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Abkurzungsverzeichnis

ABA

ADHS
ARES
ASS
BAG
BCBA

BehiG

BSV
ClIP

CM BB
DSM-5

EDK
HE
ICD-10

lZ
IPZ

\Y
IVSE
KJPD
MARS

Mfe
NFA

PECS

SGKJPP

SGP
SGPP

Applied Behavior Analysis (Angewandte Verhaltenstherapie) = Grundlage
fur viele intensive Fruhinterventionsmethoden

Aufmerksamkeitsdefizits- und Konzentrationsstérungen
Fondazione Autismo Ricerca e Sviluppo
Autismus-Spektrum-Stérung

Bundesamt fur Gesundheit

Board Certified Behavior Analyst, Ausbildung in Verhaltenstherapie v.a. in
den USA, die in der Schweiz nicht anerkannt ist.

Bundesgesetz Uber die Beseitigung von Benachteiligungen von Menschen
mit Behinderungen (Behindertengleichstellungsgesetz)

Bundesamt fiur Sozialversicherungen

Conférence intercantonale de l'instruction publique de la Suisse romande
et du Tessin

Case Management Berufsbildung

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (diagnostischer und
statistischer Leitfaden psychischer Storungen), 5. Revision

Schweizerische Konferenz der kantonalen Erziehungsdirektoren
Hilflosenentschadigung

Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und verwandter
Gesundheitsprobleme, 10. Revision

Interinstitutionelle Zusammenarbeit
Intensivpflegezuschlag

Invalidenversicherung

Interkantonale Vereinbarung fir soziale Einrichtungen
Kinder- und Jugendpsychiatrische Dienste

Modules «Ambulatoires des Relevés sur la Santé», Projekt des Bundes-
amtes fur Statistik zur ambulanten Gesundheitsversorgung

Berufsverband der Haus- und Kinderarzte Schweiz

Neugestaltung des Finanzausgleichs und der Aufgabenteilung zwischen
Bund und Kantonen

Picture Exchange Communication System (Tool zur Kommunikation mit-
tels Bilderaustausch)

Schweizerische Gesellschaft fur Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psy-
chotherapie

Schweizerische Gesellschaft flr Padiatrie
Schweizerische Gesellschaft fir Psychiatrie und Psychotherapie
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SZH Schweizer Zentrum fur Heil- und Sonderpadagogik

TEACCH Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handi-
capped Children (Behandlung und padagogische Forderung autistischer
und in ahnlicher Weise kommunikationsbehinderter Kinder)
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1. Zielsetzung

Die Situation von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-
Storungen (kurz ASS) soll verbessert werden.

Um dieses Ziel zu erreichen, hat das EDI eine Arbeitsgruppe aus Vertreterinnen und
Vertretern von Kantonen, Bund und anderen betroffenen Akteuren (Elternvereinigun-
gen, Fachgesellschaften) eingesetzt. Diese Arbeitsgruppe hat unter der Leitung des
BSV gepriift, wie aus den im Bericht zum Postulat Héche' formulierten Empfehlungen
eine gemeinsame Vision entwickelt werden kann.

Der vorliegende Bericht des Bundesrats basiert auf den Vorarbeiten dieser Arbeits-
gruppe. Er setzt sich aus verschiedenen Elementen zusammen: Zunachst werden drei
Handlungsschwerpunkte definiert, die prioritar anzugehen sind, um eine langfristige
Verbesserung zu erreichen. Dann listet der Bericht anhand der aktuellen Situation und
dem daraus folgenden Handlungsbedarf konkrete Massnahmen zur Verbesserung der
Situation auf. Da die meisten Massnahmen nicht in die Zustandigkeit des Bundes fal-
len, sind die im Bericht aufgefuhrten Prioritaten und Handlungsempfehlungen fur Kan-
tone, Leistungserbringer wie auch weitere Akteure gleichermassen als Anregung und
Grundlage fur die Umsetzung von Massnahmen zur Optimierung der Unterstutzung
von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit ASS zu verstehen. Der Bericht zeigt
Uberdies auf, welches die geschatzten Kostenfolgen der angeregten Massnahmen fur
die verschiedenen Akteure waren.

Die hier vorgeschlagenen Handlungsschwerpunkte und Massnahmen sollen den Zu-
gang zu qualitativ hochstehenden und anhaltenden Angeboten in der Diagnostik, Be-
handlung, Therapie, Beratung, Begleitung und Betreuung gewahrleisten und somit fr
die Menschen mit ASS im Sinne eines inklusiven Zugangs die Teilnahme am gesell-
schaftlichen Leben verbessern.

" https://www.bsvlive.admin.ch/praxis/forschung/publikationen/index.html?lang=de&iframe_style=yes&vts= Kin-
der%2C+Jugendliche+und+junge+Erwachsene&bereich%5B%5D=*&mode=all&anzahljahre=5 (abgerufen am 19.
Februar 2018)
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2. Ausgangslage

21 Auftrag

Anstoss fur den vorliegenden Bericht war ein am 10. September 2012 eingereichtes
Postulat?, das die Lage der Personen mit schweren Entwicklungsstérungen und dieje-
nige ihres Umfeldes untersucht haben wollte. Gestiitzt auf die Ergebnisse? eines zu
diesem Zweck in Auftrag gegebenen Forschungsprojektes hat der Bundesrat in sei-
nem Bericht vom 24.06.2015% in Beantwortung des Postulates einen Handlungsbedarf
erkannt. Darauffolgend wurde das Bundesamt fiur Sozialversicherungen beauftragt,
dem Bundesrat eine Evaluation der Empfehlungen des Forschungsberichts sowie Fol-
gerungen, die daraus zu ziehen sind, vorzulegen.

2.2 Vorgehen

Der Forschungsbericht beinhaltete acht Empfehlungen und vier flankierende Empfeh-
lungen®, die sich auf verschiedene Handlungsfelder beziehen. Im Hinblick auf die Ent-
wicklung einer Strategie, auf die Festlegung der Handlungsschwerpunkte und auf die
Umsetzungsplanung wurde eine Arbeitsgruppe® unter der Leitung des BSV eingesetzt,
welche die im Forschungsbericht dargelegten Empfehlungen nochmals eingehend ge-
pruft und aus einer fachlichen Perspektive Ansatzpunkte zur Konkretisierung dieser
Empfehlungen erarbeitet hat.

Folgende Grafik zeigt, welche Empfehlungen sich auf welche Handlungsfelder bezie-
hen.

Grafik 1: Zusammenhang zwischen Handlungsfeldern und Empfehlungen

Diagnostik Fruhinter- Schule Berufliche | Wohnen |Entlastung Freizeit
vention Ausbildung
und Ar-
beitsin-
tegration
Empfehlun- Empfehlun- Empfehlung 4 Empfehlung 7
gen1+1a gen
3 + 3a + 3b |Empfehlung |Empfehlung | Empfehlung
5 6 7a
Koordination und Beratung
Empfehlungen 2, 4,6,7, 8

Ausbildung der Akteure
Empfehlung 8

2 postulat Héche 12.3672 «Autismus und andere schwere Entwicklungsstérungen. Ubersicht, Bilanz und Aus-
sichty», https://www.parlament.ch/de/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft? Affairld=20123672 (abgerufen am
19. Februar 2018)

3 https://www.bsvlive.admin.ch/praxis/forschung/publikationen/index.html?lang=de&iframe_style=yes&vts= Kin-
der%2C+Jugendliche+und+junge+Erwachsene&bereich%5B%5D=*"&mode=all&anzahljahre=5 (abgerufen am 19.
Februar 2018)

4 https://www.newsd.admin.ch/newsd/message/attachments/39992.pdf (abgerufen am 19. Februar 2018)

5 Die Empfehlungen befinden sich im Anhang 1.

6 Eine Liste mit samtlichen Arbeitsgruppenmitgliedern findet sich in Anhang 2.

7/59


https://www.bsvlive.admin.ch/praxis/forschung/publikationen/index.html?lang=de&iframe_style=yes&vts=%20Kinder%2C+Jugendliche+und+junge+Erwachsene&bereich%5B%5D=*&mode=all&anzahljahre=5
https://www.bsvlive.admin.ch/praxis/forschung/publikationen/index.html?lang=de&iframe_style=yes&vts=%20Kinder%2C+Jugendliche+und+junge+Erwachsene&bereich%5B%5D=*&mode=all&anzahljahre=5

Bericht Autismus-Spektrum-Stérungen

Dabei wird ersichtlich, dass einige Empfehlungen mehrere Bereiche betreffen und um-
gekehrt. Daher kann die Umsetzung einer Empfehlung auch die anderen positiv be-
einflussen.

Die Arbeitsgruppe hat die Empfehlungen des Forschungsberichts vertieft Gberpruft.
Sie kommt zum Schluss, dass nicht alle Empfehlungen unbesehen umzusetzen sind.
Ein Handlungsbedarf besteht aber in allen entsprechenden Handlungsfeldern.

Basierend auf dieser Analyse hat der Bundesrat drei prioritare Handlungsschwer-
punkte definiert, um die Situation der Menschen mit ASS zu verbessern.

2.3 Internationale Einbettung

Im Bereich Autismus fordert der UNO-Kinderrechtsausschuss in seiner Empfehlung
Nr. 55 die Schweiz auf, die spezifischen Bedirfnisse von Kindern mit ASS in allen
Kantonen aufzugreifen und insbesondere sicherzustellen, dass diese Kinder in samt-
lichen Bereichen des sozialen Lebens vollstandig integriert werden, einschliesslich in
Freizeit- und kulturellen Aktivitaten. Des Weiteren empfiehlt der Ausschuss der
Schweiz, der Integration der Kinder eine héhere Prioritat beizumessen als behinder-
tenspezifischen Forderschulen und Betreuungseinrichtungen. Ausserdem sollen Fruh-
erkennungsmechanismen eingerichtet und Fachkrafte angemessen ausgebildet wer-
den. Ferner empfiehlt der Ausschuss, dass diese Kinder in wissenschaftlich fundierte
Frahférderprogramme aufgenommen werden.

24 Einbettung in die nationale Gesundheitspolitik

Im Schweizer Gesundheitswesen verteilen sich Aufgaben und Verantwortlichkeiten
auf Bund, Kantone und Gemeinden. Die Gesundheitspolitik kann einen entscheiden-
den Beitrag zur Verbesserung der Lebensqualitat leisten, unter anderem indem sie die
Qualitat der Versorgungsangebote und somit bessere Chancen auf eine Linderung des
Leidens fordert.

In der nationalen Gesundheitspolitik besteht eine der grossen Herausforderungen im
Gesundheitssystem in der Durchlassigkeit und Zusammenarbeit zwischen den ver-
schiedenen Versorgungsbereichen. Strukturen, Prozesse und Angebote sind so weiter
zu entwickeln, dass sie die Durchlassigkeit zwischen dem ambulanten, intermediaren
und stationdren Versorgungsbereich verbessern. Bei der Ubergabe von Behandlung
und Begleitung chronischer Erkrankungen (wie z.B. ASS) vom Jugend- zum Erwach-
senenbereich sind die Ubergange zu férdern. Studien zeigen, dass hierbei oftmals An-
schlussangebote fehlen. Angebote, die ineinander Ubergreifen dienen dazu, dass ge-
rade verletzbare Menschen mit einer chronischen Erkrankung bzw. Beeintrachtigung
— wie ASS - sich besser im Gesundheitssystem zurechtfinden kdnnen (Stocker & al.,
2016). Die Verbesserung der Versorgungsstrukturen setzt entsprechend aus- und wei-
tergebildetes Fachpersonal voraus. Mit der zunehmenden Ausrichtung auf interprofes-
sionelle Zusammenarbeit tragen die Lerninhalte der universitaren und nicht universi-
taren Aus- und Weiterbildung den Anforderungen einer integrierten Versorgung Rech-
nung.
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Ein Ziel von «Gesundheit2020» ist die Sicherstellung des Zugangs zum Gesundheits-
system. Leistungen des Gesundheitssystems sollen fir kranke, behinderte und sozial
schwachere Menschen bezahlbar und zuganglich sein. Der Zugang ist uber die obli-
gatorische Krankenversicherung grundsatzlich gesichert. Analysen zur Versorgungs-
situation bei psychischen Erkrankungen (Stocker & al., 2016) belegen jedoch eine Un-
terversorgung von Kindern und Jugendlichen u.a. auch bei Autismus. Diese Fehlver-
sorgung ist bedingt durch Fachkraftemangel, fehlende Kompetenzen hinsichtlich des
Autismus-Spektrums und erschwertem Zugang zu Abklarung und Diagnose bei frih-
kindlichem Autismus (Wartefristen bis zu einem Jahr).
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3. Grundlagen

3.1 Autismus-Spektrum-Storungen

Autismus-Spektrum-Stérungen’ sind tiefgreifende Entwicklungsstérungen, die sich
haufig bereits im friihen Kindesalter manifestieren und lebenslang andauern.

Im Kapitel «F84: Tiefgreifende Entwicklungsstérungen» liefert die ICD-10 die folgende,
weitgehend anerkannte Definition:

«Diese Gruppe von Storungen ist gekennzeichnet durch qualitative Abwei-
chungen in den wechselseitigen sozialen Interaktionen und Kommunikations-
mustern und durch ein eingeschranktes, stereotypes, sich wiederholendes Re-
pertoire von Interessen und Aktivitaten».

Die ICD-10 unterscheidet zwischen mehreren Diagnosen. Die wichtigsten sind:
- frahkindlicher Autismus (F84.0)

— Asperger-Syndrom (F84.5)

— atypischer Autismus (F84.5)

Diese Unterteilung verliertimmer mehr an Wichtigkeit. Der DSM-5 macht innerhalb der
ASS keine Unterscheidung mehr. Auch die neue Version der ICD (Juni 2018) hat den
Begriff «Autismus-Spektrum-Stérungen» ibernommen und auf die Unterscheidung in
Unterdiagnosen verzichtet. Ebenso zeigt die empirische Evidenz gemass der deut-
schen Leitlinien, dass sich Untergruppen, wie sie in der ICD-10 vorgeschlagen werden,
nicht verlasslich abgrenzen lassen®.

Viel wichtiger ist, dass die Krankheit in unterschiedlichen Schweregraden auftreten
kann, mit Auspragungen, die eine verbale Kommunikation und ein mehr oder weniger
selbststandiges Leben ermdglichen oder aber mit deutlich schwerwiegenderen Sto-
rungen einhergeht, wie z.B. den stark stereotypen Verhaltensweisen oder der Minder-
intelligenz, die gehauft bei Kindern mit frihkindlichen ASS auftritt. Daneben kdnnen
auch damit zusammenhangende Krankheiten wie Epilepsie, ADHS oder Verhaltens-
storungen das Bild erschweren. Weiter verfigen die Betroffenen Uber ganz unter-
schiedliche Ressourcen, die den Umgang mit der Krankheit stark beeinflussen kénnen.
Um dieser Heterogenitat Rechnung zu tragen, wird daher der Begriff « Autismus-Spekt-
rum-Stérungen» verwendet.

Diese enorme Heterogenitat ist bei der Entwicklung von Lésungen, Strategien und
politischen Handlungsansatzen stets zu berucksichtigen.

3.2 Krankheitsbild

Menschen mit einer Stérung aus dem Autismus-Spektrum nehmen ihre Umwelt anders
wahr (autistische Wahrnehmung). Sie kdnnen sich nur mit Mihe in andere Menschen
einflhlen und adaquat mit ihnen kommunizieren. Auch kénnen sie die Stimmung ihres

7 Autismus, Autismus-Spektrum-Stérungen und tiefgreifende Entwicklungsstorungen werden als Synonyme be-
nutzt. Der Begriff Autismus-Spektrum-Stérungen gewinnt aber immer mehr an Bedeutung, weil dieser die Hetero-
genitat dieser Krankheit am besten wiederspiegelt.

8 http://www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/028-0181_S3_Autismus-Spektrum-Stoerungen_ASS-Diagnos-
tik_2016-05.pdf (abgerufen am 19. Februar 2018)
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Gegenubers aus dessen Gesichtsausdruck schlecht erkennen. Kontakte werden eher
vermieden. Gerne befassen sie sich mit einem Spezialgebiet. Sie haben Schwierigkei-
ten, sich auf Neues einzustellen und den Wunsch, Alltagsablaufe immer gleich zu ge-
stalten (Rituale). Oft orientieren sie sich an Details und haben Muhe, eine Situation
ganzheitlich zu erfassen. In vielen Fallen sind die Betroffenen in ihren Bewegungen
eher ungeschickt.

Uber- oder Unterempfindlichkeiten auf Licht, Gerliche, Gerdusche oder Beriihrungen
sind haufig. Sie zeigen sich z. B. als Faszination fur Licht oder glanzende Oberflachen,
als Angstreaktionen bei speziellen Gerauschen, als Vorliebe fur intensive Koérperkon-
takte oder als auffalliges Beriechen oder Ertasten von Oberflachen und Gegenstan-
den. Diese Uber- oder Unterempfindlichkeiten (die autistische Wahrnehmung) fiihren
dazu, dass Kinder oder Erwachsene aus dem Autismus-Spektrum grosse Probleme
haben, ihre Umwelt als sinnvolles Ganzes zu verstehen. Das Erreichen von Lernerfol-
gen wird dadurch erschwert.

Diese beschriebenen Storungsbilder kdnnen auch einzeln oder kombiniert ohne Zu-
sammenhang mit einer ASS auftreten. Haufig mit ASS kombinierte Krankheitsbilder
wie Epilepsie, ADHS oder Verhaltensstorungen (z.B. Aggressionen) fallen fur sich al-
lein jedoch nicht unter den Begriff ASS.

