimale Begleitung und Forde-
rung der Kinder und Jugendlichen zentral. Um dies gewahrleisten zu kdénnen, bedarf
es spezifischer Diagnostikstellen, die erstens qualitativ hochwertig arbeiten und zwei-
tens leicht zuganglich sind. Medizinische und weitere Fachpersonen, die in der Ent-
wicklungsbegleitung und -diagnostik von Kindern und Jugendlichen tatig sind, mussen
Uber Basiswissen zur Erkennung der Autismus-Symptome (Friherkennung) verfiigen
und die Kinder an Fachstellen fir Autismusdiagnostik weiterverweisen. Es gibt zahl-
reiche und regional gut verteilte Fachstellen mit genugend Personal, so dass keine
Wartelisten bestehen. Das spezifisch ausgebildete Personal ist in der Anwendung von
standardisierten Diagnostikverfahren versiert. Der diagnostische Prozess folgt einem
strukturierten, interdisziplindren Ablauf und nutzt die standardisierten Diagnoseinstru-
mente sowie international anerkannte Klassifikationssysteme (ICD-10 oder DSM).

6.1.2 Fazit

Trotz Verbesserungen in jungster Zeit ist das Angebot im diagnostischen Bereich bis-

her weder quantitativ noch qualitativ ausreichend.

e Quantitativ ist das Angebot zu erweitern, damit alle Eltern, unabhangig vom Wohn-
ort eine fur sie zustandige «Fachstelle flr Autismusdiagnostik» zur Verfigung ha-
ben, deren Kapazitaten ausreichen, um lange Wartezeiten zu vermeiden.

e Qualitativ muss der Diagnostikprozess durch entsprechend ausgebildete, in der
Autismusdiagnostik erfahrene Fachpersonen durchgefihrt werden, die mit den
wissenschaftlich anerkannten Klassifikationssystemen (ICD-10, DSM-5) und Diag-
nostikinstrumenten vertraut sind. Dabei ebenso wichtig ist die Differenzialdiagnos-
tik.

Die Expertinnen und Experten nennen noch weitere Ansatze zur Optimierung der ak-
tuellen Situation. FUr die bereits im frihen Kindesalter besonders relevanten Fachper-
sonen, insbesondere aus den Bereichen Padiatrie und heilpadagogische Fruherzie-
hung, sollten spezifische Lehrgange zur Fruherkennung der Autismus-Spektrum-Sto-
rungen angeboten werden.
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Als Maglichkeit wird in diesem Kontext mehrfach ein frihes, mit der Diagnosestellung
beginnendes Case Management genannt, das eine individuell koordinierende Funk-
tion haben kann und die Basis flur eine weitere Begleitung bildet, sowohl fur das Kind
oder den Jugendlichen als auch fur die Eltern.

6.2 Betreuung

6.2.1 Interventionen im friithen Kindesalter

Zwar hat sich die Situation im Bereich der Interventionen in den letzten zehn Jahren
verbessert, in den Gesprachen mit den Expertinnen und Experten kristallisierten sich
aber in allen Regionen mehrere Problemlagen heraus. So beschreiben insbesondere
in der Diagnostik und Beratung tatige Fachpersonen, dass es schwierig ist, das Kind
nach der Diagnosestellung an ein adaquates Angebot zu verweisen. Das aktuelle Ver-
haltnis von Angebot und Nachfrage sehen Expertinnen und Experten weiterhin als
grosses Problem. Hinzu kommt die fir viele Familien erschwerte regionale Zugang-
lichkeit zu diesen Angeboten aufgrund der teils weiten Entfernungen zum Wohnort.

Laut Fachpersonen fehlt es an Massnahmen intensiver Fruhbehandlung, sowohl in
Form spezifischer verhaltenstherapeutischer Programme als auch erweiterter heilpa-
dagogischer bzw. interdisziplinarer Massnahmen. Zudem sind viele therapeutische
Angebote nicht spezifisch auf Autismus ausgerichtet. Fachpersonen gehen davon aus,
dass dies mit einer teils unzureichenden Qualifizierung der Anbieter zusammenhangt.
Diese Feststellungen entsprechen weitgehend den Bedurfnissen, die Eltern im Rah-
men der Studie «Leben mit Autismus in der Schweiz» (Eckert 2015) gedussert hatten.
An erster Stelle steht dabei die Ausweitung intensiver verhaltenstherapeutischer Inter-
ventionen. Ausserdem werden generell mehr autismusspezifische Angebote ge-
wulnscht. Die erleichterte Zuganglichkeit sowie die finanzielle Absicherung spezifischer
Massnahmen werden in diesem Kontext ebenfalls als bestehender Bedarf genannt.

Im Zentrum mussen dabei der quantitative Ausbau und die angemessene finanzielle
Absicherung von frihen Intensivbehandlungen stehen, damit jedes diagnostizierte
Kind einen Therapieplatz findet. Die Anerkennung zusatzlicher Fachpersonen und In-
stitutionen durch das BSV wird von einzelnen Interviewten als eine mdgliche Mass-
nahme zur zeitnahen Verbesserung der Situation benannt. Mehrere befragte Expertin-
nen und Experten empfehlen eine Intensivierung und Spezialisierung alternativer In-
terventionsformen, in erster Linie der heilpadagogischen Fruherziehung. Das Ziel da-
bei ist es, die Angebotspalette zu erweitern und die individuellen BedUrfnisse besser
zu berucksichtigen.

Alle Expertinnen und Experten der lateinischen Schweiz, die sich zum Auftrag der FED
aussern, beklagen einen Mangel an Ressourcen. Die Stundenanzahl wird als ungenu-
gend beurteilt (in der Regel 1,5 Stunden pro Woche), vor allem da sie zusatzlich die
Unterstitzung der Familie sowie administrative Aufgaben (z.B. Therapiezuweisungen,
Vorbereitung des Schuleintritts) umfasst. Um diese an den individuellen Behandlungs-
bedarf der Kinder mit einer Autismus-Spektrum-Stérung anpassen zu kénnen, werden
eine Erhéhung der zeitlichen Intensitat dieser Massnahmen sowie spezifische Weiter-
bildungen fur die Fachpersonen als notwendig erachtet. Die einzelnen Fachpersonen
haben ganz allgemein ein sehr unterschiedliches Wissen in Bezug auf Autismus. Nicht
alle sind im Bereich Fruhinterventionen bei Autismus oder in anderen spezifischen Me-
thoden ausgebildet. Es zeigt sich, dass nicht nur bei den Intervenierenden der FED,
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sondern auch bei den anderen in der fruhen Betreuung von Kindern mit Autismus-
Spektrum-Stérungen tatigen Fachpersonen eine adaquate Ausbildung und spezifische
Erfahrungen fehlen. Dies ist auch in anderen Entwicklungsphasen der Fall.