3.3 Epidemiologie

Aktuelle epidemiologische Forschungen in verschiedenen Landern zeigen eine Hau-
figkeit von ASS von ungefahr ein Prozent (MacKay, 2016). Doch die Schatzungen va-
riieren je nach verwendeter Methode sehr stark. Insgesamt wird seit den Neunziger-
jahren von einer Zunahme der Diagnose ausgegangen, welche unter anderem auf die
verfeinerten Diagnoseinstrumente zurtckzufuhren ist. Fur die Schweiz fehlen entspre-
chende Angaben und epidemiologische Forschungen. Insbesondere in den letzten
zehn Jahren wird auch hierzulande ein Anstieg der Autismusdiagnosen festgestellt.
Die Schweiz durfte sich langsam an die heute wissenschaftlich meist zitierten Pra-
valenzraten von 0,8 bzw. einem Prozent der Gesamtbevodlkerung annahern (Bdlte,
2009, Gundelfinger, 2013). Studien schatzten, dass 25 bis 30 Prozent davon eine
schwere autistische Storung in Form eines fruhkindlichen Autismus haben. Fur diese
Falle ist jedoch kaum ein Anstieg an Diagnosen festzustellen. Die erwahnte Zunahme
ist hingegen bei den weniger schwer betroffenen Kindern erkennbar und insbesondere
auf den Zuwachs der Diagnosen «Asperger-Syndrom» bzw. «High-Functioning-Autis-
mus» zuriickzufiihren (Gundelfinger, 2013; Eckert & al., 2015). Eine Ubersicht (iber
die Situation auf nationaler und internationaler Ebene liefert Liesen & al. (2018).

3.4 Akteure, Zustandigkeiten und Finanzierung

Durch das féderalistische System sind die Zustandigkeiten in der Schweiz im Bereich
der ASS breit verteilt. Neben den institutionellen Kostentragern sind zahlreiche andere
Akteure involviert. Die Tabelle im Anhang 3 zeigt die Komplexitat des schweizerischen
Systems und die grosse Anzahl von betroffenen Stellen auf.

Diese Komplexitat darf bei der Erarbeitung einer gemeinsamen und koordinierten Vor-
gehensweise im Autismusbereich nicht ausser Acht gelassen werden. Ein zentrales
Element fUr die erfolgreiche Umsetzung der vorgeschlagenen Verbesserungen ist des-
halb die Zusammenarbeit und Koordination aller involvierten Akteure.
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Dies ist insbesondere in denjenigen Bereichen notwendig, in welchen aktuell eine Ko-
ordination und deshalb haufig eine eindeutige Zuweisung der Kompetenzen und Ver-
antwortungen fehlen. Dies ist beispielsweise in der Vorschulzeit, bei den Freizeitange-
boten, den Ubergangsphasen und bei nicht klar definierten Wohnformen der Fall. In-
novative Konzepte der Wohnunterstitzung befinden sich oft an einer Schnittstelle zwi-
schen institutionellem Wohnen und Wohnen zu Hause. Deren Finanzierung fallt des-
wegen in keinen klaren Zustandigkeitsbereich. Beim Ubergang zwischen Schule (kan-
tonale Kompetenz) und Berufsbildung (in 1V-Kompetenz bei Gesundheitsschaden)
muss der Zustandigkeitswechsel begleitet und koordiniert werden, damit keine Licken
entstehen. Es besteht weder auf Bundes- noch auf kantonaler Ebene ein gesetzlicher
Auftrag fur die Unterstitzung von Freizeitangeboten; interdisziplinare Massnahmen in
der Vorschulzeit bringen Abgrenzungsfragen und Finanzierungsstreitigkeiten mit sich.

Liesen & al. (2018) weisen auf die Bedeutung der sektorenubergreifenden Koordina-
tion und einer gemeinsamen Governance fur die intensive Fruhintervention hin; der
Bundesrat erachtet diese in allen Bereichen als notwendig.

3.5 Laufende Programme und Projekte

Der Bundesrat hat am 11. Januar 2017 den Bericht® des EDI (iber die Entwicklung der
Behindertenpolitik zur Kenntnis genommen. Als zentrale Herausforderung fir die Be-
hindertenpolitik von Bund und von Kantonen beschreibt der Bericht das Ziel, die Be-
hindertenpolitik als bereichsubergreifende Querschnittsaufgabe sowie als Koordinati-
onsaufgabe uber die foderalen Niveaus hinweg zu verankern. Diese Aufgabe kommt
zur WeiterfiUhrung und Vertiefung von Massnahmen zur Gleichstellung von Menschen
mit Behinderungen in einzelnen Handlungsfeldern hinzu. Bei der inhaltlichen Vertie-
fung steht die Férderung der Gleichstellung in der Arbeit im Vordergrund.

Die Weiterentwicklung der IV'° — deren Botschaft vom Bundesrat am 15. Februar 2017
verabschiedet wurde — sieht unter anderem Optimierungen fur Kinder, Jugendliche
und (junge) psychisch erkrankte Versicherte vor, die auch den Menschen mit ASS zu-
gutekommen wirden. Dabei geht es u.a. um Verbesserungen bei der Koordination,
um eine engere Beratung und Begleitung von Jugendlichen und um die Flexibilisierung
von Eingliederungsmassnahmen.

Aktuell (2014-2018) lauft bei der Invalidenversicherung, in Zusammenarbeit mit den
Kantonen, ein Projekt Uber die intensive Fruhintervention. Dabei geht es einerseits um
den Beweis der Wirksamkeit dieser Methode und auf der anderen Seite um die Suche
nach adaquaten Finanzierungslosungen. Vgl. hierzu Kapitel 4.3.

Die Koordination zwischen Institutionen auf kantonaler und interkantonaler Ebene ist
eine grundsatzliche Aufgabe der Kantone. Auf Bundesebene ist die Starkung der Ko-
ordination bei den Schnittstellen der Versorgungssysteme ein wichtiges Ziel der ge-
sundheitspolitischen Prioritaten «Gesundheit2020». Um die Qualitat und Effizienz der
Behandlung der Patientinnen und Patienten Uber die ganze Behandlungskette zu ver-

9 https://www.admin.ch/gov/de/start/dokumentation/medienmitteilungen/bundesrat. msg-id-65220.html (abgerufen
am 19. Méarz 2018)
10 https://www.admin.ch/gov/de/start/dokumentation/medienmitteilungen/bundesrat. msg-id-65565.html (abgerufen
am 19. Marz 2018)
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bessern, werden spezifische Massnahmen fur einzelne Patientengruppen, u.a. Pati-
enten mit psychischen Krankheiten, lanciert, die viele und aufwandige Gesundheits-
leistungen in Anspruch nehmen.

In den Jahren 2017-2019 werden fur die Zielgruppe «psychisch erkrankte Personen
mit gleichzeitig somatischen Erkrankungen» konkrete Massnahmen entwickelt und
umgesetzt. Weiter laufen Arbeiten zur Umsetzung des Berichts «Zukunft der Psychi-
atrie», die u. a. die Versorgungsangebote weiterentwickeln und die Ubergénge zwi-
schen der Jugend- und Erwachsenenpsychiatrie verbessern sollen.

Gesundheitsfachpersonen sollen angemessen und in ausreichender Zahl ausgebildet
werden, damit den Bedurfnissen der Patientinnen und Patienten von Morgen Rech-
nung getragen und die Voraussetzung fur neue Versorgungsmodelle geschaffen wer-
den kann. Das vom BAG zusammen mit dem Staatssekretariat flr Bildung, Forschung
und Innovation (SBFI) erarbeitete Gesundheitsberufegesetz'! leistet dazu einen Bei-
trag. Das Gesetz wurde im September 2016 vom Parlament verabschiedet, zurzeit
werden die Verordnungen erarbeitet.

Betreuende und pflegende Angehdrige sollen zukinftig ihre zusatzlichen familiaren
Verpflichtungen starker mit ihrer Erwerbstatigkeit vereinbaren und somit besser im Ar-
beitsprozess bleiben kdnnen. Der Bundesrat hat am 5. Dezember 2014 den «Aktions-
plan zur Unterstutzung und Entlastung von pflegenden Angehdrigen» verabschiedet.
Dem Bundesrat wurden im Januar 2017 Vorschlage zur Umsetzung folgender Mass-
nahmen des Aktionsplans vorgelegt:

— Bessere Rechtssicherheit bei kurzen Arbeitsabwesenheiten;

— Erlass einer rechtlichen Grundlage flir einen Betreuungsurlaub — mit oder ohne
Lohnfortzahlung — oder alternative Unterstlitzungsmaoglichkeiten fur langere pfle-
gebedingte Abwesenheiten

— Ausweitung der Betreuungsgutschriften der AHV.

Die entsprechende Vernehmlassung wurde im Juni 2018 erdéffnet.

Zudem sollen im Rahmen des vom Bundesrat im Marz 2016 verabschiedeten Forder-
programms «Unterstitzungs- und Entlastungsangebote fur betreuende und pflegende
Angehdrige 2017-2020» die Bedurfnisse und der Unterstitzungsbedarf von pflegen-
den und betreuenden Angehdrigen vertieft analysiert werden.

Auch auf kantonaler und regionaler Ebene sind mehrere Projekte im Bereich Autismus
in Erarbeitung oder schon umgesetzt. Besonders hervorzuheben ist in dieser Hinsicht
ein Bericht des Kantons Waadt Uber Verbesserungen der Begleitung im institutionellen
Rahmen fiir erwachsene Menschen mit ASS'2.

" https://www.admin.ch/opc/de/federal-gazette/2016/7599.pdf (abgerufen am 19. Februar 2018).
12 hitps://www.eesp.chffileadmin/user_upload/rad/laress/observatoire-tsa/CCDMA_Rapport_final_ GT_Autisme.pdf
(abgerufen am 20. Marz 2018)
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4. Prioritare Handlungsschwerpunkte

Mit dem vorliegenden Bericht beabsichtigt der Bundesrat, die Integration von Men-
schen mit ASS in die Gesellschaft soweit wie mdglich zu fordern.

Der Bundesrat hat dazu drei prioritdre Handlungsschwerpunkte definiert, die eine be-
sondere Beachtung verdienen:

— Friherkennung und Diagnostik

— Beratung und Koordination

— Frdhintervention

Folgendes Schema zeigt das Zusammenspiel dieser drei prioritaren Handlungs-
schwerpunkte sowie der weiteren Handlungsfelder, welche in diesem Bericht ebenfalls
thematisiert werden:

Grafik 2: Zusammenspiel zwischen prioritdren Handlungsschwerpunkte und weiteren Handlungsfelder

Priaritare Handhungsielder

Fruherkennung

wired Ciggnast k

Barstung und
Frohiniersention Koordination

dar At i

Am Anfang muss die Diagnostik stehen: nur durch eine frihzeitige, korrekte Diagnose
kdnnen angemessene Fordermassnahmen zugesprochen resp. Fehlbehandlungen
vermieden werden. Nach der Diagnose muss die Beratung und Begleitung der Familie
sowie die Koordination der verschiedenen (Behandlungs-)Angebote einsetzen. Gleich-
zeitig muss bei frihkindlichem Autismus auch die (intensive) Fruhintervention starten.
Ziel der Fruhintervention ist - wenn immer moglich - die Integration. Hierfur kdnnen die
richtige Begleitung sowie die Ubernahme von unterschiedlichen Koordinationsaufga-
ben einen grossen Beitrag leisten.
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Der Bundesrat setzt die Prioritat deshalb bewusst bei diesen drei Handlungsschwer-
punkten. Diese Priorisierung soll die Umsetzung der vorgeschlagenen Massnahmen
vereinfachen. Da aber weitere Massnahmen die Integration von Menschen mit ASS
verbessern, werden auch in weiteren Bereichen von Schule Gber Wohnen bis hin zur
Entlastung und der Freizeitgestaltung weitere Empfehlungen formuliert. Wichtig far
eine angemessene Begleitung und Behandlung ist auch, dass die entsprechenden
Fachpersonen adaquat ausgebildet sind, die Charakteristika der ASS kennen und mit
diesen gezielt umgehen kdénnen. Auch die Datenlage im Bereich ASS soll verbessert
werden.

Die prioritaren Handlungsschwerpunkte sowie die weiteren Massnahmen sollen im
Rahmen der geltenden Kompetenzverteilung zwischen Bund und Kantonen umgesetzt
werden. Demnach fallen z.B. medizinische Massnahmen in die Kompetenz des Bun-
des bzw. der IV, wogegen z.B. die Bereiche Schule oder stationares Wohnen in die
kantonale Kompetenz fallen. Innovative Losungen, die sich an diese Rahmenbedin-
gungen halten, missen gepruft werden.

41 Fruherkennung und Diagnostik (Empfehlungen 1 und 1a)

4.1.1 Beurteilung der Situation

In den letzten Jahren ist eine deutliche Erweiterung und qualitative Verbesserung der
Diagnostik inklusiv der Fruherkennung von ASS festzustellen. Trotzdem ist die Situa-
tion regional unterschiedlich und es gibt Uberall noch Optimierungspotenzial, insbe-
sondere bei Kindern und Jugendlichen, wie neueste Studienergebnisse zeigen. So ist
bei frihkindlichem Autismus, bedingt durch Fachkraftemangel und fehlenden Kompe-
tenzen hinsichtlich des Autismus-Spektrums, der Zugang zu Abklarung und Diagnose
in vielen Kantonen erschwert. Besonders problematisch sind die Wartefristen bis zu
einem Jahr, welche eine Verzogerung der Behandlung nach sich ziehen (Stocker &
al., 2016). Eine Verbesserung der Diagnostik resp. eine Erhéhung der Anzahl Diagno-
sen durfte keinen Einfluss auf die Anzahl Autismusdiagnosen haben und entsprechend
auch nicht zu einer Mengenausweitung der Leistungen flhren.

Wie in den Kapiteln 3.1. und 3.2. ausgeflhrt, tritt eine ASS in unterschiedlichen Schwe-
regraden auf und das Krankheitsbild umfasst ein breites Spektrum an Merkmalen. Eine
korrekte und rechtzeitige Diagnose ist deshalb zentral, damit die fur die jeweils be-
troffene Person angemessene Behandlung und Beratung bestimmt werden kann. Bei
frhkindlichem Autismus ist eine rechtzeitige Diagnose Voraussetzung flr eine rasche
Aufnahme der Behandlung und damit zentral fur den Therapieerfolg.

Auch bei Erwachsenen gibt es in der Diagnostik noch Optimierungspotenzial. Es
kommt noch immer vor, dass insbesondere bei leichteren Auspragungen der Krankheit
die Probleme erst im Erwachsenenalter wahrgenommen werden. Ausserdem gibt es
Falle, in denen der Autismus in der Kindheit nicht richtig diagnostiziert wurde. Auch
Erwachsene haben Anrecht auf eine korrekte Diagnose, damit sie eine angemessene
Behandlung und Betreuung erhalten. Oft beginnen die Schwierigkeiten fur die Erwach-
senen schon mit der Suche nach einer diagnostischen Stelle, es fehlen entsprechende
Informationen und Angebote.
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Damit die Diagnose gestellt werden kann, mussen Vorwarnsignale und Symptome er-
kannt und richtig eingeschatzt werden (Friherkennung).

4.1.2 Ziel und Massnahmen

Eine rasche und korrekte Diagnose ist unumganglich. Dazu ist es - entgegen der Emp-
fehlung des Forschungsberichts - nicht unbedingt notwendig, in jedem Kanton eine
«Fachstelle fur Autismusdiagnostik» einzurichten. Vielmehr soll folgendes Ziel erreicht
werden:

In den Kantonen soll sichergestellt werden, dass ausreichende Kapazitédten
vorhanden sind, damit alle Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen mit einem
Verdacht auf ASS innerhalb einer niitzlichen Frist von erfahrenen Fachper-
sonen untersucht werden kénnen. Alle involvierten Akteure (wie Kinderérzte
und andere Fachpersonen, die Kinder im Vorschulalter betreuen) sollten ei-
nerseits wissen, welche Verhaltensweisen auf eine ASS hinweisen kénnen,
und andererseits, an wen sie sich wenden sollen oder an wen sie die Familie
verweisen kénnen.

Zentral fur die Erreichung dieses Ziels sind Angebotserweiterungen, um Uberlastung
und Wartezeiten zu verringern. Dies kann beispielweise mit einer Aufstockung der
Fachkréafte (Arzte und Psychologen) in bestehenden Zentren (z. B. Kinder- und Ju-
gendpsychiatrische Dienste, KJPD) erreicht werden. Dort, wo der Aufbau eines sol-
chen Dienstes nicht sinnvoll ist, weil die Anzahl Falle zu klein ist, sollte die Zusammen-
arbeit mit anderen Kantonen klar geregelt werden. Dies kann in einem Zusammen-
schluss mehrerer Kantone oder einem geregelten und garantierten Zugang zu den
Diensten anderer Kantone erfolgen. Es muss ein Gleichgewicht hergestellt werden
zwischen der geografischen Nahe und dem Zugang zu einem Dienst mit einem gut
ausgebildeten, multidisziplinaren Team.

Weiter muss die Qualitat der Diagnostik verbessert werden. Dazu zahlt eine Professi-
onalisierung des diagnostischen Prozesses, der multidisziplinar und anhand von stan-
dardisierten, diagnostischen Instrumenten erfolgen muss.

Idealerweise umfasst die Diagnosestellung auch eine funktionelle Abklarung und ver-
haltensnahe Beschreibungen zu diversen Faktoren wie kognitiven Fahigkeiten, Selbst-
standigkeit, Kommunikationsfahigkeit und Sozialkompetenz. Diese ermdglichen eine
systemische Sicht auf die Person und deren Kontext sowie eine optimal ausgerichtete
Intervention. Zudem helfen sie bei der Bestimmung von geeigneten padagogisch-the-
rapeutischen und beratenden Interventionen sowie der Festlegung funktioneller Ziele.

Auch die Diagnostik im Erwachsenenalter soll verbessert werden: Neben der Sicher-
stellung der Diagnostik per se soll auch eine Art Anlaufstelle geschaffen werden, die
Auskunfte gibt, an welche Stellen man sich wenden kann. Diese Aufgabe kann von
einem Kompetenzzentrum gemass Kap. 4.2 Ubernommen werden.

Nach der Diagnose sollte idealerweise die Beratung durch ein Kompetenzzentrum ein-
setzen (vgl. Kap. 4.2).
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Die noch notwendigen Optimierungen bei der Friherkennung betreffen vor allem eine
vermehrte Sensibilisierung sowie Weiterbildung der involvierten Personen und die Not-
wendigkeit eines Screenings bei kinderarztlichen Untersuchungen.

Dabei ist zu beachten, dass der Aufbau eines Kompetenzzentrums (vgl. Kap. 4.2) ei-
nen grossen Teil der Sensibilisierungsaufgabe Ubernehmen kénnte (leichter Zugang
zu Informationen, Informationsveranstaltungen, usw.).

Folgende Massnahmen werden in diesem Bereich als prioritar erachtet.

Massnahme Zustindig Prio'3
Fritherkennung und Diagnostik
1. Sicherstellung der Diagnostik
1.1.  Genlgende Ressourcen fur die Diagnostik bei Kindern und Erwachsenen zur | Kantone 1
Verfiigung stellen (Arzte, Psychologen und wenn nétig weitere Fachperso-
nen)
1.2, Zusammenarbeit zwischen Kantonen verbessern / institutionalisieren: In den | Kantone 1
Kantonen/Regionen, in denen der Aufbau eines diagnostischen Dienstes
nicht sinnvoll ist, sollte die Zusammenarbeit mit anderen Kantonen geregelt
werden: Es ist denkbar, dass kleine Kantone sich entweder zusammen-
schliessen oder auf die Dienste anderer Kantone zugreifen kdnnen
Verbesserung der Qualitédt der Diagnose
21 Standardisierung des Diagnostikverfahrens durch Anwendung spezifischer SGPP / SGKJPP 1
Diagnostikinstrumente und Stiitzung der Diagnostik auf die Klassifikations-
systeme ICD-10 oder DSM-5 sowie Erarbeiten eines entsprechenden Leitfa-
dens' (Kinder /Erwachsene)
2.2.  Organisation von Ausbildungen Uber diagnostische Verfahren und Instru- SGKJPP / SGPP / 2
mente Kantone
2.3. Forderung der Interdisziplinaritat bei der Diagnose (unterschiedliche Diag- Kantone / BAG 3
nostikinstrumente und Berufskategorien) (Projekt Interprofes-
sionalitat)
2.4. Diagnose mit funktioneller Abklarung ergénzen Kantone / Fachleute | 3
3.  Arztliche Fritherkennung verbessern
3.1.  Screening des ASS bei kinderarztlichen Untersuchungen férdern SGP / Mfe 2
3.2. Lehrgange zur Friiherkennung der ASS (Screening-Verfahren), Ausbildun- SGP / Mfe 2
gen zu CHAT usw. bei Kinderarzten und Hausarzten
4. Sensibilisierung und Ausbildung von involvierten Stellen und
Fachkraften
4.1. Fortbildungen zur Erkennung der ASS bei Friiherziehungsdiensten, Ergothe- | Berufsverbande 1
rapie, Logopadie, Psychomotorik
4.2. Sensibilisierungen und Informationen und/oder Fortbildungen zur Erkennung | Kantone / Ge- 2
der ASS (in unterschiedlichem Vertiefungsgrad und aus unterschiedlichen meinde / Berufsver-
Gesichtspunkten) bei schulischer Heilpadagogik, schulpsychologischen bande
Diensten, Schulpsychologie, Erziehungsberatung, Kitas, Spielgruppenleiten-
den sowie Mutter-Vater-Beratungen
4.3. Sicherstellung eines leichten Zuganges an Informationen betreffend Sympto- | Kantone/Gemein- 2

men, Diagnostikstellung, usw. fiir Fachleute und Eltern / Betroffene

den

13 1 = Hohe Prioritat, 2 = mittlere Prioritat, 3 = tiefe Prioritat
4 Ein Leitfaden fiir die Kinderdiagnostik besteht schon bei der SGKJPP. Er sollte Uberprift, ggf. aktua-
lisiert sowie dessen Bekanntheitsgrad und Anwendung erhéht werden.
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41.3 Gesetzliche Grundlagen

Die Umsetzung dieser Empfehlungen erfordert weder auf Bundes- noch auf Kantons-
ebene eine gesetzliche Anpassung.

414 Kosten

Die Sicherstellung der Diagnostik (insbesondere die Aufstockung des Personals fur
die Diagnostikzentren) geht mit hdheren Betriebskosten (Lohnkosten) einher.

Die Kosten fur die Diagnosen werden wie schon jetzt von der IV oder von den Kran-
kenkassen ubernommen. Eine verbesserte und raschere Diagnose bedeutet grund-
satzlich keine Mengenausweitung. Es ware allerdings damit zu rechnen, dass die fi-
nanziellen Verpflichtungen gleichzeitig mit der Ausweitung der Diagnosemaoglichkeiten
leicht ansteigen und sich dann langfristig auf dem heutigen Niveau stabilisieren wer-
den. Insofern wirden gewisse Kosten rascher anfallen, ohne dass Mehrkosten zu ver-
zeichnen waren.

Das Screening kann im Rahmen der Ublichen padiatrischen Untersuchungen uber-
nommen werden'. Da im Rahmen der TARMED flr diese péadiatrischen Kontrollen
fixe Zeiten und Taxpunkte festgelegt sind, sind fur die Krankenkassen keine Mehrkos-
ten zu erwarten.

Die Kosten fur die Aus-/Weiterbildung sind grundsatzlich von den Fachpersonen selber
zu tragen. Bei den Fachleuten, die bei einer 6ffentlichen Stelle (z.B. KIPD) angestellt
sind, fallen die Ausbildungskosten schon heute als Teil der Personalkosten an.

Fur die Informations- und Sensibilisierungsarbeit sind finanzielle Investitionen nétig.
Diese sind aber begrenzt. Als Beispiel kann ein Programm im Tessin erwahnt werden:
im Jahr 2016 wurde dort ein Handbuch fir das Frihscreening von ASS bei 0- bis 3-
jahrigen Kindern entwickelt (Bernasconi & al., 2016). Dieses richtet sich an Eltern,
Kitas, Spielgruppen sowie an andere Personen, die Kleinkinder betreuen. 2016 wurde
das Handbuch im Kanton Tessin gratis an samtliche Kinderarztpraxen zur Information
an alle Familien, sowie an Fachpersonen und Freiwillige verteilt, die sich um Kleinkin-
der kimmern. An kostenlosen Informations-/Schulungsabenden wurde zudem erklart,
wie das Handbuch funktioniert. Das ganze Projekt hatte ein Budget von ca. CHF
50‘000.-. Rechnet man diese Zahlen fur die Schweiz hoch, resultieren daraus Mehr-
kosten fur ca. 1 Millionen Schweizer Franken.

Die anderen Verbesserungen (betreffend der Qualitat der Diagnose) verursachen
keine Kosten.

Gewissen Autorinnen und Autoren zufolge, kann eine friihzeitige Diagnose die ASS-
bedingten Kosten reduzieren, da auf die Diagnose eine Frihintervention folgt, wodurch
bessere Ergebnisse und eine Verbesserung des Sozialverhaltens erzielt werden. Zu-
dem bedarf es weniger an Sonderschulung und Unterstitzungsangeboten (Horlin &
al., 2014).

5 Im Tessin, zum Beispiel, wo das Screening seit einigen Jahren institutionalisiert ist, erfolgt dieses im Rahmen
der 2-Jahres-Kontrolle und hat keine Zusatzkosten generiert.
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4.2 Beratung und Koordination (Empfehlungen 2, 4)

4.2.1 Beurteilung der Situation

Angefangen mit der Suche nach adaquaten Mdglichkeiten friher Férderung, Uber die
Suche nach dem passenden Kindergarten und einer geeigneten Schule, tber den Um-
gang mit herausforderndem Verhalten bis hin zur Suche nach adaquaten Ausbil-
dungs-, Arbeits- und Wohnangeboten, sind Eltern und Betroffene in der Regel auf pro-
fessionelle Beratung angewiesen. Aktuell werden Beratungen punktuell von unter-
schiedlichen Akteuren angeboten. Nicht alle verfugen aber Uber das notwendige Wis-
sen zu ASS oder Uber entsprechende Kenntnisse vorhandener Férder- und Unterstit-
zungsangebote. Problematisch ist auch, dass die Beratung nur in seltenen Fallen von
einer zentralen Stelle erfolgt, sondern immer wieder wechselnde Akteure sich der Un-
terstiitzung annehmen, insbesondere bei den Ubergangen (Schuleintritt, Ubergang
Schule-Beruf, Ubergang ins Erwachsenenleben). Es handelt sich demnach exakt um
jene Situationen, die fur ASS-Betroffene besonders schwierig sind und in denen der
Unterstitzungsbedarf am gréssten ist.

Neben der Beratung ist oft auch eine Koordination notwendig. Diese ist vor allem bei
Ubertritten sehr wichtig (z.B. vom Kindergarten in die Primarschule oder von der Un-
terstufe in die Oberstufe) und soll begleitet und koordiniert werden. Besondere Auf-
merksamekeit ist auf den Ubertritt von der Schule in die Berufsbildung zu lenken. Auf-
grund der grossen Relevanz der Koordination bei diesem Ubertritt wird diese im ent-
sprechenden Kapitel ausfuhrlich behandelt. Auch fur die Suche nach einer Wohnmaog-
lichkeit, nach geeigneten Freizeitaktivitaten usw. ist eine Unterstlitzung und Begleitung
zentral.

Weiter soll die Koordination zwischen unterschiedlichen Fordermassnahmen gewahr-
leistet werden. Damit soll verhindert werden, dass ein Wechsel der gewohnten Ablaufe
aus Sicht der betroffenen Personen mangels entsprechender Vorbereitung und Be-
gleitung zu einem Bruch fuhrt, der eine Verschlechterung der gesundheitlichen Situa-
tion oder den Verlust einer Arbeitsstelle zur Folge hat.

In gewissen Kantonen bestehen bereits heute entsprechende Angebote. Gewisse
Fachstellen, die primar diagnostisch, therapeutisch oder beratend tatig sind, tUberneh-
men im Einzelfall auch Uber langere Zeit eine koordinierende Funktion. Vielfach liegt
fur diese Aufgabe jedoch kein expliziter Auftrag vor. Diese Angebote sind zudem meis-
tens alters- und/oder institutionsspezifisch und weder zentralisiert noch vernetzt. Was
insbesondere fehlt, ist eine kontinuierliche Begleitung Uber die gesamte Lebensspanne
hinweg, die proaktiv und vernetzt ist und eine breite, ganzheitliche Sichtweise aufweist.
Zentral ist diese Begleitung auch im Erwachsenalter, damit zum Beispiel bei Wechseln
am Arbeitsplatz (z.B. Reorganisation oder neuer Vorgesetzter) Stellenverluste vermie-
den werden kénnen.

4.2.2 Ziel und Massnahmen

Das Thema Beratung und Koordination zieht sich wie ein roter Faden durch alle ana-
lysierten Bereiche.

An dieser Stelle ist anzumerken, dass nicht nur bei den ASS das Thema der Koordi-
nation eine herausragende Bedeutung hat: Bei der Gesamtschau «Gesundheit2020»
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geht es unter anderem auch um die Verbesserung der koordinierten Versorgung. Be-
ratungs- und Koordinationsleistungen sind ein wichtiger Teil der gesundheitlichen

Grundversorgung, deren Bedarf unbestritten ist.

Konkret wird das Ziel wie folgt formuliert:

Eltern, Angehérige, Selbstbetroffene (und Institutionen) finden eine ausrei-
chende, koordinierte und kontinuierliche Beratung, Unterstiitzung und Be-
gleitung fiir Therapien und Probleme in der Familie, Freizeit, Schule, Ausbil-
dung, Arbeit und Wohnen durch Fachpersonen vor.

Es geht darum, dass Betroffene und/oder Angehorige Information und Beratung ge-
mass ihrem jeweiligen Bedarf erhalten und dass die kontinuierliche Koordination zwi-

schen verschiedenen Fordermassnahmen und Akteuren funktioniert.

Auch wenn der Bundesrat bewusst keine konkreten Strukturen oder Organisations-
formen vorschreiben mdchte, ist er Uberzeugt, dass dieses Ziel idealerweise mit dem
Aufbau von kantonalen oder regionalen Kompetenzzentren erreicht werden kann.
Denkbar ist der Aufbau einer kantonalen Dienststelle oder der Abschluss einer Leis-

tungsvereinbarung mit einer daflir geeigneten Organisation.

Im Sinne eines Exkurses werden nachfolgend zwei positive Beispiele aus den Kanto-

nen Jura und Tessin beschrieben:

Kanton Jura:
Im Kanton Jura besteht seit 2013 eine Struktur, die als Kompetenzzentrum funktioniert. Diese wird
von drei Stellen finanziert (zu 25 % durch die kantonale Erziehungsdirektion, zu 50 % durch die kan-
tonale Gesundheitsdirektion und zu 25 % durch das kantonale Amt fir Schulpsychologie und Berufs-
bildung). Die Finanzierung erfolgt unabhangig von den tatsachlich fir die institutionellen Partner er-
brachten Leistungen. Das Zentrum bietet Begleitung flr die betroffenen Personen, aber auch fir die
institutionellen Partner sowie das gesamte Netz von betreuenden Personen an. Mit einer solchen
Struktur kénnen die Probleme bei den Ubertritten, bei denen oft nicht klar ist, wer zusténdig ist und
wer die Leistungen finanziert, umgangen werden.
Das Zentrum nimmt zwei Haupttatigkeiten wahr:
A) Individuelle Begleitung im schulischen und/oder familidren Rahmen:
Die Begleitung im familidren Rahmen kann in der Struktur oder Zuhause bei der Familie erfolgen.
B) Ausbau und Koordination des Netzwerks:
Das Netzwerk kann auf verschiedene Arten ausgebaut werden. Manchmal reicht ein runder
Tisch, um ein Problem zu besprechen, andere Angelegenheiten hingegen erfordern strukturelle
Veranderungen oder Entscheide.
Den Ubergéngen und der Vorbereitung wird grosse Bedeutung beigemessen. Anderungen werden
zuerst geplant, bevor entsprechende Lésungen umgesetzt werden. Ausserdem bietet diese Stelle
Ausbildungen fur Fachpersonen an.

Kanton Tessin:

Im Kanton Tessin nimmt die Stiftung ARES (Autismo Ricerca e Sviluppo) die Rolle eines Kompetenz-
zentrums ein. Die Leistungen von ARES werden Uber Artikel 74 IVG sowie Uber einen Leistungsver-
trag mit dem kantonalen Behindertenamt (fir Erwachsene) und dem kantonalen Amt fir Sonderpa-
dagogik (fur Minderjahrige) finanziert. ARES bietet Beratungen fir Personen mit einer ASS und deren
Angehdrige, aber auch flr Fachpersonen. Sie ist in individuelle Projekte integriert, in denen sie nebst
der direkten Unterstitzung von betroffenen Personen auch eine koordinierende und richtungswei-
sende Rolle fir andere Akteure wahrnimmt.

Uberdies nimmt ARES eine Informationsfunktion wahr. Die Stiftung leitet ein Dokumentationszent-
rum, veroéffentlicht Publikationen zum Thema ASS und organisiert themenspezifische Informations-
und Sensibilisierungsveranstaltungen.

Nebst der Beratungstatigkeit beschaftigt ARES Padagoginnen und Padagogen sowie andere Fach-
personen, die direkt mit der von einer ASS betroffenen Person zusammenarbeiten. ARES bietet zu-
dem padagogisch gestiitzte Einzeltherapien mit Kindern (ein bis zwei Stunden pro Woche) an. Wenn
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die Kinder in den Kindergarten kommen, kann ARES das Integrationsprojekt tGiberwachen und die
beteiligten Fachpersonen beraten. Erwachsene kénnen sich von ARES lGber mehrere Monate bei der
Stellensuche begleiten lassen und ein Job-Coaching in Anspruch nehmen, sobald sie eine Arbeit
gefunden haben.

ARES nimmt ausserdem an einem runden Tisch zum Thema Autismus teil. Dort werden gemeinsam
Uberlegungen zu verschiedenen Aspekten angestellt: Diagnose und Friihintervention, Ausbildung
der Fachpersonen, spezifische Sensibilisierungsprojekte oder Uberlegungen zur institutionellen Re-
alitat vor Ort. Ziel ist, die Bedingungen fur Menschen mit einer ASS und deren Familie im ganzen

Kanton zu verbessern.

Der Bundesrat mochte betonen, dass durch den Aufbau von Kompetenzzentren
grosse Verbesserungen auch in anderen Handlungsfeldern erreicht werden kdnnen,
da eine solche Referenzstelle einen Teil der Sensibilisierungsarbeit Ubernehmen, die
Ubergénge besser begleiten sowie Fachpersonen unterstiitzen kann.

Hierzu ist der Lésungsansatz Grossbritanniens im Bereich Beratung und Koordination
interessant:

Jede Grafschaft verfugt Uber ein «Team Autismusy, das autistische Kinder und Jugendliche bis zum 25.
Lebensjahr sowie deren Eltern begleitet, danach erfolgt der Transfer zum Erwachsenenteam. Das Team
vereint Fachleute aus den Bereichen Padagogik, Friherziehung, Soziales und Gesundheit und bringt
sie regelmassig an einem Tisch zusammen. Das Team ist zusténdig fir die Koordination der Betreuung
und Beschulung des Kindes und gleichzeitig fir die Begleitung der Familie. Obwohl es sich um einen
team-basierten Ansatz handelt, hat die Familie in der Fallkoordinatorin oder im Fallkoordinator eine
direkte Ansprechperson. Fallspezifisch wird entschieden, wer fir welche Situation zusténdig ist und
welche Massnahmen angezeigt sind. Die Fallkoordinatorin oder der Fallkoordinator kann zum Beispiel
direkt mit den Betroffenen arbeiten oder diese Arbeit wird an jemand anderen delegiert. Auch in Krisen-
situationen kann es sein, dass die Fallkoordinatorin bzw. der Fallkoordinator direkt interveniert, es kann
aber auch sein, dass dies Uber eine Familienbegleitung lauft. Zentrales Element dieser Betreuungsart
ist, dass sie die betroffene Person ins Zentrum stellt und nicht von oder um eine Institution herum orga-
nisiert ist. Fiir Menschen mit ASS sind Ubergénge (z. B. Ubertritt in eine neue Klasse) oder anderweitige
Wechsel (Lehrperson, Vorgesetzte/r) grosse Herausforderungen. Ein personen-orientierter Ansatz stellt
sicher, dass das Betreuungsteam auch bei solchen Wechseln bestehen bleibt, wahrend bei einem in-
stitutions-orientierten Ansatz mit dem Ubergang in der heikelsten Phase gleichzeitig auch das Koordi-
nationsteam der Institution wegfallt.