Auf Finanzierungsebene wird in allen Regionen die Problematik der Koordinierung von
spezifischen Angeboten, die entweder durch die Kantone oder die IV finanziert wer-
den, diskutiert. Es bestehen regionale Ungleichbehandlungen. Ausserdem gestaltet
sich eine inhaltliche Vernetzung der Massnahmen schwierig, die Uber unterschiedliche
Trager und an unterschiedlichen Orten angeboten werden. Die berufsgruppenbezo-
gene statt angebotsspezifische Finanzierung wird in diesem Zusammenhang wieder-
holt kritisch betrachtet.

Zudem wird die Finanzierung durch den Kanton als Ungleichheitsfaktor angesehen.
Es scheint, dass spezifische Interventionen (z.B. Training sozialer Kompetenzen,
Coaching durch spezialisierte Fachleute) in manchen Kantonen verflugbar sind und
finanziert werden, in anderen jedoch nicht.

6.2.1.1 Ildealsituation

Bei jeder Diagnosestellung sollte es moglich sein, allen Kindern und ihren Familien
eine wissenschaftlich empfohlene??, leicht zugéangliche Massnahme anzubieten, die
auf ihre jeweiligen Moéglichkeiten und Bedurfnisse zugeschnitten ist. Die Finanzierung
dieses Angebotes musste gesichert sein. Vor allem sollte es ein ausreichendes Ange-
bot fUr die intensive Frihintervention geben, bei dem verhaltensbasierte Interventionen
im Vordergrund stehen. Gleichzeitig werden in der Methodik und zeitlichen Intensitat
modifizierte Angebote bereitgestellt, wie z. B. die interdisziplindre Frihférderung.
Fachpersonen, die diese Interventionen anbieten, verfugen uber ein breites Wissen im
Bereich Autismus-Spektrum-Stérungen. Auch kdnnen sie spezifische Aus- und Wei-
terbildungen in den jeweiligen Interventionsprogrammen vorweisen, z.B. dem BCBA
(Board Certified Behavior Analyst) fir verhaltensbasierte Interventionen oder
TEACCH-Curricula. Die durch Fachpersonen angebotenen Interventionen werden mit-
einander koordiniert.

6.2.1.2 Fazit

Trotz Verbesserungen in jungster Zeit ist das Angebot bei den Interventionen im frihen

Kindesalter bisher weder quantitativ noch qualitativ ausreichend.

e Auf quantitativer Ebene gibt es zwei Handlungsebenen: Das Angebot an frihen
Intensivbehandlungen (verhaltenstherapeutische Programme) ist auszuweiten
und die heilpadagogische Fruherziehung sowie therapeutischen Massnahmen
(Logopadie, Ergotherapie) missen intensiviert werden.

e Auf qualitativer Ebene mussen die angebotenen Therapien besser auf die Bedurf-
nisse der Zielgruppe ausgerichtet werden und den aktuellen wissenschaftlichen
Empfehlungen gerecht werden. Eine solche Spezialisierung ist nur méglich, wenn
alle Intervenierenden spezifische Ausbildungen absolvieren.

20 Die héchste Evidenz liegt aktuellen Studien zufolge bei friihen intensiven verhaltensbasierten Inter-
ventionen vor (u.a. Early Intensive Behavioral Intervention, Early Start Denver Model) (Weinmann et
al., 2009; Volkmar, 2014). Weitere autismusspezifische Interventionen wie TEACCH, PECS und das
Training sozialer Kompetenzen weisen vorhandene, jedoch geringere Evidenzen auf (Noterdaeme,
2010; Volkmar, 2014; Weinmann et al., 2009).
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Die Koordination zwischen den verschiedenen Interventionen muss gewahrleistet und
die Finanzierung der einzelnen Angebote geklart sein. Viele dieser Interventionen sind
fur Kinder mit tiefgreifender Entwicklungsstorung bereits verfugbar. Da sie aber nicht
spezifisch auf Autismus ausgerichtet sind, sind sie nicht immer unbedingt angemes-
sen.

6.2.2 Beschulung

Die Suche nach der bestmdéglichen Schulform flr das einzelne Kind stdsst aus der
Expertenperspektive vielfach bereits auf der strukturell-organisatorischen Ebene auf
Hindernisse. Sollte die passende Schule nicht im ersten Anlauf gefunden werden, wird
von allen betroffenen Schulen verlangt, dass sie bei der Suche nach Alternativen eine
gewisse Offenheit und Flexibilitat an den Tag legen und zusammenarbeiten, um eine
individuell passende Losung zu finden.

Schulische Kontexte, die sich ausschliesslich der Zielgruppe aus dem Autismusspekt-
rum widmen, werden mit dem Hintergrund ihrer Spezialisierung von mehreren Exper-
tinnen und Experten als passender Weg schulischer Forderung fur eine Teilgruppe der
Kinder gesehen. Das trifft insbesondere auf Kinder mit frihkindlichem Autismus zu. In
allen Regionen fehlt es an Platzen in solchen Schuleinrichtungen, insbesondere beim
zusatzlichen Vorliegen einer geistigen Behinderung. Bei den bereits existierenden An-
geboten bestehen lange Wartelisten.

Kinder und Jugendliche mit dem Asperger-Syndrom bzw. High-Functioning Autismus
sollten hingegen primar in die Regelschule integriert werden. Nur Uber diese Schulen
konnen sie jene Bildungsabschlisse erlangen, die ihren Kompetenzen entsprechen.
Dazu ist es notwendig, in diesem Kontext verstarkt spezifische Unterstitzung von aus-
gebildeten Fachpersonen anzubieten. Die Feststellung, dass die integrative schulische
Forderung von Kindern und Jugendlichen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung eine
besondere Herausforderung darstellt, findet sich sowohl in einer friheren qualitativen
Studie (Eckert & Stérch-Mehring, 2012) als auch in den aktuellen Interviews deutlich
wieder. Die fachlich adaquate Begleitung hangt dabei wesentlich von der Bereitstel-
lung eines ausreichenden Stundenkontingents an heilpadagogischer Unterstitzung
und Assistenz ab. In der Praxis wird dies bei weitem nicht immer geboten.

Laut Expertinnen und Experten fehlt es den Intervenierenden fur schulische Begleit-
angebote an spezifischem Fachwissen. Ausserdem besteht ein Mangel an adaquaten
Konzepten zur Begleitung und Foérderung von Kindern und Jugendlichen. Die individu-
elle Entwicklung sollte vielmehr durch regelmassige, weniger haufig stattfindende, be-
darfsorientierte Massnahmen unterstutzt werden. Diese konnten je nach Kompeten-
zen und Erfahrungen sowohl im schulischen Kontext als auch ausserhalb angeboten
werden. Die Lehrkrafte haben insbesondere Bedarf an Coaching und Beratung mit
Autismus-Schwerpunkt.

Die Begleitung sollte sich nicht auf rein schulspezifische Fragen beschranken. Die Vor-
bereitung auf eine Lehre sowie der Mobbing-Pravention kommt grosse Bedeutung zu.
Ebenso wird der Information der Regellehrpersonen ein hoher Stellenwert beigemes-
sen.

Als weiterer konkreter Bedarf wird die quantitative Erweiterung von Angeboten des
Sozialtrainings benannt (s. auch Eckert, 2014).
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Bei der Flexibilisierung bestehender Angebote geht es primar um die Etablierung der
Zusammenarbeit und die Moglichkeit eines flexibleren Wechsels zwischen den ver-
schiedenen Schulformen. Zudem wird in Bezug auf schulexterne Forderangebote (z.B.
Therapien, Berufsberatung) eine Intensivierung der Kooperation empfohlen, vor allem
bei integrativen Schulformen, wo die Zusammenarbeit mit schulexternen Diensten ins-
besondere in Ubergangssituationen weniger ausgepragt ist.

6.2.2.1 Ildealsituation

Kinder mit tiefgreifender Entwicklungsstorung mussen zwischen integrativer und se-
parativer Beschulung wahlen kénnen und es muss ihnen offenstehen, von der einen
in die andere Schule zu wechseln. In beiden Fallen mussen sie spezifische Unterstit-
zung mit angemessener Intensitat erhalten und zwar von Fachleuten, die uUber eine
spezifische Ausbildung und Fachwissen im Bereich Autismus-Spektrum-Stérung ver-
fugen. Bei der Entscheidung fur den schulischen Foérderort sollten Uber die Autis-
musspezifitat der jeweiligen Institution hinaus Faktoren wie der individuelle Forderbe-
darf, die Wohnortnahe und der Elternwunsch einbezogen werden (Eckert & Sempert,
2012, 2013a).

Aufgrund der sehr unterschiedlichen Situationen mussten die Unterstitzungsleistun-
gen auf den individuellen Forderbedarf ausgerichtet und wissenschaftlich abgestutzt
sein. Zur Weiterentwicklung sozialer und kommunikativer Kompetenzen waren spezi-
fische Angebote zu integrieren, die durch geschultes Personal ausgefihrt werden. Teil
der Unterstiitzung ware auch die Vorbereitung auf bevorstehende Ubergénge. Die
Lehrpersonen muissen auf autismusspezifische Beratungsangebote und/oder
Coaching zurlckgreifen kénnen.

6.2.2.2 Fazit

Trotz positiver Entwicklungen bleibt im schulischen Bereich noch viel zu tun. Das An-

gebot ist bisher weder quantitativ noch qualitativ ausreichend.

e Auf quantitativer Ebene muss vor allem fr Kinder mit frihkindlichem Autismus die
Zahl der Schulen erhoht werden, die ausschliesslich Schulerinnen und Schuler mit
Autismus-Spektrum-Storung betreuen. Es braucht zudem eine Erweiterung von
Angeboten flr das Sozialtraining.

e Auf qualitativer Ebene missen autismusspezifische Konzepte zur schulischen For-
derung entwickelt und implementiert werden, sowohl fur das integrative als auch
fur das separative Setting. In diesem Kontext ist ein flexibler(er) Ubergang zwi-
schen den verschiedenen Schulformen besonders wichtig, wie auch die Erweite-
rung der Fachkompetenzen der in der Schule tatigen Fachpersonen.

Das ubergeordnete Ziel ist es, individuell passende Bildungswege anzubieten. Das
bedingt: Aus- und Weiterbildung sowie Coaching von Fachkraften und Einrichtungen,
Koordination und Flexibilisierung der bestehenden Angebote, adaquate Unterstut-
zungsleistungen im schulischen Setting, ausreichende Leistungen (Anzahl Stunden),
erbracht durch ausgebildetes Personal. Das Coaching der Lehrpersonen ist ebenfalls
eine wichtige Massnahme fur die erfolgreiche Integration in die Regelschule.

6.2.3 Berufliche Integration

Die Organisation des Ubergangs zwischen Ausbildung und Arbeitsleben wird vielfach
als schwierig bezeichnet. Klare Strategien sollten deshalb frih geplant und umgesetzt
werden, im ldealfall bereits wahrend der Schulzeit. Dies erfordert gemass Befragten
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eine verbesserte Kooperation und Informationsweitergabe zwischen schulischen
Diensten, IV-Beratungsstellen, Eltern und betroffenen Jugendlichen. In diesem Zu-
sammenhang wird mehrfach die Bedeutung des Case Managements angesprochen.

Die Angebote der Berufsberatung und Erstausbildung, insbesondere im Anschluss an
den Besuch einer Regelschule, sollten erweitert werden, damit die Integration der Ju-
gendlichen weiterhin moglich ist. Fur die berufliche Integration von Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit einer Diagnose Asperger-Syndrom bzw. High-Functioning-
Autismus bedarf es dringend einer quantitativen und uUberregionalen Erweiterung der
in den letzten Jahren entstandenen autismusspezifischen Angebote im Bereich Abkla-
rung und Ausbildung. Das aktuelle Angebot wird von den Expertinnen und Experten
besonders aus der regionalen Perspektive gegenwartig als noch unzureichend be-
schrieben. Teils vorhandene Wartelisten der anbietenden Institutionen belegen dies.
Ein Spannungsfeld besteht auch darin, dass fur viele Jugendliche die Abklarungs-
massnahmen flur einen zu kurzen Zeitraum bewilligt werden.

Ein weiteres angesprochenes Thema ist die eingeschrankte Palette moglicher Ausbil-
dungsberufe in den spezifischen Ausbildungs- und Integrationsbetrieben. Oft reduziert
sich das Angebot auf IT-Berufe. Da nur in wenigen Regionen spezifische Abklarungs-
stellen vorhandenen sind, wird zudem hervorgehoben, dass die Zahl der Wohnplatze
wahrend dieser Ubergangsphase nicht ausreicht.

Weiter wird die qualitative Optimierung bestehender, weniger spezifisch ausgerichteter
Angebote in Ausbildungs- und Integrationsbetrieben von den Befragten als wichtig er-
achtet, z.B. durch die Kompetenzerweiterung zu Fragen der Autismus-Spektrum-Sto-
rungen sowie durch die Finanzierung verlangerter Abklarungsphasen im Einzelfall o-
der externer Beratungs- und Coaching-Angebote.