Ein ganz wichtiger Punkt ist auch Sensibilisierung / Informationsarbeit flir Schulen, Arbeitgeber, beim
Sportverein usw. Werden neue Schritte oder aussergewoéhnliche Aktivitaten geplant (z. B. Schulbesuch
eines Rugby-Teams) Ubernimmt das Autismus-Team die Betreuung, begleitet das Kind und unterstitzt
zum Beispiel den Trainer.

Die Teams sind in der Regel zentralisiert. Damit auch die Bewohnerinnen und Bewohner von Randre-
gionen davon profitieren kénnen, findet die Arbeit aber oft auch aufsuchend statt, und das Autismus-
Team ftrifft sich beispielsweise in der Schule oder auch bei der Familie zu Hause. Oft greift das Autismus-
Team dann auf lokalere Einheiten zurlick, d. h. das Team selbst hat seinen Sitz am Hauptort und dele-
giert an die lokale Gesundheitsbehoérde (National Health Services) oder auch an eine lokale Schule.

Die verbesserte Koordination vermeidet nicht nur Doppelspurigkeiten oder Licken, sie
schafft auch Synergien.
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Folgende Massnahmen sollten umgesetzt werden:

Massnahme Zusténdig Prio

Beratung und Koordination

5. Aufbau eines Kompetenzzentrums

5.1.  Professionelle Beratung fiir Eltern und Betroffene: Informationen rund um Kantone 1
das Thema ASS anbieten, Auskiinfte und Beratung Gber Therapiemetho-
den, Behandlungsangebote, Unterstiitzungsmassnahmen usw.).

5.2. Kontinuierliche (nicht an Institutionen gebundene) Begleitung und Koordina- | Kantone 1
tion im Sinne eines Case Managements Uber die gesamte Lebensspanne
hinweg und fiir die unterschiedlichsten Lebensbereiche (Therapie, Freizeit,
Wohnen usw.).

5.3.  Vernetzung der unterschiedlichen Akteure und Koordination des ganzen Kantone 1
Systems, Erarbeitung einer gemeinsamen Autismus-Vision (fallunabhangig).
5.4.  Autismusspezifische Beratung von Fachpersonen Kantone 2

4.2.3 Gesetzliche Grundlagen

Der Aufbau eines Kompetenzzentrums flr Beratung und Koordination bedingt keine
gesetzliche Anpassung.

424 Kosten

Der Aufbau einer solchen Stelle ist mit Kosten verbunden, unabhangig davon welche
Variante gewahlt wird. Es ist aber zu bemerken, dass ein Teil der Beratung und Koor-
dination schon jetzt von unterschiedlichen Stellen und Fachleuten wahrgenommen
wird, dies aber nur punktuell und zersplittert erfolgt. Durch die Zentralisierung dieser
Aufgabe kénnen Synergien geschaffen und damit langfristig auch Einsparungen er-
reicht werden. Eine bessere Koordination kann weiter die Auswirkung von Férdermas-
snahmen unterstutzen und verbessern.

Werden die Kosten der zwei oben erwahnten Zentren hochgerechnet, sind kurzfristige
Mehrkosten fur die Kantone von maximal 20-25 Millionen Schweizer Franken pro Jahr
Zu erwarten.

4.3 Frihintervention (Empfehlungen 3, 3a und 3b)

4.3.1 Beurteilung der Situation

In diesem Bereich muss zwischen «klassischen» Unterstutzungsmassnahmen im Vor-
schulalter (hauptsachlich heilpadagogische Friherziehung, Logopadie und Ergothera-
pie) und Programmen zur intensiven Fruhintervention unterschieden werden, wie sie
in den letzten Jahren entstanden sind. Im Rahmen eines Projektes (2014-2018) finan-
ziert die IV intensive Frihinterventionen in den sechs ausgewahlten Therapiezentren'®

6 Es handelt sich um folgenden Zentren:

— Dispositif d'intervention précoce en autisme, Genéve

— Fondation Péle Autisme, Genéve

—  FIAS-Therapiezentrum, Muttenz

—  Autismuszentrum der GSR, Aesch (Riehen bis 2017)

— Unita di intervento precoce nei bambini con disturbi dello spettro autistico (Istituto OTAF), Sorengo

— Kinder- und Jugendpsychiatrischer Dienst des Kantons Zurich, Autismusstelle, 8032 Ziirich
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mit einer Pauschale von CHF 45°000.- pro Fall. Bei dieser Pauschalfinanzierung han-
delt es sich primar um eine administrative Vereinfachung der Abrechnung. Auch einige
Kantone unterstitzen das Projekt, indem sie einen Teil der Therapiestunden entscha-
digen. Trotzdem sieht die Situation in jedem Zentrum und in jedem Kanton anders aus.
Die fehlende Klarheit rund um die finanzielle Beteiligung der Kantone und Gemeinden
stellt die Therapiezentren vor grosse Herausforderungen.

Die Ziele des Projektes waren vielfaltig:

e Nachweis der Wirksamkeit der Intensivbehandlungsmethoden der Autismuszen-
tren in Bezug auf die schulische und berufliche Integration der betroffenen Kin-
der;

e Aufzeigen der Wirtschaftlichkeit und Zweckmassigkeit der Intensivbehandlungen
bei frihkindlichem Autismus;

e Prufen einer definitiven Finanzierung durch die verschiedenen involvierten Ak-
teure nach der Projektphase, d.h. ab 1. Januar 2019.

Im Rahmen dieses Projekts haben sich die Zentren verpflichtet, die Wirksamkeit ihrer
Methoden selber zu analysieren. Eine erste Auswertung ergab, dass es schwierig ist,
die verschiedenen Methoden und Ergebnisse zu vergleichen. Das BSV hat deshalb
entschieden, eine externe Forschungsgruppe, die nicht gleichzeitig Leistungserbringer
ist, mit der Evaluation zu beauftragen. Die Forschungsgruppe soll glaubwurdige Aus-
sagen daruber machen, ob die intensiven Fruhinterventionen gegenuber den bisheri-
gen Behandlungsmethoden bei friihkindlichen Autismus-Spektrum-Stérungen wirksa-
mer sind und ob die wissenschaftliche Evidenz der Wirksamkeit bezuglich der sozialen
und beruflichen Integration der betroffenen Kinder nachgewiesen werden kann. Aus-
serdem sollten zuverlassige Informationen betreffend Kosten und Finanzierungsmog-
lichkeiten dieser Interventionen erhoben werden.

Die Untersuchungsergebnisse werden gleichzeitig mit diesem Bericht veroffentlicht
(Liesen & al., 2018). Die wichtigste Erkenntnis der Untersuchung ist, dass zahlreiche
wissenschaftliche Studien die Wirksamkeit der Methoden zur intensiven Friuhinterven-
tion bestatigen und dartiber ein Konsens besteht. Im Moment werden mit keiner ande-
ren Behandlung bei frihkindlichem Autismus bessere Ergebnisse erzielt. Eine umfas-
sende verhaltenstherapeutische und/oder entwicklungsorientierte Intervention, scheint
besonders wirksam. Ab dem zweiten Altersjahr empfehlen die Forschenden fir alle
Kinder mit frihkindlichen Autismus-Spektrum-Stérungen eine intensive Frihinterven-
tion, wobei umfassenden («comprehensive») verhaltenstherapeutischen und entwick-
lungsorientierten Programmen der Vorzug zu geben ist.

Gemass Forschungsteam erflllen die sechs Pilotprojektzentren diese Voraussetzun-
gen, indem sie einen umfassenden Behandlungsansatz verfolgen und die Kernprob-
leme bei Autismus-Spektrum-Stérungen angehen. Die Intensitat der Behandlung ist
ebenfalls gegeben, da die Kinder wahrend zwei Jahren zwischen 18 und 25 Stunden
pro Woche betreut werden. Zudem beziehen alle Programme sowohl die Eltern als
auch das unmittelbare Umfeld mit ein. Wahrend die Zentren Sorengo und Zurich haupt-
sachlich verhaltenstherapeutisch arbeiten, setzen Riehen/Aesch und Muttenz auf die
Entwicklungsebene. Die beiden Genfer Zentren arbeiten mit einem Methodenmix nach
dem «Early Start Denver Model».
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Laut Forschungsteam gibt es indes noch zahlreiche offene Forschungsfragen, wobei
drei Punkte im Vordergrund stehen:

die Definition eines klaren Outcome-Modells: Aktuell fehlen operationelle
Messinstrumente, die spezifisch auf Kleinkinder mit ASS zielen. Ohne eine
aussagekraftige Wirkungsanalyse ist es nicht mdglich, sich zu den langfristi-
gen Auswirkungen der intensiven Frihintervention in der Schweiz zu aussern.
Die Forschenden empfehlen deshalb, ein klares Wirkungsmodell zu definie-
ren, wie dies auf internationaler Ebene der Fall ist. Darin ist festzuhalten, wel-
che Aspekte mit der Intervention verbessert werden sollen, wie diese genau
zu messen sind und zu welchem Zeitpunkt. Zudem ist die Wirkung der Inter-
vention auf das kunftige Leben des Kindes und die Lebensqualitat seiner Fa-
milie zu definieren. Damit soll langfristig gemessen werden kdénnen, ob die be-
trachtlichen Kosten der Behandlungsmethode sich wie erwartet durch spatere
Einsparungen rechtfertigen lassen.

die Festlegung eines einheitlichen Programm-Modells: Gemass Forschenden
braucht es schweizweit einen garantierten Zugang zu diesen Therapien. Die
regionalen Disparitaten miussen verschwinden. Das bedingt die Schaffung
neuer Zentren, die solche Programme anbieten. Daher ist es wichtig zu bestim-
men, wie das Programm, das unterstutzt werden kann, konkret aussehen soll.
Folgende acht Punkte sind dabei in jedem Fall klar zu regeln.

— Art der zulassigen Programme

— Dauer und Intensitat der Programme

— Rolle der Eltern

— Voraussetzungen fur die Teilnahme am Programm

— ganzheitlicher Programmansatz

— interdisziplinare Ausflhrung

— Projekt- und Datenmanagement

— Ausbildung

— Gesamtregelung fur die Kostenibernahme und die Koordination
Bei der Bestimmung des Programm-Modells wird auch das Kriterium der Wirt-
schaftlichkeit zu berlcksichtigen sein.

die Erarbeitung eines Kostenmodells: Die intensive Friuhintervention ist eine in-
terdisziplinare Behandlungsmethode. Die Finanzierung dieser Behandlungsme-
thode lasst sich somit nicht einem einzigen Kostentrager zuteilen sondern fallt
gemass NFA sowohl in die Kompetenz der Kantone (fur die padagogisch-the-
rapeutischen Elemente) wie auch diejenige der Invalidenversicherung (fur die
medizinischen Elemente). Die Forschenden teilen diese Ansicht und begriinden
deshalb die Notwendigkeit eines sektorenubergreifenden Kostenmodells auch
damit, dass der NFA «das Schwarzer Peter-Spiel» der Kostentragerschaft zwi-
schen Bund und Kantonen begunstige (Liesen & al., 2018, S. 77). Nur ein sek-
torentbergreifendes Modell erlaubt es, eine Gesamtibersicht zu wahren, ohne
dass weder die Sichtweise der Betreuung noch jene des Budgets im Vorder-
grund steht. Im Hinblick auf eine langfristige Finanzierungslosung ist der Bun-
desrat deshalb der Ansicht, dass eine gemischte Finanzierungsregelung ange-
strebt werden soll. Eine alleinige Finanzierung der intensiven Fruhintervention
durch die IV ware nicht gesetzeskonform.
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Auch die Notwendigkeit der Behandlung von sogenannten «Risikokindern» (Kinder
unter zwei Jahren, die noch keine klar bestatigte Autismusdiagnose haben, aber bei
denen der Verdacht besteht, an einer ASS erkrankt zu sein oder Kinder, die ein hdhe-
res familidres Risikopotenzial aufweisen'’, wird hervorgehoben.

Daneben werden weiterhin Kinder im Rahmen der «klassischen» Fruherziehung be-
handelt. Die standardmassig zugesprochenen Stunden pro Woche fur Fruherziehung,
Logopadie und Ergotherapie reichen aber flr ein Kind mit einer ASS oft nicht aus.

4.3.2 Ziel und Massnahmen

Die Experten fur Kinder- und Jugendpsychiatrie gehen inzwischen davon aus, dass
die Integration von Menschen mit ASS am ehesten mit einer Intervention im Vorschul-
alter sichergestellt werden kann. Verschiedene internationale Studien haben gezeigt,
dass eine angemessene Intensitat gewahrleistet sein muss, damit die Kinder ihre in-
tellektuellen Fahigkeiten, die Lernfahigkeit sowie die Sprache entwickeln kdnnen und
sich die charakteristischen Anzeichen von Autismus verringern (Dawson, 2008). Eine
intensive Fruhintervention bei Kleinkindern kann spateren Begleitsymptomen wie de-
struktivem Verhalten, Selbstverletzung oder tGbermassigen Angstzustanden vorbeu-
gen. Aufgrund der hdoheren Gehirnplastizitat von Kleinkindern sind Massnahmen in
diesem Alter effizienter. Je autismusspezifischer diese Massnahmen sind, desto gros-
ser ist deren Effekt.

Vor diesem Hintergrund stellt sich auch die Frage des Zugangs zur Fruhintervention
bei «Risikokindern». Gestutzt auf alle Leitlinien und die wichtigsten evaluierten Meta-
Analysen empfiehlt Liesen & al. (2018) auch fur diese Gruppe eine rasche Intervention
sicherzustellen. Insofern die ASS-Diagnose noch nicht definitiv gestellt ist, handelt es
sich um eine Praventionsmassnahme, die mangels gesetzlicher Grundlage im
IVG den Kantonen zufallt. Diese Kinder sollten Anspruch auf eine autismusspezifische
Frihtherapie mit qualifiziertem Personal haben. In der Literatur ist das ESDM-Modell
das einzige Modell, das die gewunschte Wirkung erzielt. Kinder kdnnten schon ab
neun Monaten behandelt werden.

Das Ziel in diesem Bereich kann so formuliert werden:

Mit der Bereitstellung von ausreichenden, anerkannten, bewéhrten Behand-
lungen und Férdermassnahmen in geniigender Intensitét sollen alle Kinder
mit einer ASS eine optimale Férderung erhalten.

Kinder mit einem friihkindlichen Autismus ab 2 Jahren erhalten Zugang zu
einer intensiven Friihintervention.

Die geltenden gesetzlichen Bestimmungen auf Bundes- und auf kantonaler Ebene sind
nicht auf die Finanzierung der intensiven Fruhintervention ausgerichtet, denn diese
Therapien zeichnen sich insbesondere durch einen breiten Methodenmix aus. Nach
Ansicht der Forschenden tragt ein interdisziplinarer Ansatz sehr stark zum Erfolg der
Intervention bei, da verschiedene Fachrichtungen jeweils unterschiedliche, sich jedoch
erganzende Sichtweisen in ein Behandlungsteam einbringen. Die Behandlungen wer-

7 Studien zeigen, dass 10 bis 20 % der Briider und Schwestern von autistischen Kindern selber von Autismus betroffen sind
(Ozonoff et al., 2011; Szatmari et al., 2016 zitiert in Liesen & al., 2018).
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den einerseits von Psychiatern und Ergotherapeuten und andererseits von Logopa-
den, Heilpadagogen, Sonderpadagogen und Psychologen durchgeflihrt, die Elemente
aus ihrem eigenen Fachbereich mit Methoden der Fruhintervention kombinieren. Wah-
rendem die Leistungen fir die erste Gruppe von Fachpersonen von der IV finanziert
werden, fallen die Fachpersonen der zweiten Gruppe entweder unter kantonale Zu-
standigkeiten oder sind nicht anerkannt, weshalb deren Finanzierung oft zu negativen
Kompetenzkonflikten fuhrt und die Therapiezentren vor grosse administrative Heraus-
forderungen stellt.

Insofern die Wirksamkeit der intensiven Frihintervention in der Evaluation nachgewie-
sen wurde, empfehlen die Forschenden den Ausbau der entsprechenden Angebote.
Dazu sind die wichtigen Arbeiten, die in den Zentren bereits umgesetzt wurden weiter-
zufuhren und es sind Losungen fur die noch offenen Forschungsfragen zu finden. Vor
allem ist es wichtig, — in Absprache mit den Kantonen — eine umfassende Finanzie-
rungslosung auszuarbeiten. Der Bundesrat hat das EDI beauftragt zu evaluieren, wie
ein Kostenmodell fur die intensive Frahintervention realisiert werden kann. Das BSV
wird dieses Mandat im Rahmen eines Pilotversuchs nach Artikel 68auater |VG, welcher
das noch bis im Juni 2018 laufende Projekt fortsetzen wird, umsetzen. Dieser Pilotver-
such wird anders strukturiert sein, so dass den Schlussfolgerungen des Forschungs-
berichts bestmoglich Rechnung getragen werden kann. Die Kriterien zur Teilnahme
eines Zentrums am Pilotversuch, die Finanzierung durch die IV und andere wichtige
Punkte werden in einer Verordnung verankert. Damit soll das Angebot aufrechterhal-
ten und der Aufbau von neuen Zentren ermoglicht werden. Es handelt sich dabei le-
diglich um eine Ubergangslosung. Die Laufzeit des Pilotversuchs soll unter anderem
dazu genutzt werden, ein langfristig gesichertes Kostenmodell auf die Beine zu stellen.
Das BSV wird den Bundesrat bis im Juni 2022 Uber die Resultate dieses Pilotversuchs
und die Mdglichkeiten fur eine Kostenaufteilung zwischen dem Bund und den Kanto-
nen informieren.

Da die Forschenden einen interdisziplindren Ansatz empfehlen, muss die Frage der
gemischten Finanzierung (beziehungsweise einer gemeinsamen Verantwortung) zwi-
schen Kantonen und IV geklart und eine Lésung gefunden werden. Nur eine gemein-
same Finanzierungslosung vermag die Wirksamkeit der Fruhinterventionsprogramme
und deren langfristige Nachhaltigkeit sicherzustellen. Die IV ist bereit, einen Teil der
Kosten flr die intensive Frihintervention zu Gbernehmen, verlangt aber, dass die Kan-
tone ebenfalls ihren Beitrag leisten.