Jugendliche, die eine Regelschule besucht haben oder ein hoheres Niveau an kogni-
tiven Funktionen aufweisen, haben es noch schwerer, ein passendes Ausbildungsan-
gebot zu finden. Die den Jugendlichen zur Verfigung stehenden Angebote fur die erst-
malige berufliche Ausbildung tragen der Sondersituation der betroffenen Jugendlichen
nicht ausreichend Rechnung, so die befragten Expertinnen und Experten. Autis-
musspezifische Ansatze und Methoden kommen in Ausbildungs- und Betreuungsinsti-
tutionen fur Jugendliche noch weniger zur Anwendung als im schulischen Bereich.
Zahlreiche Jugendliche kbnnen deswegen nicht auf anerkannte Unterstitzungsange-
bote zuruckgreifen (z.B. visuelle Strukturierungshilfen, Kommunikationshilfen). Dieser
Mangel an Kontinuitat ist eher die Regel als die Ausnahme. Oft sind Mitarbeitende von
Ausbildungs- und Wohneinrichtungen fur Jugendliche und Erwachsene nicht genu-
gend auf die Spezifizitat der Autismusspektrumstérungen vorbereitet.

Werden die Jugendlichen in einer nicht spezialisierten Einrichtung aufgenommen, he-
ben die Expertinnen und Experten zudem den Bedarf an fachlicher Begleitung hervor:
Als vorranging wird dabei die Realisierung und Finanzierung von niederschwelligen
und flexibel einsetzbaren Angeboten des Job-Coachings benannt. Diese sollen sowohl
einen erfolgreichen Einstieg in den Ausbildungs- oder Arbeitsprozess unterstutzen als
auch in Krisensituationen ein rechtzeitiges Reagieren ermdglichen, um ein Scheitern
zu verhindern. Das Job-Coaching wirde es erlauben, die Lern- und Arbeitsumgebung
anzupassen sowie den Jugendlichen individuell zu begleiten, um das Risiko eines Aus-
bildungsabbruchs zu minimieren.
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FUr Jugendliche, die einen bedeutenden Unterstutzungsbedarf aufweisen — in der Re-
gel jene, die ihre Schulzeit in einer Sonderinstitution verbracht haben — wird ein Mangel
an Strukturen festgestellt, welche die Jugendlichen auf den Wechsel von der Schule
zum institutionellen Sektor fur Erwachsenen vorbereiten. Derzeit entstehen Projekte,
die eine Kontinuitat in der autismusspezifischen Begleitung und Forderung von der
Kindheit bis zum Erwachsenenalter anstreben. Die Situation ist allerdings nicht befrie-
digend.

Far die Gruppe von Personen mit einer Diagnose fruhkindlicher Autismus bzw. atypi-
scher Autismus und mit Einschrankungen in der selbststandigen Lebensgestaltung
wird primar der Ausbau spezifischer Angebote einer individuell angepassten, an-
spruchsvollen Beschaftigung empfohlen, die den autismusbedingten Anforderungen
der Jugendlichen ausreichend Rechnung tragt. Der Kombination mit adaquaten Wohn-
angeboten wird dabei ein hoher Stellenwert beigemessen. Aus der Elternperspektive
(Eckert & Storch Mehring, 2014) wird in diesem Kontext das unzureichende autis-
musspezifische Fachwissen zahlreicher Institutionen kritisiert und parallel dazu die
fehlende Bereitschaft zur Anpassung der Arbeitsbedingungen sowohl im geschutzten
als auch freien Arbeitsmarkt. Nach Meinung der Expertinnen und Experten sind die
geschutzten Arbeits- und Beschaftigungsangebote nicht genlgend auf die autis-
musspezifischen Bedurfnisse ausgerichtet. Auch wird die Qualifikation der Fachperso-
nen im Bereich berufliche Integration sehr kritisch betrachtet. Zusatzlich beflrworten
einzelne Befragte eine Erweiterung bislang kaum vorhandener Angebote an unter-
stutzter Beschaftigung auf dem freien Arbeitsmarkt.

Fehlende autismusspezifische Kompetenzen bei den Fachpersonen sowohl in den
Werkstatten als auch in anderen Berufsbildungs- und Betreuungseinrichtungen fir das
Jugend- und Erwachsenenalter wird ganz allgemein als weitere Problematik genannt.

6.2.3.1 Ildealsituation

Das Thema der Berufsvorbereitung nimmt in den Abschlussklassen fur Jugendliche
mit einer Autismus-Spektrum-Stérung einen zentralen Stellenwert ein, sowohl in inte-
grativen als auch separativen Schulformen. Es besteht eine enge Zusammenarbeit
zwischen den zustandigen Lehrpersonen bzw. anderen schulischen Fachpersonen,
allfallig beteiligter Kostentrager (IV) und Vertreterinnen und Vertretern der Ausbil-
dungs- bzw. Beschaftigungsmassnahmen. Jugendliche mit einer Autismus-Spektrum-
Storung haben die Mdglichkeit, ihre Kompetenzen und beruflichen Winsche mit auf
sie zugeschnittenen Massnahmen zu evaluieren (Dauer, Flexibilitat). Sie haben Zu-
gang zum ersten Arbeitsmarkt und zu zahlreichen Ausbildungs- und/oder Beschafti-
gungsangeboten.

Ein spezifischer, autismuserfahrener Fachdienst begleitet und koordiniert die einzel-
nen Schritte und Massnahmen im Sinne eines Case Managements vom Ende der
Schulzeit bis zum erfolgreichen Einstieg in eine Ausbildung, einen Beruf oder eine Be-
schaftigungsmassnahme. Bedarfsorientierte Beratung und Coachings fuir Jugendliche
sowie aufnehmende Ausbildungs- oder Beschaftigungsbetriebe werden angeboten,
um eine erfolgreiche berufliche Integration zu unterstitzen. Die Finanzierung dieses
Angebotes ist gesichert.
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In der beruflichen Integration tatige Fachpersonen verfugen Uber ausreichendes Ba-
siswissen zum Thema Autismus und kénnen entsprechende Weiterbildungs- und Be-
ratungsangebote nutzen.

6.2.3.2 Fazit

Das Angebot im Bereich der beruflichen Integration ist bisher weder quantitativ noch

qualitativ ausreichend.

e Auf quantitativer Ebene mussen spezifische Abklarungs- (Dauer, Flexibilitat) und
Ausbildungsmassnahmen sowie Job-Coaching-Angebote entwickelt werden,
ausserdem mussen die damit verknupften Wohnangebote ausgeweitet werden.

o Auf qualitativer Ebene muss die Angebotspalette an Ausbildungsberufen in autis-
muserfahrenen Ausbildungsstatten erweitert werden. Es braucht zudem eine Pro-
fessionalisierung der Fachpersonen, zum Beispiel Uber autismusspezifische Wei-
terbildungen von Mitarbeitenden in den unterschiedlichen Arbeitsfeldern der be-
ruflichen Integration.

Die Institutionalisierung eines einheitlichen Koordinationsprozesses in der beruflichen
Integration, der die Kompetenzen und Zustandigkeiten der Schulen, IV-Berufsberatun-
gen, autismusspezifischen Fachstellen und Ausbildungsbetriebe (Case Management)
regelt, wird als wichtiger Beitrag zur Optimierung genannt.

6.24  Wohnangebote

Fir Jugendliche, die aufgrund von ausgepragten Einschrankungen in der selbststan-
digen Lebensgestaltung auf betreuungsintensive Wohnformen angewiesen sind, be-
steht kein ausreichendes Angebot. Es ist in allen Regionen sehr schwierig, eine Insti-
tution mit ausreichendem Autismusfachwissen zu finden. Zahlreiche institutionelle An-
gebote entsprechen nicht den autismusspezifischen Bedurfnissen der Jugendlichen.
Dies ist u.a. erkennbar an den Beispielen unbefriedigend erlebter Betreuungssituatio-
nen, am fehlenden Autismuswissen, der eingeschrankten Kooperation mit den Eltern
sowie der unzureichenden Anpassung an die individuellen Ressourcen und Besonder-
heiten (Eckert & Stoérch Mehring, 2015). Die gleiche Situation zeigt sich, wenn es da-
rum geht, Wohnen und Arbeit miteinander zu verbinden.

Fir die Personengruppe der jungen Erwachsenen mit dem Asperger-Syndrom bzw.
High-Functioning-Autismus wird insgesamt ein deutlicher Mangel an geeigneten Kon-
zepten benannt, die dem individuellen Unterstiitzungsbedarf beim Ubergang von der
Familie in das selbststandige oder begleitete Wohnen sowie in der Alltagsgestaltung
angemessen gerecht werden. Liegt ein eher geringer Bedarf an Begleitung vor, wer-
den die bestehenden Angebote wiederholt als zu unspezifisch dargestellt.

6.2.4.1 ldealsituation

Es ist zentral, den Ubergang von der Familie in das selbststandige oder institutionelle
Wohnen vorzubereiten / zu begleiten. Fir die Begleitung und Betreuung missen An-
gebote unterschiedlicher Intensitat bestehen, anhand derer die individuellen Kompe-
tenzen der Betroffenen bedarfsgerecht geférdert werden. Fachpersonen, die in diesen
Arbeitsfeldern tatig sind, verfigen Uber das erforderliche autismusspezifische Wissen.
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6.2.4.2 Fazit

Das Wohnangebot ist bisher weder quantitativ noch qualitativ ausreichend.

e Auf quantitativer Ebene muss das Angebot in autismusspezifischen Institutionen
ausgebaut werden.

o Auf qualitativer Ebene muissen Unterstitzungsmassnahmen fur flexible Wohn-
madglichkeiten mit unterschiedlichen Betreuungsintensitaten und Schwerpunkten
entwickelt werden. Ausserdem stellt die autismusspezifische Professionalisierung
der Fachpersonen auch in diesem Themenfeld einen wichtigen Aspekt im Hinblick
auf die Optimierung der vorhandenen Angebote dar.

Weitere Optimierungsansatze sind den Expertinnen und Experten zufolge die Konzi-
pierung von Wohn- bzw. Assistenzmodellen, damit die Jugendlichen ein moglichst
selbststandiges Leben auch ausserhalb der Familie fihren kdnnen. Der Assistenzbei-
trag ist ein Schritt in diese Richtung. Diese Moglichkeit wird jedoch nicht immer genutzt.
In der Vorbereitung und Begleitung des Ablosungsprozesses, beispielsweise durch in-
dividuelle Beratung oder Angebote fiur Probewohnen, wird ebenfalls grosses Optimie-
rungspotenzial gesehen.

6.3 Eltern

6.3.1 Entlastungsdienste

Es besteht kein ausreichendes oder adaquates Angebot an institutioneller Entlastung,
allerdings zeigt sich die Situation sehr unterschiedlich. Einem umfassenden, meist mit
der schulischen Foérderung verknlpften Entlastungsangebot in einzelnen Kantonen
stehen Uberwiegend grosse Lucken in der ausserfamiliaren Betreuung von Kindern
und Jugendlichen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung gegeniiber. Ahnliches gilt fir
die Kurzzeitunterbringung in Krisensituationen. Ausserdem erweist sich die finanzielle
Beteiligung der Eltern an Entlastungsdiensten haufig als problematisch.

6.3.1.1 Idealsituation

Es ist absolut notwendig, den Familien zu ermdglichen, sich Zeit fur ihre anderen Kin-
der, die eigenen Interessen und die alltaglichen familiaren Aufgaben zu nehmen und
damit auftretender Erschopfung entgegenzuwirken. Deshalb mussen (durch erfahre-
nes Personal) zielgruppenspezifische Freizeitangebote und Entlastungsdienste entwi-
ckelt werden und Mdglichkeiten zur flexiblen Kurzzeitunterbringung insbesondere in
Krisensituationen vorhanden sein. Familien missen einfacheren Zugang zu Entlas-
tungsangeboten haben. Zu gewahrleisten ist dieser zum einen durch die finanzielle
Absicherung von Entlastungsangeboten, zum anderen durch den Ausbau bewahrter
Modelle wie den Teilzeitinternaten. Nebst leicht zuganglichen und finanziell fur alle
Familien tragbaren spezialisierten Freizeitangeboten wird der Zugang zu integrativen
Freizeitangeboten gefdrdert (beispielsweise mit Assistenzpersonen, welche die beno-
tigte Unterstitzung erbringen). Fachpersonen, die in diesen Arbeitsfeldern tatig sind,
verfugen uber das erforderliche autismusspezifische Wissen.

6.3.1.2 Fazit

Das Angebot im Bereich der Entlastungsdienste ist bisher weder quantitativ noch qua-
litativ ausreichend.
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e Auf quantitativer Ebene muissen in allen Regionen sowohl Freizeitangebote als
auch Angebote zur Kurzzeitunterbringung und zur Unterbringung in Notfall-/Kri-
sensituationen entwickelt werden.

« Auf qualitativer Ebene ist die autismusspezifische Professionalisierung der Fach-
personen flur die Optimierung vorhandener Angebote von zentraler Bedeutung.
Unterstutzungsangebote mussen flexibel und auf die autismusspezifischen Be-
durfnisse ausgerichtet sein, eine strukturierte und vorhersehbare Umgebung an-
bieten sowie die Selbststandigkeitsentwicklung und Freizeitgestaltung fordern.