Schon in der Botschaft zur NFA hielt der Bundesrat fest, dass verschiedene Aufgaben
gemeinsam von beiden staatlichen Ebenen erbracht werden mussen, das heisst von
Bund und Kantonen. Dazu braucht es aber neue Formen der Zusammenarbeit und
eine gemeinsame Finanzierung. Die Empfehlung der Forschenden, ein flir alle Akteure
geltendes intersektorielles Kostenmodell zu entwickeln, geht in diese Richtung.

Die intensive Fruhintervention ist nicht fur alle Familien geeignet. Deswegen mussten
weiterhin auch die anderen Fruhférderungsangebote, insbesondere im Bereich der
heilpadagogischen Friherziehung, optimiert werden. Die wichtigsten Verbesserungen
betreffen die Intensitat (Anzahl Stunden) und die Autismus-Spezifitdt der Angebote
(angemessene Methoden, Fachwissen und Erfahrung des Personals im Bereich Au-
tismus).
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Massnahme Zustandig Prio
Friihintervention
6. Langfristige Sicherung und Ausbau von intensiven Friihinter-
ventionen
6.1.  Klarung der Finanzierung (im Rahmen des Pilotversuchs) IV / Kantone 1
6.2.  Programm- und Outcome-Model definieren IV / Kantone / Zen- 1
tren
7. Frithintervention auf Spezifitdt der ASS besser ausrichten
7.1.  Aufstockung der Anzahl Stunden der verschiedenen Frihférderungsleistun- | Berufsverbande/ 2
gen Kantone
Einbezug der Eltern
8.1.  Die Auswahl der Frihinterventionsmethode muss mit den Eltern abgestimmt | Fachleute 2
sein
8.2. Die Eltern missen die Ziele der Therapie kennen und diese aktiv unterstut- Fachleute 2
zen
Friihintervention fiir «Risikokinder»
9.1.  Angebote fiir «Risikokinder» entwickeln (ESDM) Kantone 2

4.3.3 Gesetzliche Grundlagen

Die geltenden gesetzlichen Bestimmungen sind nicht auf die Finanzierung der intensi-
ven Frihintervention ausgerichtet. Sie belassen die Finanzierung gar in einer Grau-
zone und lassen keine ganzheitliche Finanzierung zu. Ob sich eine Klarung oder An-
passung der gesetzlichen Grundlagen als notwendig erweist, werden erst die nun be-
ginnenden Diskussionen und Abklarungen zeigen. Wichtig ist fur den Bundesrat, dass
die geltende Kompetenzverteilung zwischen Bund und Kantonen bestehen bleibt. Wei-
ter muss die Anwendbarkeit der IVSE (Interkantonale Vereinbarung fir soziale Ein-
richtungen) auf die intensive Fruhintervention gewahrleistet werden.

4.3.4 Kosten

In zwei der am Pilotversuch beteiligten Zentren schatzen die Forschenden die Kosten
auf 100 000.00 bis 150 000.00 Schweizer Franken. Vorausgesetzt, dass pro Jahr rund
100 Kinder mit friihkindlichem Autismus in der Schweiz® ein solches Programm besu-
chen konnten, wirden sich die Zusatzkosten auf 20 bis 30 Millionen Schweizer Fran-
ken bewegen. Auf der anderen Seite werden aber die Kosten fur andere therapeuti-
sche Massnahmen (Ergotherapie, Logopadie, Frihforderung) eine Reduktion erfah-
ren, da diese wegen der intensiven FrUhintervention zurtuckgestellt werden kdnnen.
Zudem kann es auch zu Einsparungen bei der Hilflosenentschadigung und dem Inten-
sivpflegezuschlag kommen (kleinere HE- bzw. IPZ-Grade oder sogar keine Ausrich-
tung mehr infolge starker Verbesserung der Autonomie). Liesen & al. (2018) stellen
fest, dass sich die Fruhintervention tatsachlich auf die Hilflosenentschadigung aus-
wirkt, weisen jedoch gleichzeitig darauf hin, dass es fir eine endguiltige Schlussfolge-
rung noch zu frih ist (S. 69). Es sind weiter auch tiefere Ausgaben bei der Beschulung
zu erwarten (Regelschule statt Sonderschule, bzw. weniger intensive Betreuung bei
den Sonderschulen) und langfristig bei beruflichen Ausbildungen, beim Wohnen und
allenfalls bei den Renten und der Sozialhilfe. Die Betreuung eines Erwachsenen mit

8 Geméss Gundelfinger (2013) leiden in der Schweiz 120 bis 190 Kinder pro Jahr an friihkindlichem Autismus; gesttitzt auf Zahlen vom:
ZAS-Register schatzen Liesen & al. (2018), dass 118 Kinder pro Jahr eine ASS-Diagnose vor Vollenden des 4. Altersjahres bekommen.
Man kann davon ausgehen, dass nicht alle Kinder an einer intensiven Friihintervention teilnehmen kénnen oder wollen. Die Obergrenze
dirfte somit eher bei 100 Kindern pro Jahr liegen.
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ASS kostet aktuell durchschnittlich rund CHF 25'000.- monatlich. Bei einer Betreuung
wahrend 50 Jahren belaufen sich somit die Kosten in einem Einzelfall auf rund 15 Mio.
Schweizer Franken. Diese Zahlen zeigen, wie gross das Einsparpotenzial ist, wenn
nur einige Teilnehmer einer intensiven Fruhintervention komplett selbstandig leben
konnen.

International wurden die langfristigen Einsparungen von intensiven Friuhinterventionen
in mehreren Studien nachgewiesen. Laarsson (2012) schatzt die durchschnittlichen
Einsparungen fur ein Kind, das eine fruhintensive ABA-Therapie erhalt, auf 1.6 Millio-
nen Dollar beziglich seiner Lebensdauer. Chasson (2007) und Motiwala (2007) zeigen
auch erhebliche Einsparungen fur die Bundesstaaten Texas bzw. Ontario auf. Peters-
Scheffer & al. (2012) schatzen fir die Niederlande eine Ersparnis von 1,1 Millionen
Euro pro Person zwischen 3 und 65 Jahren dank der intensiven Fruhintervention (fur
weitere Informationen siehe auch Liesen & al., 2018).

Bei der klassischen Frihforderung ist eine Aufstockung der Anzahl Stunden ebenfalls
mit Mehrkosten verbunden. Die Mehrkosten fur die IV (Ergotherapie, Psychotherapie
und Physiotherapie) werden je nach Ausmass der Intensivierung auf 1 bis 4 Millionen
Schweizer Franken geschatzt. Es ist hingegen nicht moglich, eine Schatzung der
Mehrkosten fir die Kantone zu machen, da sich die Situation je nach Kanton stark
unterscheidet. Einige Kantone sprechen schon jetzt mehrere Stunden pro Woche zu,
wahrendem andere Kantone restriktivere Ansatze wahlen. Auch hier kann aber eine
erhdhte Intensitat zu einer Verbesserung des Gesundheitszustandes und somit zu Er-
sparnissen in anderen Bereichen flhren.

Eine Fruhintervention fur «Risikokinder» verursacht auch fur die Kantone Kosten, die
sich nur schwer quantifizieren lassen. Allerdings darf nicht vergessen werden, dass
diese Kinder bereits heute finanzielle Unterstitzung erhalten und die Frihintervention
in der Folge den Bedarf an Unterstutzungsmassnahmen reduzieren wird. Man kann
somit von Kostenneutralitat ausgehen.
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5. Weitere Handlungsbereiche

5.1 Integration im engeren Sinn (Empfehlungen 4, 5, 6 und 7a)

Wie bereits erwahnt, ist das Ziel der Behindertenpolitik des Bundes eine Gleichstellung
aller Behinderten und die Forderung ihrer Teilnahme an der Gesellschaft. Dies wird
durch eine verbesserte Integration in die Schule und in die Arbeitswelt erreicht sowie
durch optimierte Rahmenbedingungen fur ein selbstbestimmtes Leben.

5.1.1 Beurteilung der Situation
A) Schule

Die Integration von behinderten Kindern und Jugendlichen in die Regelschule ist Auf-
gabe der Kantone (Art. 20 Abs. 2 BehiG). Seit einigen Jahren wird innerhalb der Re-
gelstrukturen vermehrt auf die spezifischen Bedurfnisse von Menschen mit Behinde-
rungen geachtet — insbesondere auf Stufe der obligatorischen Schule. Allerdings wur-
den in den Kantonen bisher vor allem Grundlagen und Konzepte geschaffen; diese gilt
es nun in die Praxis umzusetzen. Auch der UNO-Kinderrechtsausschuss kommt zur
Erkenntnis, dass Kinder nicht in allen Kantonen angemessen in die Regelschule inte-
griert werden und zu wenig personelle und finanzielle Ressourcen flr ein gut funktio-
nierendes integrierendes Bildungssystem zur Verfugung gestellt werden.

B) Berufliche Ausbildung und Arbeitsmarktintegration

Im Bereich der beruflichen Integration bestehen schon jetzt viele Massnahmen, sowohl
bei der IV als auch auf kantonaler Ebene. Dabei ist allerdings zu beachten, dass weder
die IV-Massnahmen noch die kantonalen Angebote spezifisch auf Jugendliche mit
ASS ausgerichtet sind.

Der OECD-Landerbericht Schweiz «Mental Health and Work» kommt zum Schluss,
dass sich der Ubergang zwischen Schule und Berufsausbildung fiir Jugendliche und
junge Erwachsene mit einer psychischen Beeintrachtigung oft als problematisch er-
weist. Das Gleiche gilt fiir den Ubergang von der Ausbildung in die Arbeitswelt sowie
fur die nachhaltige Erhaltung eines Arbeitsplatzes. Diese Schwierigkeiten werden auch
im Autismusbereich aufgezeigt. Schmidlin & al. (2017) analysierten das bestehende
Angebot fur gesundheitlich beeintrachtigte Jugendliche und junge Erwachsene in der
Ubergangsphase und heben hervor, dass eine Friherfassung dieser Zielgruppe und
eine Koordination zwischen den Akteuren (hauptsachlich Schule, IV-Stelle, Case Ma-
nagement Berufsbildung) besonders wichtig ist. Diese Aufgabe kénnte dem CM BB
(sofern die nétigen Ressourcen und Kompetenzen vorhanden sind) oder einem Kom-
petenzzentrum Ubertragen werden.

C) Wohnen

Der Bereich institutionelles Wohnen befindet sich im Wandel. Zusatzlich zu den kol-
lektiven Wohnformen in Institutionen werden immer mehr Wohnformen realisiert, die
ein individuelleres und maglichst selbststandiges Wohnen ermdglichen. Die Férderung
des selbststandigen Wohnens ausserhalb eines Heims geht grundsatzlich mit einer
finanziellen Einsparung einher, ist jedoch mit neuen Herausforderungen betreffend Fi-
nanzierungszustandigkeiten und -modalitaten verbunden.
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Trotz dieses vielseitigen Angebots besteht fur die Personengruppe der — insbesondere
jungen — Erwachsenen mit einer leichteren Auspragung der Stérung insgesamt ein
deutlicher Mangel an geeigneten Konzepten, die dem individuellen Unterstitzungsbe-
darf beim Ubergang von der Familie in das selbststédndige oder begleitete Wohnen
sowie in der Alltagsgestaltung angemessen gerecht werden (Eckert & al. 2015). Zu-
dem ist die Verantwortung fur die Finanzierung bei diesen neuen Wohnformen haufig
unklar.

5.1.2 Massnahmen

Dank einer gezielten Forderung und geeigneter Massnahmen konnte ein grosser Teill
der Menschen mit ASS in der Gesellschaft nicht nur integriert werden, sondern fur
diese einen wertvollen Beitrag leisten.

A) Schule

Gemass Behindertengleichstellungsgesetz Art. 20 Abs. 2 BehiG fordern die Kantone
die Integration behinderter Kinder und Jugendlicher in die Regelschule. Im Einklang
damit sowie der UNO-Behindertenrechtskonvention ist die Integration der Kinder (mit
ASS) in der Regelschule prioritar. Deswegen distanziert sich der vorliegende Bericht
von der Empfehlung, regionale und kantonale Schulkonzepte einer kritischen Uberpri-
fung der Anwendung von Good-Practice-Kriterien zu unterziehen (Empfehlung 5). Der
Fokus in den Kantonen soll vielmehr auf konkretere Massnahmen gelegt werden, wel-
che die Integration tatkraftig unterstiitzen, wie zum Beispiel eine angemessene Unter-
stlitzung der Kinder in der Schule (Massnahme 9.1), das Tragen der Integrationspro-
jekte seitens aller Beteiligter (Massnahme 9.5) usw. Dazu kénnen Good-Practice-Leit-
linien behilflich sein, man sollte sich aber nicht auf Konzepte und Leitlinien begrenzen.
Die von der CIIP in Zusammenarbeit mit der SZH erarbeiteten Informationen flr Lehr-
krafte Uber Autismus-Spektrums-Stérungen (inklusiv Massnahmen zur padagogischen
Differenzierung und Nachteilsausgleich) sind gute Praxisbespiele. Die Publikation
«Troubles du spectre de I'autisme et scolarisation a I'école réguliere» ist in einer kur-
zen und einer langen Fassung verflgbar (nur in Franzdsisch). Sie soll Schulen und
Lehrkrafte sensibilisieren und die Integration von Kindern mit ASS in die Regelschule
erleichtern.

B) Berufliche Ausbildung und Arbeitsmarktintegration

Die berufliche Integration von Menschen mit Behinderung ist priméares Ziel der IV. Mit
der am 15. Februar 2017 vom Bundesrat verabschiedeten Botschaft zur Weiterent-
wicklung der IV werden die bereits bestehenden Anstrengungen in dieser Hinsicht ver-
starkt. Zudem fanden im Jahr 2017 drei Nationale Konferenzen zur Arbeitsmarktin-
tegration von Menschen mit Behinderungen statt. Auch der neuste Bericht Uber die
Behindertenpolitik will die Gleichstellung der Behinderten auf dem Arbeitsmarkt for-
dern.

Fir Menschen mit ASS sind im Rahmen der Weiterentwicklung der IV eine Anpassung
der Angebote und eine enge Begleitung notwendig. Auch Schmidlin & al. (2017) un-
terstreichen die Bedeutung der Begleitung («supported education») wahrend der erst-
maligen beruflichen Ausbildung.
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Der Ubertritt von der Schule in die Ausbildung (Ubergang ) ist in diesem Zusammen-
hang von grosser Bedeutung: Nur wenn dieser gelingt, sind die Voraussetzungen flr
eine erfolgreiche berufliche Ausbildung gegeben. Eine verbesserte Koordination und
Kooperation ist dafir unumganglich. Klare Strategien sollten zudem friih geplant und
umgesetzt werden, im ldealfall bereits wahrend der Schulzeit. Dies erfordert eine bes-
sere Zusammenarbeit und Informationsweitergabe zwischen schulischen Diensten,
IV-Berufsberatungen, Eltern und betroffenen Jugendlichen. Diese Aufgabe kann vom
CM Berufsbildung oder von einem Kompetenzzentrum Gbernommen werden. Der Auf-
bau eines gut strukturierten Netzwerks zur Begleitung und Unterstiitzung beim Uber-
gang | ist fur alle gesundheitlich beeintrachtigten Jugendliche sehr wichtig (Schmidlin
& al., 2017), vor allem aber fur Jugendliche mit ASS.

C) Wohnen

Der Bund unterstutzt schon jetzt die Selbstbestimmung beim Wohnen, zum Beispiel
durch den Assistenzbeitrag. Sehr wichtig ist auch, den Ablésungsprozess vom Eltern-
haus besser vorzubereiten und zu begleiten. Auch die Erarbeitung von neuen Konzep-
ten fur «leichtere» Wohnbegleitung soll geférdert werden.

Im Bereich der Integration konnte ein Kompetenzzentrum eine wichtige Rolle tberneh-
men, indem es beispielsweise die Schulen mit seinem Fachwissen unterstutzt und als
Referenzstelle bei schwierigen Situationen einbezogen wird (Massnahme 10.3), den
Schulen bei der sachgerechten Information an alle beteiligten Parteien zur Seite steht
(Massnahmen 10.6, 10.7), die Koordination beim Ubergang | gewahrleistet (Mass-
nahme 11.1), den Abldsungsprozess vom Elternhaus begleitet (Massnahme 13.1) o-
der weitere Hilfestellungen leistet.

Folgende Massnahmen kdnnen die Integration unterstutzen:

Massnahme Zustandig Prio

Schule

10. Forderung der schulischen Integration

10.1  Ubergang zwischen der intensiven Friihintervention und dem Schuleintritt | Schulen / Frithinter- | 1
durch Frihinterventionszentren begleiten ventionszentren

10.2 Adaquate und ausreichende schulische Unterstiitzung der Kinder durch Fach- | Kantone 1
personen, die fir autismusspezifische Besonderheiten geschult sind

10.3 Weiterbildungen und Unterstiitzung (Coaching) fiir Fachpersonen (Lehrer, | Kantone / Schulen/ | 1
Heilpddagogen) und Schulen Fachleute

10.4 Autismusspezifische Methoden bei Bedarf auch in Regelschulen einsetzen | Fachleute / Schulen | 2
(TEACCH, PECS, ABA)

10.5 Erarbeitung von Good-Practice-Leitlinien EDK 2

10.6 Ausreichende Information und Sensibilisierung aller betroffenen Parteien | Schulen 2
(Schulklasse, Tagesschule, Hausaufgabenaufsicht usw.)