Auch muss gewabhrleistet sein, dass diese Angebote fur alle Familien finanziell tragbar
sind.

6.3.2 Beratungsangebote

In den Gesprachen mit den Expertinnen und Experten zeigte sich, dass diese dem
Bereich «Beratung und Koordination» grundsatzlich kritisch gegenuberstehen, beson-
ders in der lateinischen Schweiz. Autismusspezifische Beratungsangebote sind den
Ergebnissen zufolge in der deutschsprachigen Schweiz proportional zahlreicher vor-
handen, gleichzeitig werden auch flir diese Sprachregion Problemlagen sowie ver-
mehrter Handlungsbedarf erkannt, die sich Uberwiegend mit denen der lateinischen
Schweiz decken.

Fir Eltern eines Kindes oder Jugendlichen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung ist
es von der Kindheit bis ins Jugendalter schwierig, Zugang zu spezifischen Beratungs-
angeboten zu finden. Dieser erschwerte Zugang wird in den Interviews denn auch im-
mer wieder als Schlusselproblematik genannt. Eltern sind in der Regel vielfach auf
professionelle Beratung angewiesen: Dies beginnt mit der Suche nach adaquaten
Maglichkeiten friher Férderung, geht Uber die Suche nach dem passenden Kindergar-
ten und der passenden Schule, dem Umgang mit herausforderndem Verhalten bis hin
zur Suche nach adaquaten Ausbildungs-, Arbeits- und Wohnangeboten. Diese wird im
Einzelfall situationsbezogen in den jeweils betreuenden Institutionen angeboten. Aller-
dings wird immer wieder von einem Mangel an Ubergreifend informierenden und ver-
netzten autismusspezifischen Angeboten gesprochen. Einzelnen vorhandenen Bera-
tungsstellen, die dies grundsatzlich anbieten konnten, fehlt haufig die Finanzierungs-
grundlage fur dieses Angebot.

6.3.2.1 Ildealsituation

Den Eltern stehen uber die gesamte Lebensspanne von der Kindheit bis ins Jugend-
alter Fachpersonen zur Verfigung, die sie bei Fragen zum Autismus sowie zu den
Moglichkeiten ihres Kindes kompetent beraten. Idealerweise werden diese Beratun-
gen durch Kompetenzzentren iGbernommen, die sich auch um die langfristige Planung
der Interventionen (HAS, 2012; Volkmar, 2014) und um die Koordination zwischen den
verschiedenen Akteuren/Massnahmen, im Sinne eines Case Managements, kim-
mern. Die Finanzierung der Beratung der Eltern ist durch 6ffentliche Gelder gesichert.

6.3.2.2 Fazit

Das Angebot im Bereich der Beratung ist bisher quantitativ nicht ausreichend.
e Auf quantitativer Ebene mussen in allen Regionen und fir alle Lebensphasen spe-
zifische Beratungsangebote entwickelt werden.
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Auch die Finanzierung muss gesichert sein. Grosster Handlungsbedarf besteht bei den
institutionellen bzw. konzeptionellen Begriffen «Case Management» und «regionale
Kompetenzzentren». In beiden Bereichen wird dem Aspekt der Kontinuitat in der Be-
gleitung des Kindes oder Jugendlichen und seiner Familie ein sehr hoher Stellenwert
beigemessen. Praferiert werden fruh startende Angebote, welche die Betroffenen tber
die Institutionswechsel im Laufe der Kindheit und Jugend hinweg begleiten kénnen.

6.4 Zusammenfassung

In den letzten 10 bis 15 Jahren wurden im Bereich Autismus grosse Fortschritte erzielt.
Von einer Idealsituation sind wir jedoch noch weit entfernt. Zwar sieht die Situation in
jeder Region vollig anders aus, der Mangel an adaquaten Angeboten — sei es in Bezug
auf die Diagnostik, die Behandlung, die Berufsberatung, das Wohnangebot oder die
Unterstutzung der Eltern — ist jedoch Uberall festzustellen.

Die folgende Tabelle bietet eine Ubersicht iber den ermittelten Bedarf, nach Akteuren
und betroffenen Bereichen: Die Erhéhung und/oder Intensivierung des Angebots be-

trifft alle Bereiche und ist daher nicht angegeben.

atrische Dienste

Kinder- und jugendpsychi-
atrische Praxen

Spitaler

Phase Akteure Bedarf
Erfassung - Pé&diater/innen » Symptome von Autismus-Spekt-
- Friherziehungsdienste rum-Stérungen erkennen kon-
(FED usw.) nen
— Therapeut/innen (Logo-
pad/innen, Ergother-
peut/innen usw.)
Diagnostik - Kinder- und jugendpsychi- | » Schulung fir Standardmetho-

den (Instrumente, Prozesse,
Klassifikation)

» Koordination / Case Manage-
ment

Interventionen
im frGhen Kin-

Therapeut/innen
Friherziehungsdienste

» Anwendung wissenschaftlich
anerkannter Methoden

Sonderschulen

desalter — Zentren fiir die Friihinter- » Spezifische Ansatze (ABA,
vention TEACCH)
» Koordination
» Finanzierung
Beschulung - Regelschulen » Autismusspezifische Schulung

» Coaching/Beratung

Werkstatten fur Menschen
mit Behinderungen
Arbeitsmarkt/Arbeitgeber

— Lehrpersonen » Koordination
Berufliche In-| - Berufsberatung (Kan- > Autismusspezifische Schulung
tegration ton/1V) » Job-Coaching
- Ausbildungszentren (integ- | » Koordination / Case Manage-
rativ/separativ) ment

» Finanzierung
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Wohnen/ei- — Institutionen fir Menschen | » Autismusspezifische Schulung
genstandiges mit Behinderungen » Zuganglichkeit/Flexibilisierung
Leben - Jugendliche mit Autismus- | » Beratung
Spektrum-Stérungen » Begleitung in ein eigenstandiges
Leben

Entlastungs- - Leistungserbringer > Autismusspezifische Schulung
dienste » Finanzierung

Beratungsan- | - Leistungserbringer > Autismusspezifische Schulung
gebot » Finanzierung

Uber alle Bereiche hinweg sind spezifische Aus- und Weiterbildungen fiir die beteilig-
ten Akteure angezeigt und es besteht ein Bedarf an Koordination und Kooperation so-
wie Beratungen/Coachings. Weiter wurde immer wieder die Frage der Finanzierung
aufgeworfen. Oft bestehen ausreichende Angebote, die allerdings nicht angemessen
auf autismusspezifische Bedurfnisse ausgerichtet sind, zu wenig aufeinander abge-
stimmt sind und bei denen die Finanzierungsfrage nicht geklart ist. Diese Faktoren sind
fur die Optimierung im Bereich der tiefgreifenden Entwicklungsstérungen von zentraler
Bedeutung, weshalb einige Feststellungen dazu nachfolgend nochmals aufgegriffen
werden.

Auffallig ist, dass sich in den Interviews der Aspekt der adaquaten Aus- und Weiterbil-
dung von Fachpersonen, die mit Kindern und Jugendlichen mit einer Autismus-Spekt-
rum-Storung arbeiten, durch alle professionellen Kontexte hindurchzieht. Wissen-
schaftliche Expertinnen und Experten empfehlen, dass alle Fachpersonen, die in ihrem
Arbeitsfeld Kontakt zu Kindern und Jugendlichen mit einer Autismus-Spektrum-Sto-
rung haben konnten, Uber ein Basiswissen zu den Erscheinungsformen und Charak-
teristika des Autismus verfugen (MOH, 2008).

Auch sollten sich die in Institutionen tatigen Fachpersonen in herausfordernden Situa-
tionen beraten oder coachen lassen (MOH, 2008). In den Interviews wird zudem auf
die Notwendigkeit hingewiesen, die autismusspezifische Beratung fur Fachpersonen,
die in padagogischen oder therapeutischen Kontexten tatig sind, zu verbessern. Ein-
zelfallbezogene autismusspezifische Beratungs- bzw. Coachingangebote, sowohl als
unterstutzende, prophylaktisch wirksame Massnahmen als auch in Form von Krisen-
interventionen, sind den Erfahrungen der Interviewten zufolge insbesondere in den
professionellen Kontexten der Schule, der Ausbildung und des ausserfamiliaren Woh-
nens vielfach notwendig, um ein Gelingen der Férderung und Begleitung der Kinder
und Jugendlichen gewahrleisten zu konnen. Diese Angebote werden gegenwartig von
einzelnen Autismusfachstellen und freiberuflichen Fachpersonen erbracht. Diesbezlig-
lich problematisch ist laut Fachleuten einerseits ein regional vorhandener Mangel an
entsprechenden Fachstellen, andererseits eine unzureichende finanzielle Absicherung
der Angebote. Vor allem in Schulen und Wohneinrichtungen stehen die dafir bendtig-
ten Mittel haufig nicht zur Verfigung.

Bei der Koordinierung gilt es, zwischen zwei Aspekten zu unterscheiden: Ein Aspekt
der Koordinierung besteht darin, ausgehend vom individuellen Férderbedarf des Kin-
des oder Jugendlichen sowie den Moéglichkeiten und Bedurfnissen der Familien, eine
passende Losung aus bestehenden fachlichen Angeboten sowie deren Realisierung
anzustreben.
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Die koordinierte Nutzung von adaquaten padagogischen und therapeutischen Ange-
boten gelingt den Aussagen der Befragten zufolge in der Regel dann gut, wenn eine
Vertreterin oder ein Vertreter einer Fachstelle gemeinsam mit den Eltern in den Pla-
nungs- und Koordinierungsprozess einsteigt und diesen uber einen langeren Zeitraum
begleitet. Bei der Fachstelle kann es sich um einen schulpsychologischen Dienst, ei-
nen kinder- und jugendpsychiatrischen Dienst oder eine Autismusberatungsstelle han-
deln. Ist kein solchen Angebot vorhanden oder wird es nicht finanziert — und dies
scheint haufig der Fall zu sein — sind die Eltern auf sich allein gestellt, was problema-
tisch werden kann.

Nach Meinung der Expertinnen und Experten sind kontinuierlich verfigbare, leicht zu-
gangliche und fachkompetente Anlaufstellen, die diesen Koordinierungsprozess anlei-
ten konnten jedoch unzureichend vorhanden. Vielfach liegt fur diese Aufgabe kein ex-
pliziter Auftrag vor, so dass es sich je nach Arbeitskontext um Zusatzangebote handelt,
die aus dem individuellen Engagement der Fachpersonen hervorgehen. Hier geht es
um den zweiten Aspekt der Koordinierung: Das in den Interviews wiederholt hervorge-
hobene Fehlen klarer Zustandigkeiten hinsichtlich der fachlich geleiteten Koordinie-
rung vorhandener Massnahmen.

Eine zentrale Problematik in diesem Zusammenhang ergibt sich durch die unterschied-
lichen Finanzierungszustandigkeiten fur (sonder-)padagogische und medizinisch-the-
rapeutische Massnahmen (u.a. heilpadagogische Friherziehung durch Kantone, me-
dizinische Massnahmen durch IV oder Krankenversicherung). Die Konzipierung inter-
disziplinarer Angebote im Bereich der Frihférderung sowie im Schulalter, die fachlich
als sinnvoll erachtetet werden, wird durch die unterschiedliche Zustandigkeit deutlich
erschwert.
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7. Empfehlungen und weiteres Vorgehen

Nebst einer Bestandesaufnahme (Kapitel 5 dieses Berichts) und einer Analyse zur
Angemessenheit des derzeitigen Angebots (Kapitel 6), verlangt das Postulat, die un-
terschiedlichen Ansatze zu prifen, dank denen beispielsweise die Zusammenarbeit
und die interkantonale Koordination verbessert werden konnten. Ebenfalls soll die
Madglichkeit gepruft werden, eine gemeinsame Strategie zu erstellen, in der prioritare
Handlungsfelder festgelegt werden.

Der Forschungsbericht lieferte mehrere Ansatze und Empfehlungen, wie die Situa-
tion von Personen mit Entwicklungsstorungen verbessert werden kann:

Empfehlung 1

FiUr jeden Kanton sollte sichergestellt werden, dass mindestens eine zustandige

«Fachstelle fur Autismusdiagnostik» mit bedarfsdeckenden Kapazitaten zur Ver-

fugung steht. Kooperationen mit anderen Kantonen zur Abdeckung dieses Bedarfs

konnen sinnvoll sein.

» Flankierende Empfehlung: Fur die bereits im frihen Kindesalter besonders
relevanten Fachpersonen, insbesondere aus den Bereichen Padiatrie und
heilpadagogische Fruherziehung, sollten spezifische Lehrgange zur Friuher-
kennung der Autismus-Spektrum-Stérungen (Screening-Verfahren) angebo-
ten werden.

Empfehlung 2

FiUr jeden Kanton sollte sichergestellt werden, dass mindestens ein «Autismus-

kompetenzzentrum» mit bedarfsdeckenden Kapazitaten zur Verfigung steht. Ko-

operationen mit anderen Kantonen zur Abdeckung dieses Bedarfs knnen sinnvoll
sein.