10.7 Ausserschulische Betreuungsangebote verstarken und auf Spezifitdt der ASS | Kantone / Gemein- 3
sensibilisieren den

31/59



Bericht Autismus-Spektrum-Stérungen

11. Optimierung des Uberganges |

11.1. Koordination verbessern, Begleitung von Massnahmen von der Schule ins Kantone /
Erwerbsleben zum Beispiel seitens dem CM BB oder einer spezifischen IV-Stellen
Fachstelle (Kompetenzzentrum) °

11.2. Zusammenarbeit zwischen IV und Schulen verbessern und institutionalisie- IV-Stellen / Schu-
ren, Einbezug der Schule in die 11Z, rechtzeitiger Einbezug der IV in den Be- len/ Berufsberatung
rufsfindungsprozess / Berufsbildung / I1Z

11.3. Zurverfiigungstellung von geeigneten Abklarungsmassnahmen (Dauer, In- Leistungserbringer

tensitat), Briickenangebote und Integrationsmassnahmen

i.Z.m. IV-Stellen
und Kantonen

Berufliche Integration

12. Forderung der Integration im ersten Arbeitsmarkt

12.1. Bereitstellung individuell passender Unterstiitzungsangebote im Ausbil- IV-Stellen i.Z.m.
dungskontext (z. B. Supported Education, Job Coaching am Arbeitsplatz und | Leistungserbringer
berufspadagogische Unterstiitzung in der Schule)

12.2. Bereitstellung von Job-Coaching beim Einstieg in den Beruf und weitere Be- IV-Stellen i.Z.m.
gleitung am Arbeitsplatz Leistungserbringer

12.3. Enge Zusammenarbeit der IV-Berufsberatung mit Fachpersonen fiir Autis- IV-Stellen
mus

Wohnen

13. Konzipierung von neuen Angeboten

13.1. Entwicklung von Angeboten fiir die Vorbereitung und Begleitung des familia- | Leistungen in Zu-
ren Ablésungsprozesses sammenarbeit mit

den Kantonen / IV

13.2. Konzipierung von neuen Wohn- bzw. Assistenzmodellen, die Jugendlichen Leistungserbringer
und Erwachsenen ein moglichst selbststdndiges Leben ermdglichen i.Z.m. Kantonen / IV

14. Verbesserung der aktuellen Angebote

14.1. Anpassung / Erweiterung der bestehenden Angebote zur Unterstltzung des Leistungserbrin-
selbstandigen Wohnens (zum Beispiel begleitetes Wohnen) an die Bedirf- gende i.Z.m. Kanto-
nisse der Menschen mit ASS nen/ 1V

14.2. Wohn-Coaching zur Verfiigung stellen und dessen Finanzierung klaren Leistungserbrin-

gende i.Z.m. Kanto-
nen/1V/BAG

5.1.3 Gesetzliche Grundlagen

A)

Schule

Die Massnahmen im Schulbereich liegen im Kompetenzbereich der Kantone.

Sie bendtigen keine Anpassung der gesetzlichen Grundlagen, im Gegenteil: Sie tragen
dazu bei, die Absichtserklarungen betreffend Integration der verschiedenen Gesetze
und Konventionen konkret umzusetzen. Gesetzliche Anderungen auf Stufe Bund sind
keine notwendig.

19 Diese Massnahme kommt nicht nur beim Ubergang | zum Tragen, sondern wahrend der ganzen beruflichen
Ausbildung und kann von einem Kompetenzzentrum gemass Kap. 4.2 gedeckt werden.
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B) Berufliche Ausbildung und Arbeitsmarktintegration

Die IV zielt auf die berufliche Integration aller Menschen mit Behinderung ab. Durch
die letzten IV-Revisionen haben sich immer mehr neue Massnahmen und Leistungen
entwickelt, die eine bessere Eingliederung ermoglichen sollen. Auch die Weiterent-
wicklung der IV, deren Botschaft am 15. Februar 2017 vom Bundesrat verabschiedet
wurde, enthalt Massnahmen, welche die Eingliederung — insbesondere von Jugendli-
chen und von Menschen mit einer psychischen Beeintrachtigung — erleichtern sollen.

Die im vorliegenden Bericht vorgeschlagenen Massnahmen gehen in die gleiche
Richtung und kdénnen im Rahmen der Weiterentwicklung der IV umgesetzt werden.
Zusatzliche Anpassungen der gesetzlichen Grundlagen sind nicht notwendig.

C) Wohnen

Die Invalidenversicherung unterstutzt das Wohnen zu Hause durch die Hilflosenent-
schadigung und den Assistenzbeitrag. Das begleitete Wohnen wird Uber Leistungsver-
trage basierend auf Artikel 74 IVG auch von der |V-finanziert. Die Anspruchsvoraus-
setzungen fir eine Zusprache von entsprechenden Leistungen sind klar definiert und
erlauben keine grosse Flexibilitat.

Bund und Kantone haben festgestellt, dass mit der geltenden Gesetzgebung Men-
schen mit Behinderung nicht immer die beste Wohnungsldésung angeboten werden
kann. Deshalb wurde ein Forschungsprojekt lanciert, um einen Gesamtuberblick Uber
die verschiedenen Wohnungsangebote fir Menschen mit Behinderung zu gewinnen
(Wohnungsformen, Finanzierung, Doppelspurigkeiten, Licken). Von den Ergebnissen
dieser Analyse kdnnten auch Personen mit ASS profitieren, wenn es gelingt ein neues
Finanzierungssystem fur Wohnangebote zu finden, das den Bedurfnissen der Betroffe-
nen besser entspricht und eine gewisse Flexibilitat zulasst.Der Bundesrat beabsichtigt,
Zustandigkeiten und Finanzierung fur das betreute Wohnen im Rahmen eines allfalli-
gen Projekts «Aufgabenteilung Il» zu Gberprifen.

Bei der Entwicklung von Wohnformen, die speziell auf Personen mit ASS ausgerichtet
sind, ist im Moment nach Losungen zu suchen, die mit den geltenden rechtlichen Re-
gelungen umgesetzt werden konnen.

5.1.4 Kosten

A) Schule

Die Aufwande fur allfallige Massnahmen in den Schulen missen von den Kantonen
getragen werden. Im Einzelnen sind folgende Bereiche betroffen:

- Wenn die Zentren fur intensive Fruhintervention das Kind beim Schuleintritt beglei-
ten, verursacht dies zusatzliche Kosten, die in der Folge aber die individuellen Un-
terstutzungskosten fur das Kind reduzieren durften.

- Eine bessere Orientierung der schon bestehenden Massnahmen auf die Spezifi-
taten des Autismus bringt keinen Zusatzaufwand mit sich. In der Schule werden
beispielsweise schon jetzt viele Unterstitzungsmassnahmen finanziert. Wenn in
der Logopadie kinftig mit der PECS-Methode gearbeitet wird, erhdhen sich die
entsprechenden Kosten nicht.
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- Ein erhdhter Zugriff auf Coachingangebote oder Supervisionen fur Akteure in der
Schule ist an Zusatzkosten fur die Kantone gekoppelt. Diese sind aber meistens
punktuell.

- Gemass Artikel 9 Absatz 2 des Sonderpadagogik-Konkordats sind die Kantone flr
eine angemessene Weiterbildung von Lehrpersonen und sonderpadagogischem
Personal sowie fur die Entwicklung dieser Weiterbildungen zustandig. Die Kosten
von Weiterbildungen werden daher schon jetzt getragen.

- Die Zusprache von mehr Unterstitzungsstunden (heilpadagogische Begleitung
des Kindes) in der Regelschule bedingt grossere finanzielle Aufwendungen. Es ist
aber nicht mdglich diese zu beziffern, da die Ausgangslage je nach Kanton / Ge-
meinde / Schule sehr unterschiedlich ist.

- Die Verbesserung der Koordination und der Zusammenarbeit beim Ubergang |
verursachen keine Mehrkosten.

B) Berufliche Ausbildung und Arbeitsmarktintegration

Die Massnahmen fur die berufliche Ausbildung und die Arbeitsmarktintegration fallen
in die Zustandigkeit der IV. Eine bessere Anpassung an die Spezifitat des Autismus
verursacht per se keine Zusatzkosten. Dauern die Massnahmen langer oder sind sie
betreuungsintensiver, steigen indes auch die entsprechenden Kosten.

Heute belaufen sich die Kosten der IV fur die berufliche Integration von Menschen mit
ASS auf rund 15 Millionen Schweizer Franken. Wenn man davon ausgeht, dass die
Betreuung seitens IV intensiviert resp. die Dauer der beruflichen Massnahmen ausge-
dehnt werden soll, wird mit Mehrkosten von maximal 5 Millionen Franken pro Jahr
gerechnet.

C) Wohnen

Die Entwicklung neuer Angebote kann Anfangskosten verursachen (zum Beispiel die
Entwicklung von neuen Wohncoachingangeboten), diese sind aber einmalig und soll-
ten langfristig keine Mehrkosten verursachen.

5.2 Handlungsfeld Integration im weiteren Sinn (Empfehlungen 5, 6, 7, 7a
und 8)

5.2.1 Beurteilung der Situation

A) Geschiutzter Bereich

Auch wenn der Schwerpunkt auf der Integration liegt, darf nicht vergessen werden,
dass bei den Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit einer schweren Form von
ASS sowie allfalligen Komorbiditaten, die Integration in die Regelstrukturen nicht im-
mer maoglich ist. In einigen Fallen erlaubt nur ein geschutzter Rahmen dem Potenzial
dieser Menschen am besten gerecht zu werden. Fur die schulische Forderung einer
bestimmten Teilgruppe von Kindern mit ASS zum Beispiel eignen sich den Experten
zufolge jene schulischen Kontexte am besten, die sich ausschliesslich einer Zielgruppe
aus dem Autismus-Spektrum widmen und daher eine entsprechende Spezialisierung
aufweisen. Gemass MacKay (2016) haben ungefahr 1/3 der Menschen mit ASS auch
eine geistige Behinderung. Andere Studien schatzen diesen Anteil noch hdher: Frie-
den & al. (2010) kommen auf mehr als 50%, Matson & Schoemaker (2009) sogar auf
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50% bis 70%. Mit entsprechenden Massnahmen und Ressourcen kann ein Teil dieser
Gruppe auch integriert werden; ein anderer Teil dieser Zielgruppe ist hingegen auf
einen geschutzten Rahmen angewiesen. Deswegen sind auch bei den geschutzten
Angeboten Massnahmen zur Verbesserung der Situation zu prifen.

Insgesamt ist im Bereich der Sonderschulen, trotz der in der letzten Zeit registrierten
positiven Entwicklungen, immer noch eine ungentgende Beachtung und Anpassung
der Angebote auf die Spezifitdten des Autismus zu beobachten.

Bei der Berufsbildung decken die in den letzten Jahren entstandenen autismusspezi-
fischen Ausbildungsangebote den Bedarf leider nicht und es wird nur eine einge-
schrankte Palette moglicher Ausbildungsberufe angeboten (z. B. die Begrenzung auf
IT-Berufe).

Auf der Seite der institutionellen Arbeits- und Wohnangebote zeigen sich Institutionen
fur Menschen mit Behinderungen zwar fur diese Personengruppe zunehmend offen,
verfligen aber haufig Uber unzureichendes Fachwissen und entsprechen somit noch
nicht den autismusspezifischen Bedurfnissen.

Im Allgemeinen ist die Anwendung von autismusspezifischen Ansatzen und Methoden
in den Schulen, Werkstatten, Eingliederungsstatten, Abklarungsbetrieben und Wohn-
heimen selten.

B) Entlastung

Die Bedurfnisse der Familien betreffen zahlreiche unterschiedliche Aspekte, die alle
gleich wichtig sind: Sie reichen von finanzieller und administrativer Unterstutzung tber
Elterncoaching (zu dem auch psychologische Unterstiitzung gehort, um die Diagnose
zu verstehen und zu akzeptieren) bis hin zu verschiedenen Formen von Entlastungs-
angeboten unterschiedlicher Intensitat. Die Leistungen der IV (Hilflosenentschadi-
gung, Intensivpflegezuschlag) sind eine wichtige finanzielle Unterstitzung; die Behin-
dertenorganisationen helfen bei administrativen Angelegenheiten. Es bestehen bereits
verschiedene Angebote, die von unterschiedlichen Tragerschaften angeboten werden.
Allerdings sind diese nicht bedarfsabdeckend und nicht explizit auf die Zielgruppe von
Menschen mit ASS ausgerichtet. Das vorhandene spezifische Fachwissen ist deswe-
gen unterschiedlich ausgepragt (Eckert & al., 2015). Elterncoachings werden fast aus-
schliesslich im Rahmen der Angebote der intensiven Fruhintervention angeboten.

C) Freizeit

Es bestehen verschiedene Angebote (Ferienlager, Kurse, Tagesstatten, usw.). Haufig
sind die Freizeitangebote jedoch nicht fur die Zielgruppe von Menschen mit ASS ge-
eignet.

Der Bund unterstutzt schon jetzt einige dieser Angebote mit unterschiedlichen Finan-
zierungen: Zum Beispiel werden Lager oder Freizeitkurse von der |V via Leistungsver-
trage nach Art. 74 IVG mitfinanziert. Auch im Rahmen des Kinder- und Jugendférde-
rungsgesetzes?® konnen Projekte von Organisationen oder Kantonen unterstitzt wer-
den.

20 Bundesgesetz lber die Forderung der ausserschulischen Arbeit mit Kindern und Jugendlichen, SR
446.1. Mit diesem Gesetz will der Bund die ausserschulische Arbeit mit Kindern und Jugendlichen (ab
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5.2.2 Massnahmen

A) Geschitzter Bereich

Im Rahmen der geschuitzten Angebote ware eine bessere Orientierung an die Bedurf-
nisse der Menschen mit ASS notig. Es sollten vermehrt spezialisierte Methoden und
autismusspezifische Ansatze (z. B. TEACCH, PECS, ABA) angewendet werden, so-
wohl in den Sonderschulen als auch in Eingliederungsstatten, Werkstatten und Wohn-
heimen.

Weiter sollen die autismusspezifischen Kompetenzen bei den Fachpersonen erweitert
werden, sei es durch Weiterbildung oder durch die Analyse aktueller Praktiken (Inter-
visionen) und Supervisionen.

Bei den Wohn-, Beschaftigungs-, und Arbeitsangeboten im geschitzten Rahmen sol-
len die Menschen weiterhin gefordert werden — auch Gber die Volljahrigkeit hinaus. Die
Arbeits- und Beschaftigungsangebote sollen nicht nur dazu dienen, dort Zeit zu ver-
bringen, sondern die Menschen mit ASS auch weiterhin fordern.

Schliesslich kann eine Flexibilisierung der Ubertritte von Jugend- zu Wohnheimen
dazu beitragen, die Situation von Menschen mit ASS zu verbessern.

B) Entlastung

Der Bundesrat anerkennt, dass die Angehdrigen einer Person mit ASS oder einer an-
deren Behinderung Entlastung brauchen. Er hat sich dieser Problematik angenom-
men, insbesondere durch den Aktionsplan zur Unterstlitzung und Entlastung pflegen-
der Angehoriger (vgl. Kap. 3.5). Die Umsetzung der parlamentarischen Initiative Jo-
der?! im Januar 2018 hat ebenfalls Verbesserungen gebracht, da die IPZ-Beitrage
deutlich erhdht wurden. Neben finanziellen Mitteln, besseren Rahmenbedingungen
und der Aufstockung der IPZ-Beitrage ist aus Sicht der Angehdrigen auch eine Aus-
weitung konkreter Entlastungsangebote wichtig.

In Bezug auf das Elterncoaching sowie die psychologische und administrative Unter-
stutzung konnten auch die Kompetenzzentren eine wichtige Rolle spielen.

C) Freizeit

Das Ubereinkommen (ber die Rechte des Kindes (Art. 23 und 31) sowie die UNO-
Behindertenrechtskonvention (Art. 30) sprechen Kindern ein Recht auf Erholungs-,
Freizeit- und Sportaktivitaten zu.

Neben der oben genannten Unterstitzung im Rahmen von verschiedenen Gesetzen
ist der Bundesrat der Meinung, dass auch der Zugang zu integrativen Freizeitangebo-
ten geférdert werden soll.

Kindergartenalter bis 25 Jahre) fordern und unter anderem dazu beitragen, dass Kinder und Jugendliche
in ihrem korperlichen und geistigen Wohlbefinden geférdert werden und sich sozial, kulturell und poli-
tisch integrieren konnen. Artikel 3 dieses Gesetzes halt fest, dass der Zugang zu Aktivitaten der aus-
serschulischen Arbeit allen Kindern und Jugendlichen in gleicher Weise offen stehen muss, unabhangig
von einer allfélligen Behinderung.

21 https://www.parlament.ch/de/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft? Affairld=20120470 (abgerufen

am 20. Marz 2017)
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Massnahme Zustandig Prio
Geschiitzter Bereich
15. Verbesserung der aktuellen Angebote in den Sonderschulen,
Eingliederungsstatten, Werkstatten und Wohnheime
15.1 Anpassung der bestehenden Angebote an die Bedirfnisse der Menschen mit | Leistungserbringer 2
ASS, indem z.B. autismusspezifische Ansatze und Methoden angewendet i.Z.m. Kantonen und
werden (TEACCH, PECS, ABA) und die Rahmenbedingungen (raumliche IV-Stellen
Gestaltung, Gerdusche, usw.) optimiert werden
15.2 Unterstiitzung (Coaching, Intravision, Supervision) fir Fachpersonen und In- | Institutionen 2
stitutionen (Sonderschulen, Eingliederungsstatten, Werkstatten, Wohnheime)
16. Ausbau spezifischer Ausbildungsangebote
16.1. Erweiterung der Angebotspalette an Grundausbildungen und Umschulungen | Leistungserbringer 2
in autismuserfahrenen Eingliederungsstatten
16.2. Ausweitung von Wohnangeboten im Rahmen der Ausbildung Leistungserbringer 3
i.Z.m. I[V-Stellen
17. Verbesserung der geschiitzten Arbeitsangebote
17.1. Die Arbeitsangebote in den Werkstatten sollen Férderkomponenten enthalten | Leistungserbringer 2
und nicht nur der reinen Beschéaftigung dienen i.Z.m. Kantonen
18. Flexibilisierung der Ubertritte
18.1. Den Ubertritt in Wohnheime schon vor dem vollendeten 18. Altersjahr bzw. Kantone 3
vor Rentenzusprache erlauben
18.2. Mdoglichkeit, die Jugendlichen auch nach 18 Jahren in den Jugendheimen zu | Kantone 3
behalten
Entlastung
19. Ausbau der Entlastungsangebote
19.1. Ausbau von Teilzeitinternaten und Kurzzeitunterbringungen fiir Kinder und Kantone / Leis- 2
Erwachsene tungserbringer
19.2. Entwicklung von flexiblen Entlastungsangeboten (punktuell, kurzfristig, Kri- Kantone / Leis- 2
sen) fur Kinder und Erwachsene tungserbringer
19.3. Entwicklung von Coaching- und Unterstiitzungsangeboten fir Familien Kantone /Leistungs- | 2
erbringer
20. Verbesserung der Qualitat der Entlastungsangebote hinsichtlich
ASS
20.1. Anpassung von bestehenden Angeboten an die Bedlrfnisse der Zielgruppe Leistungserbringer 2
21. Finanzielle Tragbarkeit von Angeboten der Entlastungsdienste
21.1. Finanzielle Unterstiitzung der Entlastungsdienste, damit sie fiir alle Familien Kantone 2
bezahlbar bleiben
Freizeit
22. Verbesserter Zugang zu Freizeitangeboten
22.1. Anpassung der bestehenden Angebote an die Bedurfnisse der Zielgruppe Organisationen / El- | 2
ternvereine
22.2. Offnung von integrativen Freizeitangeboten auch fiir Kindern und Jugendli- Organisationen 3
chen mit einer ASS
22.3. Sensibilisierung von Standardanbietern EBGB / Kantone 3
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5.2.3 Gesetzliche Grundlagen

Die vorgesehenen Massnahmen erfordern weder auf Bundes- noch auf kantonaler
Ebene gesetzliche Anpassungen.