Empfehlung 3

Fir jedes im Vorschulalter diagnostizierte Kind mit einer Autismus-Spektrum-Sto-

rung und ausgepragtem Forderbedarf sollten intensive evidenzbasierte Behand-

lungen bei fruhkindlicher Intervention bereitgestellt werden.

» Flankierende Empfehlung: Eine langfristige finanzielle Absicherung sowie der
bedarfsdeckende Ausbau von Angeboten friher Intensivbehandlungen (ge-
mass des Pilotprojektes des IV-Rundschreibens Nr. 325)21 sollten gewahrleis-
tet sein.

» Flankierende Empfehlung: Das Angebot der heilpadagogischen Fruherzie-
hung fur Kinder mit einer Autismus-Spektrum-Storung sollte in seiner Intensi-
tat aufgestockt und einheitlicher gestaltet werden.

Empfehlung 4

Fir die Altersphase nach der Frihbehandlung bis einschliesslich der Adoleszenz

sollte ein koordiniertes System autismusspezifischer Interventionen entwickelt

werden.

21 Das IV-Rundschreiben 325 «Vergiitung von medizinischen Massnahmen im Rahmen der
Intensivbehandlung bei frihkindlichem Autismus (GgV-Ziffer 405)» ist online verfigbar unter
www.bsv.admin.ch/vollzug/storage/documents/4227/4227 1 de.pdf (Deutsch) bzw.

www.bsv.admin.ch/vollzug/storage/documents/4227/4227 1 _fr.pdf (Franzésisch)[abgerufen

am 17.4.2014].
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e Empfehlung 5
Regionale und kantonale Schulkonzepte sollten einer kritischen Uberpriifung hin-
sichtlich der Anwendung der formulierten Good-Practice-Kriterien unterzogen wer-
den.
e Empfehlung 6
Far den Prozess der Berufsvorbereitung, der beruflichen Abklarung und Ausbil-
dung sollte ein bedarfsdeckender Ausbau autismusspezifischer Unterstitzungs-
angebote erfolgen.
e Empfehlung 7
Dem Stellenwert familienunterstitzender und fur die Autonomieentwicklung for-
derlicher Angebote sollte sowohl auf Ebene der Konzeptentwicklung als auch auf
Ebene der praktischen Umsetzung eine hohere Prioritat zukommen.
> Flankierende Empfehlung: Fir eine gelingende Gestaltung des Ubergangs in
ein selbststandiges Leben sollten flr die Personengruppe der jungen Erwach-
senen mit einem Asperger-Syndrom bzw. High-Functioning Autismus be-
darfsorientiert adaquate Wohn- und Assistenzmodelle entwickelt und reali-
siert werden.
e Empfehlung 8
Die Ausbildung von Expertinnen und Experten fur Autismus-Spektrum-Stérungen
sollte durch ein umfangreiches Angebot spezifischer Curricula sowie die Imple-
mentierung von autismusspezifischen Inhalten in relevante Berufsausbildungen
(u.a. Padiatrie, Psychologie, Heilpadagogik, Ergotherapie, Logopadie) gefordert
werden.

Die Empfehlungen betreffen verschiedene Akteure und verlangen eine Koordinierung
uber mehrere Ebenen hinweg. Die Empfehlung hinsichtlich einer langfristigen finanzi-
ellen Absicherung und eines Ausbaus des Angebots an friher Intensivbehandlung bei-
spielsweise betrifft einerseits die IV und andererseits die Kantone, da diese Behand-
lungen gemeinsam finanziert werden mussen. Die Empfehlung muss daher gemein-
sam, in einem koordinierten Ansatz gepruft werden.Da der Bund nicht die Kompetenz
hat, eine globale Strategie im Bereich des Autismus zu verabschieden, muss das Vor-
gehen von den involvierten Akteuren erarbeitet werden. Der Bund kann hier lediglich
eine unterstutzende und koordinierende Rolle einnehmen. Die erarbeiteten Massnah-
men sind im Rahmen der geltenden Kompetenzordnung umzusetzen: Gemass NFA
fallen etwa padagogische Massnahmen und stationare Entlastungsangebote in die
Zustandigkeit der Kantone; die medizinischen Massnahmen in die Zustandigkeit der
IV und Ausbildungsmassnahmen in die Zustandigkeit des Bundes.

Nach Rucksprache mit der Konferenz der kantonalen Sozialdirektorinnen und Sozial-
direktoren (SODK), der Schweizerischen Konferenz der kantonalen Erziehungsdirek-
toren (EDK) und der Schweizerischen Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirekto-
rinnen und -direktoren, die alle massgeblich von der Thematik betroffen sind, wurde
folgendes Vorgehen beschlossen: Im Hinblick auf die Entwicklung einer gemeinsa-
men Strategie, auf die Festlegung der Handlungsschwerpunkte und die Umsetzungs-
planung wird eine Arbeitsgruppe geschaffen, welche die Empfehlungen im For-
schungsbericht nochmals eingehend prift. Das BSV koordiniert diese Etappe und
ubernimmt die Leitung der Arbeitsgruppe. Mit den Ergebnissen dieser Etappe, die
den dritten Punkt des Postulats beantworten missen, ist friihestens in einem Jahr zu
rechnen.
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Annexe 1 : Mitglieder der Begleitgruppe fur den Forschungsbericht

Zustandige Institution

Name

Autismus Schweiz

Annemarie Chavaz

Konferenz der kantonalen Sozialdirektorinnen und
Sozialdirektoren (SODK)

Vertreten durch EDK

Schweizerische Konferenz der kantonalen Erzie-
hungsdirektoren (EDK).

Béatrice Kronenberg

Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesund-
heitsdirektorinnen und -direktoren (GDK)

Vertreten durch EDK

IV-Stellen-Konferenz (IVSK)

Huguette Krattinger

Frau Germann (ab 2014 durch Frau
Kramer ersetzt)

Brigitte Kramer
Paolo Prolo

Elpos

Martina Nydegger

Bundesamt fiir Gesundheit (BAG)

Margreet Duetz Schmucki

Schweizerische Vereinigung fir Kinder- und Jugend-
psychologie (SKJP)

Philipp Ramming

Schweizerische Gesellschaft flir Padiatrie (SGP)

Jon Caflisch

Schweizerische Gesellschaft fiir Kinder- und Jugend-
psychiatrie und —Psychotherapie (SGKJPP)

Ronnie Gundelfinger

Bundesamt fiir Sozialversicherungen (BSV)

Ida Bircher

Peter Eberhard
Maryka Laamir-Bozzini
Ralph Leuenberger
Ines Rajower

Michele Rudaz

Martin Wicki

Prisca Vythelingum
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