5.2.4 Kosten

A) Geschitzter Bereich

Eine bessere Orientierung der schon bestehenden Angebote auf die Spezifitaten des
Autismus bringt keinen Zusatzaufwand mit sich. Im Gegenteil zeigt eine Untersuchung
im Kanton Waadt??, dass spezifische Angebote weniger betreuungsintensiv sein kon-
nen. Gemass dieser Untersuchung wird fur die Betreuung von Menschen mit Autismus
in einer nicht-spezifischen Wohngruppe eine Betreuung von 2.2 Vollzeitstellen einge-
rechnet. Dank einer Spezialisierung konnte dieser Bedarf auf 1.5 Vollzeitstellen redu-
ziert werden.

B) Entlastung

Eine bessere Orientierung der schon bestehenden Massnahmen auf die Spezifitaten
des Autismus bringt keinen Zusatzaufwand mit sich, ausser wenn diese eine hdhere
Betreuungsintensitat bedeutet.

Die Kosten fur die in Anspruch genommenen Entlastungstage werden von den Fami-
lien getragen. Im Januar 2018 wurden die Ansatze fir den Intensivpflegezuschlag
deutlich erhdht, damit die Eltern von schwerbehinderten Kindern mehr Mittel zur Ver-
flUgung haben, um u.a. Entlastungsangebote zu finanzieren?3. Die Ausweitung von An-
geboten und eine finanzielle Unterstltzung seitens der Kantone, damit diese Angebote
bezahlbar bleiben, bedingen finanzielle Aufwendungen. Die damit verbundenen Kos-
ten hangen aber sehr stark von der Situation in den einzelnen Kantonen ab, weshalb
keine genaueren Schatzungen maoglich sind. Es ist aber festzuhalten, dass solche Ent-
lastungsangebote langfristig dazu beitragen kdnnen, dass weniger Personen mit ASS
in einem Internat platziert werden mussen, wodurch sich die damit verbundenen Kos-
ten verringern.

C) Freizeit

Die Finanzierung von Freizeitangeboten obliegt den Familien. Dank der Erhdhung
des Intensivpflegezuschlags (seit 1. Januar 2018) haben die Eltern von Kindern mit
Intensivpflegezuschlag mehr Mittel zur Verfligung, um Freizeitangebote zu finanzie-
ren. Die Offnung bereits bestehender Angebote fiir Kinder mit ASS diirfte dement-
sprechend keine Mehrkosten fur die 6ffentliche Hand generieren.

22 Bericht « Autisme et handicaps : vers un accompagnement socio-éducatif répondant aux besoins », S. 29 ;
https://www.eesp.ch/fileadmin/user_upload/rad/laress/observatoire-tsa/ CCDMA_Rapport_final GT_Autisme.pdf
(abgerufen am 15. Marz.2018).

23 https://www.parlament.ch/fr/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?Affairld=20120470 (abgerufen am 19. Marz
2018)
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5.3 Handlungsfeld Ausbildung von Akteuren

5.3.1 Beurteilung der Situation

Das Thema Autismus ist in den Grundausbildungen der meisten involvierten Berufe
schon jetzt vorhanden. Auch im Bereich der Weiterbildung gibt es verschiedene Ange-
bote. Inwieweit diese aber genugend und geeignet sind, kann nicht abschliessend be-
urteilt werden. Gestutzt auf einen Bericht des Kantons Waadt?* ist aber zu vermuten,
dass das Thema ASS in der entsprechenden Grundausbildung je nach Beruf sehr un-
terschiedlich gewichtet wird und die Lerninhalte nicht immer den internationalen Emp-
fehlungen entsprechen.

5.3.2 Massnahmen

Nur eine gezielte Qualifikation der Fachpersonen erlaubt es, den Kindern, Jugendli-
chen und Erwachsenen mit ASS angemessen und professionell zu begegnen. Auch
der UNO-Kinderrechtsausschuss fordert, dass Fachkrafte, die mit Kindern mit ASS ar-
beiten, angemessen auszubilden sind. Die Notwendigkeit flr die unterschiedlichen
Fachleute, autismusspezifisches Wissen zu erlangen, wurde schon im Forschungsbe-
richt in allen Bereichen hervorgehoben. Je nach Berufskategorien sind die Bedurfnisse
anders. Im Anhang 4 befindet sich eine Zusammenstellung des Aus- und Weiterbil-
dungsbedarfs pro Berufskategorie. Wichtig ist ausserdem, dass die Ausbildungsan-
strengungen nicht nur einzelne Fachpersonen, sondern auch ganze Institutionen um-
fassen.

Die involvierten Akteure sollten dabei die Mdglichkeit haben, auf eine spezifische Un-
terstlitzung — wie z.B. Coachings oder Supervisionen — zurtickgreifen zu kénnen.

Auch im Bereich der Ausbildung konnen die Kompetenzzentren eine wichtige Rolle
spielen, indem sie fur die involvierten Akteure die Referenzstelle fur Autismusfragen
werden. In dieser Rolle kdnnen sie gezielte, institutionsspezifische Ausbildungen or-
ganisieren, Sensibilisierungskampagnen fur bestimmte Zielgruppen durchfihren oder
Unterstutzung bei schwierigen Phasen und Fragen anbieten.

Massnahme Zustandig Prio

Ausbildung von Akteuren

23. Gewabhrleisten, dass in jedem Kanton Referenzpersonen fiir ASS
zur Verfiigung stehen

23.1. Referenzstellen flr Fragen betreffend Autismus aufbauen (zum Beispiel Kantone 1
Kompetenzzentrum)

24. Erweiterung der internen Fachkompetenzen in den Institutionen

24.1. Interne Weiterbildungen an Institutionen durch erfahrene Mitarbeitende Institutionsleitung 1

24.2. Mdglichkeit fur Schulen und Institutionen, Support/Coaching zu erhalten Institutionsleitung / 1
Schulleitung

24.3. Mdglichkeit fiir Schulen und Institutionen, durch Intervision/Supervision ihr Institutionsleitung / 1
Handeln zu reflektieren Schulleitung

24 Der Bericht «Autisme et handicaps : vers un accompagnement socio-éducatif répondant aux besoins» zeigt eine
sehr gute Darstellung der Berticksichtigung der ASS in den Grundausbildungen von unterschiedlichen Berufen
sowie von Weiterbildungsangeboten bzgl. Autismus in der Romandie:
(https://www.eesp.ch/fileadmin/user_upload/rad/laress/observatoire-tsa/ CCDMA_Rapport_final_GT_Autisme.pdf,
abgerufen am 20. Marz 2018).
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25. Beriicksichtigung des Themas Autismus in Grundausbildungen
und Weiterbildungen
25.1. Autismusspezifische Module in Lehrplane der Grundausbildung aller invol- (Fach-)Hochschulen | 2
vierten Berufskategorien integrieren / Berufsverbande
25.2. Weiterbildungen zum Thema Autismus organisieren (auch teils durch E-Lear- | Berufsverbande / 2
ning, damit moglichst viele Personen erreicht werden) Ausbildungs-institu-
tionen

5.3.3 Gesetzliche Grundlagen

Die vorgesehenen Massnahmen erfordern weder auf Bundes- noch auf kantonaler
Ebene gesetzliche Anpassungen.

5.3.4 Kosten

Die Weiterbildungen erfolgen auf individueller und freiwilliger Basis, deren Kosten wer-
den nicht von der 6ffentlichen Hand finanziert.

Bei den institutionell tatigen Fachpersonen (Schule, Wohnheime, Berufsberatung
usw.) sind die Kosten fur Weiterbildungsmassnahmen (und Supervisionen) schon jetzt
Bestandteil der Personalkosten.

54 Handlungsfeld Datenlage

Neben den Bereichen, die in den Empfehlungen des Forschungsberichts erwahnt wur-
den, gibt es einen weiteren horizontalen Aspekt hervorzuheben, in dem ebenfalls Ver-
besserungen einzuleiten waren: die Datenlage.

5.4.1 Beurteilung der Situation

Schon im Forschungsbericht wurde auf die Schwierigkeit hingewiesen, Daten und Zah-
len im Bereich Autismus zu finden.

Dieser Situation ist sich auch der UNO-Kinderrechtsausschuss bewusst. Er empfiehlt
der Schweiz daher, ihr Datenerhebungssystem unverzlglich zu verbessern, damit die
Situation aller Kinder, insbesondere diejenige der gefahrdeten Kinder, einfacher ana-
lysiert werden kann. Zudem empfiehlt der Ausschuss, die Daten und Indikatoren fur
die Erarbeitung, Uberwachung und Evaluation von Politik, Programmen und Projekten
zur wirksamen Umsetzung der Konvention heranzuziehen.

5.4.2 Massnahmen

Im Moment ist nicht bekannt, wie viele Menschen mit ASS in der Schweiz leben, wel-
chen Typ von ASS sie haben, sowie ob und welche Leistungen sie beziehen. Fir die
strategische Planung auf kantonaler und auf Bundesebene sind solche Daten jedoch
unabdingbar.
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Folgende Massnahmen wurden die Situation verbessern:

Massnahme Zusténdig Prio

Datenlage

26. Datenlage uiber Autismus verbessern

26.1 Epidemiologische Studien initiieren Nationalfonds / 2
Fachgesellschaften

26.2 Autismus-Register aufbauen Fachgesellschaften | 2

Im Rahmen des Projekts MARS (Statistiken der ambulanten Gesundheitsversorgung)
sollen beim Bundesamt fur Statistik Daten zur ambulanten Versorgung von Patientin-
nen und Patienten in Spitalern, ambulanten Zentren und Arztpraxen erhoben werden.
Diese Daten umfassen soziodemografische Informationen zu den Leistungen sowie
zur Morbiditat der Patientinnen und Patienten. Diagnostische Angaben werden nur
dann erhoben, wenn sie in systematischer Weise vorliegen. Erst wenn die ersten Da-
ten vorliegen, wird man beurteilen kdnnen, ob sie fur den Bereich Autismus genltgen

oder ob allenfalls weitere Massnahmen nétig sind.

5.4.3 Gesetzliche Grundlagen
Die vorgeschlagenen Massnahmen bedingen keine gesetzlichen Anpassungen.
544 Kosten

Eine Kostenschatzung ist zum jetzigen Zeitpunkt nicht moglich.
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6. Zusammenfassung

Die in diesem Bericht aufgestellten Vorschlage beabsichtigen, die Integration der Men-
schen mit ASS in der Gesellschaft soweit wie moglich zu férdern und ihnen die Teil-
nahme am gesellschaftlichen Leben zu erlauben. Wenn diese Teilnahme ermdglicht
werden kann, hat dies auch positive Auswirkungen auf die Ausgaben der 6ffentlichen
Hand sowie der Sozialversicherungen.

Durch die Definition von prioritaren Handlungsschwerpunkten beabsichtigt der Bun-
desrat, ein koharentes Unterstutzungssystem zu schaffen:

- Friiherkennung und Diagnostik: Die Verbesserung der Fruherkennung und
Diagnostik dient dazu, die betroffenen Menschen frihzeitig zu identifizieren, da-
mit sie so fruh wie moglich geeignete Massnahmen erhalten, welche die Aus-
wirkungen der Krankheit mildern konnen.

- Beratung und Koordination: Die Beratung der Betroffenen und deren Ange-
horigen und die Koordination sollen dazu fuhren, dass die im individuellen Fall
geeignetsten Fordermassnahmen, Losungen oder Angebote in Anspruch ge-
nommen werden und somit deren Wirksamkeit steigt. Diese koordinierte und
kontinuierliche Beratung und Begleitung stellt sicher, dass Menschen mit ASS
auch fiir sie besonders schwierige Wechsel und Ubertritte (z.B. von einer Schul-
stufe zur nachsten oder von der Schule zur beruflichen Ausbildung und ins Er-
werbsleben) meistern kdnnen, ohne den Anschluss zu verlieren. Die Koordina-
tion soll weiter Synergien schaffen und vermeiden, dass mehrere Therapien
und/oder Massnahmen mit unterschiedlichen Schwerpunkten ergriffen werden.
Mit einer verbesserten Koordination kann auch in allen anderen Handlungsfel-
dern ein positiver Effekt erzielt werden.

- Fruhintervention: Zahlreiche wissenschaftliche Studien bestatigen die Wirk-
samkeit der intensiven Frihintervention. Es wird darauf hingewiesen, dass bei
frihkindlichem Autismus eine frihzeitige (intensive) Behandlung angezeigt ist,
da diese dank der Gehirnplastizitat am erfolgversprechendsten ist und auch
langfristig eine bessere Integration ermdglicht.

Auch in weiteren Handlungsfeldern kann die Integration von Menschen mit ASS ver-
bessert werden. Dies betrifft namentlich die Bereiche Schule, berufliche Ausbildung
und Wohnen. Hinzu kommen weitere Handlungsbereiche wie der geschutzte Bereich,
die Entlastung der betreuenden Personen, die Freizeitgestaltung, die Ausbildung der
Fachpersonen sowie die Verbesserung der Datenlage.

Die Umsetzung von Massnahmen in den erwahnten Handlungsfeldern ist im Rahmen
der geltenden Rechtsordnung moglich. Sie bedingt in erster Linie eine bessere Ab-
sprache und Koordination der verschiedenen beteiligten Akteure.

6.1 Finanzielle und personelle Auswirkungen

Es ist nicht mdglich, die finanziellen Auswirkungen der vorgeschlagenen Massnahmen
exakt vorauszusagen. Wie im Kapitel 5.4 dargelegt, ist im Moment nicht bekannt, wie
viele Menschen mit ASS in der Schweiz leben, welche Leistungen sie schon beziehen
und inwieweit diese ihrem Handicap angepasst sind oder nicht. Das Mengengerust
kann deswegen im besten Fall nur geschatzt werden.
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Ausserdem hangen die finanziellen Auswirkungen stark von den ortlichen Gegeben-
heiten ab. Einerseits muss bertcksichtigt werden, inwieweit schon Strukturen beste-
hen, die Versorgung gewahrleistet und in welchem Ausmass eine Aufstockung und/o-
der Verbesserung nétig ist. Diese Angaben sind je nach Kanton und Gemeinde anders
und die finanziellen Investitionen gestalten sich deshalb je nach Ausgangslage ganz
unterschiedlich. Auf der anderen Seite variieren die Lohnkosten von vielen Berufsgrup-
pen (z.B. Lehrer und Heilpadagogen) sowie Infrastrukturkosten je nach Kanton stark.
Die notigen Anpassungen konnen deswegen auch nur grob eruiert und deren Kosten
nur durchschnittlich berechnet werden.

Es muss aber betont werden, dass diese Investitionen auch Ersparnisse einbringen.
Eine frlhzeitige, bessere Diagnose erlaubt es, rechtzeitig angemessene Behandlun-
gen und Therapien einzuleiten, die dank der grosseren Neuroplastizitat des kindlichen
Gehirns zu besseren Resultaten fuhren kdnnen. Eine solche Verbesserung der Situa-
tion im fruhen Kindesalter geht mit Ersparnissen bei den nachfolgenden Unterstut-
zungsmassnahmen in der Schule, der Ausbildung und der Arbeit oder beim Wohnen
einher. Bei einer gesteigerten Intensitat der Therapien kdnnen zum Beispiel grossere
Fortschritte in der Autonomie und Integration erreicht werden; durch eine verbesserte
Koordination kdnnen Abbriche bei der Ausbildung vermieden werden, durch Coaching
konnen eintretende Krisen vermieden werden usw. Bessere Unterstutzungsmassnah-
men in der Schule, sowohl fiir die Kinder als fiir die Fachpersonen, kénnen Uberforde-
rungen von allen Seiten und in schlimmsten Fallen eine Uberweisung in eine Sonder-
schule vermeiden. Investitionen beim Ubergang zwischen Schule und Ausbildung, bei
der beruflichen Ausbildung und im Arbeitsmarkt kénnen dazu beitragen, dass die Be-
troffenen in den Arbeitsmarkt eintreten kdnnen, was wiederum mit Ersparnissen bei
Renten und Sozialhilfe verbunden ist.

Die Finanzierung der intensiven Fruhintervention kann diese Wechselwirkung exemp-
larisch darstellen. International wurden die langfristigen Einsparungen in mehreren
Studien nachgewiesen (vgl. Kap. 4.3.4). Laarsson (2012) schatzt die durchschnittli-
chen Einsparungen fur ein Kind, das fruhintensive ABA-Therapie erhalt, auf 1.6 Millio-
nen Dollar bezogen auf die gesamte Lebensdauer. Chasson (2007) et Motiwala (2007)
zeigen ebenfalls erhebliche Einsparungen fur Texas bzw. Ontario auf. Peters-Scheffer
et al. (2012) schatzen die mdglichen Einsparungen der Niederlande durch die intensive
Frahintervention auf 1,1 Millionen Euro pro Person zwischen 3 und 65 Jahren.

Die britische National Autistic Society geht zum Beispiel davon aus, dass langfristig
eine Kostenneutralitat fur die offentliche Hand gewahrleistet werden kann, wenn die
nationalen Gesundheitsdienste (National Health Services) in der Lage sind, 4 Prozent
der Erwachsenen mit High-Functioning-Autismus oder Asperger Syndrom, die bisher
nicht diagnostiziert wurden, zu erkennen und danach zu unterstitzen. Bei einer Quote
von 8 Prozent waren sogar Einsparungen von 67 Millionen Pfund Sterling pro Jahr
moglich?S.

Betrachtet man die durchschnittlichen Betreuungskosten fur einen Menschen mit ASS
in einem Heim, welche sich auf rund 15 Millionen Schweizer Franken flr eine lebens-
lange Begleitung belaufen dirften, sind schon dann Einsparungen madglich, wenn nur

25 http://www.autism.org.uk/about/strategy/overview.aspx (abgerufen am 19. Februar 2018).
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2% der Teilnehmerinnen und Teilnehmer der intensiven Fruahintervention pro Jahrgang
spater komplett selbstandig leben konnen.

Weiter sind bei manchen Massnahmen nur einmalige Zusatzkosten zu verzeichnen.
Anderungen in den Grundausbildungen beinhalten beispielsweise einmalige Kosten
fur die Entwicklung/Uberarbeitung und Anpassung der Lehrplane. Sie haben aber aus-
ser bei einer Erh6hung der Stunden oder einer Verlangerung der Ausbildungsdauer
keine finanziellen Konsequenzen. Auch fur die Informations- und Sensibilisierungsar-
beit sind vor allem am Anfang Uberschaubare finanzielle Investitionen noétig. Die Erar-
beitung von neuen Konzepten und Angeboten bei Ausbildungsmassnahmen und
Wohnlésungen ist ebenso mit Entwicklungs- und Anfangskosten verbunden. Diese
sind einerseits schwierig zu schatzen und andererseits gehoren sie zur normalen Ent-
wicklung: sowohl Ausbildungen als auch Unterstutzungsangebote (Wohnen, Arbeit
usw.) mussen sich standig an die gesellschaftliche Entwicklung und an neue Bedurf-
nisse anpassen.

Es wird nachfolgend trotzdem ein Versuch unternommen, die finanziellen Kosten zu
eruieren und zu beschreiben.

6.2 Auf Bundesebene

6.2.1 Personelles

Die vorgesehenen Massnahmen erfordern keine Aufstockung des Personals beim
Bund.

6.2.2 Finanzielles

Auch wenn der Bund von einigen Massnahmen betroffen sein kdnnte (Datenlage, Aus-
bildungslehrgange bei Berufen im Gesundheitswesen usw), verursachen die vorgese-
henen Massnahmen keine Mehrkosten.

6.3 Bei den Sozialversicherungen

6.3.1 Personelles

Die vorgesehenen Massnahmen erfordern keine Aufstockung des Personals bei den
Sozialversicherungen, insbesondere auch nicht bei den [V-Stellen.

6.3.2 Finanzielles

Auf Seite der Sozialversicherungen ist prinzipiell die IV in der Pflicht. Sie ist vor allem
bei folgenden Massnahmen betroffen:

e Diagnostik: Die Diagnostik wird bei den Minderjahrigen zum grossten Teil von
der IV Ubernommen. Dies ist aber schon jetzt der Fall. Die Verbesserung der
Diagnostik per se bringt keine Mehrkosten mit. Die Erhdhung der Kapazitaten
der diagnostischen Zentren soll zudem dazu beitragen, dass es nicht zu einer
Mengenausweitung kommt.

e Frihintervention: Die intensive Frihintervention durfte Mehrkosten pro Jahr von
10 bis 15 Millionen Schweizer Franken bedeuten. Eine Erhéhung der Intensitat
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der Ergotherapie, Psychotherapie und Physiotherapie wird zu Mehrkosten von
maximal 1 bis 4 Millionen Schweizer Franken pro Jahr flihren.

e Berufliche Integration: Gemass aktuellen Schatzungen wurden infolge einer In-
tensivierung der beruflichen Massnahmen die aktuellen Kosten der IV um rund
30% zunehmen. Es ware somit mit Mehrkosten in der Héhe von rund 5 Millionen
Schweizer Franken zu rechnen.

Die maximalen Mehrkosten fur die IV werden gemass diesen Schatzungen 16 bis 24
Millionen Schweizer Franken betragen.

6.4 Auf kantonaler Ebene

6.4.1 Personelles

Gemass obigen Empfehlungen ist in den KJPD, ahnlichen Zentren oder Spitalern eine
Erhdhung der Anzahl Fachpersonen und Arzte angezeigt, damit die Wartezeiten bei
der Diagnostik sinken. Zudem ist auch fur den Aufbau der Kompetenzzentren mit ei-
nem Ausbau der Fachpersonen zu rechnen. Dasselbe gilt fir den Aufbau der Friher-
ziehungsdienste und die schulische Unterstutzung. Die Kosten fur diese zusatzlichen
Anstellungen sind in den nachfolgenden Schatzungen der finanziellen Auswirkungen
berucksichtigt.

6.4.2 Finanzielles

Die Kantone sind vor allem bei folgenden Massnahmen betroffen:

e Diagnostik: Der Bundesrat geht davon aus, dass die Kantone fir die Verbesse-
rung der Angebote auf zusatzliches Personal in den Spitalern oder KIPD-Zen-
tren angewiesen sind. Die damit verbundenen Kosten kdnnen jedoch auf die IV
und die Krankenkassen Uberwalzt werden, weil diese Versicherungen die Kos-
ten fur die Diagnostik tragen massen.

e Informations und Sensibilisierungskampagnen: Die zusatzlichen Bestrebungen
sind nach Ansicht des Bundesrates durch punktuelle finanzielle Investitionen
umsetzbar. Auf Basis einer Sensibilisierungskampagne im Tessin kann gesamt-
schweizerisch von 1 Million Franken Kosten ausgegangen werden, wobei Sy-
nergien zwischen Kantonen moglich sind und die Kosten tiefer ausfallen konn-
ten.

e Beratung und Koordination: Eine Extrapolation der aktuellen Kosten von Jura
und Tessin zeigen, dass der Aufbau von Kompetenzzentren gesamtschweize-
risch ca. 20 Millionen Schweizer Franken kosten wirde.

e Fruhintervention: Die intensive Fruhintervention bringt Mehrkosten pro Jahr von
10 bis 15 Millionen Schweizer Franken. Die Mehrkosten bei einer Erhéhung der
Intensitat der Logopadie und Fruherziehung konnen nicht eruiert werden. Die
Bereitstellung von Fruhinterventionsprogrammen fur «Risikokinder» sollte kos-
tenneutral sein.

e Schule/Entlastung: Die Mehrkosten kénnen nicht eruiert werden.

Die Kosten fiir die Umsetzung samtlicher Massnahmen durch die Kantone waren somit
mit geschatzten Mehrkosten von ungefahr 36 Millionen Franken verbunden. Dazu
kommen noch Kosten, die im Moment nicht schatzbar sind. Es ist allerdings zu beach-
ten, dass der Bundesrat trotz der Auflistung sehr vieler Massnahmen einerseits eine
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Priorisierung vorschlagt. Andererseits differiert der Handlungsbedarf von Kanton zu
Kanton sehr stark, weshalb auch die zu erwartenden Kosten unterschiedlich hoch sein
durften. Abschliessend kann somit festgehalten werden, dass die vorgesehenen Mas-
snahmen zwar an Zusatzkosten flr die Kantone bzw. fur die IV gekoppelt sind, diese
Kosten allerdings Uberschaubar sind. Wie oben schon angetont, muss weiter bertck-
sichtigt werden, dass dank der Umsetzung der Massnahmen im Gegenzug auch Kos-
ten eingespart werden kdnnen.

46/59



Bericht Autismus-Spektrum-Stérungen

7. Prioritaten des Bundes und weiteres Vorgehen

Der Bundesrat hat schon in seinem Bericht vom 21. Juni 2015 einen Handlungsbedarf
im Bereich der ASS erkannt. Mit dem vorliegenden Bericht konkretisiert er nun diesen
Handlungsbedarf und ist Uberzeugt, einen wichtigen Meilenstein fur die Verbesserung
der Situation von Menschen mit ASS zu setzen.

Die vorliegenden Massnahmen werden nicht alle gleichzeitig umgesetzt werden kon-
nen, zeigen jedoch den Weg auf, um die Inklusion von Menschen mit ASS zu verbes-
sern.

Der Bundesrat ladt alle betroffenen Akteure und dabei insbesondere die Kantone ein,
anhand des vorliegenden Berichts und der darin enthaltenen Massnahmen Uberlegun-
gen zur konkreten Umsetzung der in Ihrer Kompetenz liegenden Massnahmen voran-
zutreiben und wird seinerseits im Rahmen seiner Kompetenzen und Aufgaben dazu
beitragen, die Situation von Menschen mit ASS kontinuierlich zu verbessern.

Die erarbeiteten Massnahmen sind im Rahmen der geltenden Kompetenzordnung ge-
mass NFA umzusetzen. Dabei ist zu berucksichtigen, dass sich die Ausgangslage in
jedem Kanton und in jeder Gemeinde ganz unterschiedlich prasentiert. Je nachdem,
inwieweit schon Strukturen bestehen, die Versorgung gewahrleistet ist und in welchem
Ausmass eine Aufstockung und/oder Verbesserung nétig ist, sind die Prioritaten an-
ders zu setzen und andere Massnahmen zu treffen. Der Bundesrat ist sich bewusst,
dass die Kantone diese Massnahmen nur im Rahmen ihrer Budgets und unter Beruck-
sichtigung des Prinzips der Verhaltnismassigkeit (Angemessenheit) umsetzen konnen.
Gerade deshalb schlagt der Bundesrat eine klare Priorisierung vor, anhand welcher
sich die Prioritat und die Bedeutung der einzelnen Massnahmen ableiten lassen. Zu-
mal die meisten Massnahmen eine Verbesserung der Koordination beinhalten, die
nicht zwingend mit einem Ausbau der Kosten einhergeht, besteht nach Ansicht des
Bundesrates unabhangig von der finanziellen Situation in den einzelnen Kantonen ein
Handlungsspielraum und somit ein Handlungsbedarf.

Entsprechend mochte er alle Akteure ermuntern, bei der Umsetzung eine aktive Rolle
zu Ubernehmen. Namentlich erachtet er es als sinnvoll, wenn die Kantone und Ge-
meinden — in enger Zusammenarbeit mit allen involvierten Akteuren — eine Auslege-
ordnung betreffend Strukturen und der aktuellen Versorgung vornehmen und gestutzt
darauf konkrete Massnahmen definieren.

Fur die Massnahmen, welche in der Bundeskompetenz liegen, will der Bund in folgen-

den Punkten Akzente setzen:

e Bei Vorliegen eines Wirkungsnachweises soll eine gemeinsame Finanzierung zwi-
schen IV und Kantonen bei der intensiven Frihintervention gefunden werden. Um
diesen Willen zu bekraftigen, wird das BSV das laufende Projekt verlangern. So
kann gemeinsam mit den Kantonen die Struktur und Organisation der zu finanzie-
renden Programme definiert, ein Outcome-Modell entwickelt und eine gemein-
same Finanzierung gefunden werden. Die |V ist bereit, einen Teil der Kosten zu
ubernehmen, sofern die Kantone ebenfalls ihren Beitrag leisten.

e Forderung der Integration in eine berufliche Ausbildung und in den Arbeitsmarkt
(im Rahmen der Weiterentwicklung der V).
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Sollte sich gestutzt auf einen ausgewiesenen Bedarfsnachweis zeigen, dass eine all-
fallige Erhdhung der Beitrage an Organisationen fur entsprechende Beratungsleistun-
gen und Freizeitangebote im Rahmen von Artikel 74 IVG angezeigt ist, wird das Bun-
desamt fur Sozialversicherungen prufen, ob entsprechende Antrage mit den verfligba-
ren Mitteln genehmigt werden konnen. Zudem wird im Rahmen eines allfalligen Pro-
jekts «Aufgabenteilung II» geprift werden, ob im Bereich des betreuten Wohnens mit
einer Starkung der Rolle der Kantone Optimierungen maoglich sind.

Zentrales Anliegen des Bundesrates ist eine Losung bezuglich einer gemeinsamen
Finanzierung Bund-Kantone fur die intensive Fruhintervention — sofern deren Wirk-
samkeit nachgewiesen werden kann. Es ist das Ziel des Bundesrates, dass diese wich-
tigen Behandlungen zielgerichtet durchgeflihrt werden kénnen, ohne dass die betroffe-
nen Zentren oder die Eltern mit komplexen Finanzierungsfragen konfrontiert werden.
Der Bundesrat halt allerdings fest, dass eine Lésung nur gemeinsam mit den Kantonen
gefunden werden kann. Dazu braucht es schon wahrend des Pilotversuchs einen re-
gelmassigen Austausch. Im Rahmen dieser Gesprache mit den Kantonen sowie den
betroffenen Regierungskonferenzen wird auch die Umsetzung der Massnahmen in
den anderen prioritaren Handlungsfeldern diskutiert werden. Zudem méchte der Bun-
desrat die Kantone ermuntern, eine Auslegeordnung betreffend der bestehenden
Strukturen vorzunehmen.
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Anhang 1: Empfehlungen aus dem Forschungsbericht?¢

Empfehlung 1

FuUr jeden Kanton sollte sichergestellt werden, dass mindestens eine zustandige
«Fachstelle fir Autismusdiagnostik» mit bedarfsdeckenden Kapazitaten zur Ver-
fugung steht. Kooperationen mit anderen Kantonen zur Abdeckung dieses Bedarfs
konnen sinnvoll sein.

» Flankierende Empfehlung (Empfehlung 1a): Fir die bereits im frihen Kindes-
alter besonders relevanten Fachpersonen, insbesondere aus den Bereichen
Padiatrie und heilpadagogische Fruherziehung, sollten spezifische Lehr-
gange zur Friherkennung der Autismus-Spektrum-Stérungen (Screening-
Verfahren) angeboten werden.

Empfehlung 2

FUr 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 kdnnen sinnvoll
sein.

Empfehlung 3

Fur jedes im Vorschulalter mit einer Autismus-Spektrum-Stérung diagnostizierte
Kind und ausgepragtem Forderbedarf sollten intensive evidenzbasierte Behand-
lungen bei frihkindlicher Intervention bereitgestellt werden.

» Flankierende Empfehlung (Empfehlung 3a): Eine langfristige finanzielle Absi-
cherung sowie der bedarfsdeckende Ausbau von Angeboten friher Intensiv-
behandlungen (gemass des Pilotprojektes des IV-Rundschreibens Nr. 325)2
sollten gewahrleistet sein.

» Flankierende Empfehlung (Empfehlung 3b): Das Angebot der heilpadagogi-
schen Friherziehung fur Kinder mit einer Autismus-Spektrum-Stérung sollte
in seiner Intensitat aufgestockt und einheitlicher gestaltet werden.

Empfehlung 4

Fur die Altersphase nach der FrUhbehandlung bis einschliesslich der Adoleszenz
sollte ein koordiniertes System autismusspezifischer Interventionen entwickelt
werden.

Empfehlung 5 )

Regionale und kantonale Schulkonzepte sollten einer kritischen Uberprifung hin-
sichtlich der Anwendung der formulierten Good-Practice-Kriterien unterzogen wer-
den.

26 Forschungsbericht: http://www.bsv.admin.ch/index.html?webcode=d_11824_de; Bericht des Bundesrates:
https://www.parlament.ch/centers/eparl/curia/2012/20123672/Bericht%20BR%20D.pdf

27 Das IV-Rundschreiben 344 (neue Version des IV-Rundschreiben 325) «Vergiitung von medizinischen Mass-
nahmen im Rahmen der Intensivbehandlung bei friihkindlichem Autismus (GgV-Ziffer 405)» ist online verfligbar
unter https://www.bsvlive.admin.ch/vollzug/documents/view/4430/lang:deu/category:189/viewlang:deu (abgerufen
am 20. Marz 2018).
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Empfehlung 6

Fir den Prozess der Berufsvorbereitung, der beruflichen Abklarung und Ausbil-
dung sollte ein bedarfsdeckender Ausbau autismusspezifischer Unterstitzungs-
angebote erfolgen.

Empfehlung 7

Dem Stellenwert familienunterstitzender und flr die Autonomieentwicklung for-
derlicher Angebote sollte sowohl auf Ebene der Konzeptentwicklung als auch auf
Ebene der praktischen Umsetzung eine hohere Prioritat zukommen.

» Flankierende Empfehlung (Empfehlung 7a): Fur eine gelingende Gestaltung
des Ubergangs in ein selbststandiges Leben sollten fiir die Personengruppe
der jungen Erwachsenen mit einem Asperger-Syndrom bzw. High-Function-
ing-Autismus bedarfsorientiert adaquate Wohn- und Assistenzmodelle entwi-
ckelt und realisiert werden.

Empfehlung 8

Die Ausbildung von Expertinnen und Experten flr 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.
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Zustandige Institution

Name

Autismus Schweiz

Anita Moosmann

Regula Buhler (ab September
2016)

Kantonale Direktionskonferenzen (EDK /
SODK / GDK) / Zentrum flr Heil- und
Sonderpadagogik

Béatrice Kronenberg, SZH
Thomas Schuler, SODK
Stefan Leutwyler, GDK
Elisabeth Steiner, GEF, BE
(punktuelle Unterstutzung)
Martina Boetticher, LIV, BS
(punktuelle Unterstutzung)
Lambert Schonewille, LIV, BS
(punktuelle Unterstutzung)

I\V-Stellen-Konferenz (IVSK)

Birgid Kramer

Bundesamt fur Gesundheit (BAG)

Chantale Buarli (bis August
2016)

Verena Hanselmann (ab Au-
gust 2016)

Schweizerische Vereinigung fur Kinder-
und Jugendpsychologie (SKJP)

Philipp Ramming

Schweizerische Gesellschaft fur Padiat-
rie (SGP)

Caroline Benz
Patrick Orban

Schweizerische Gesellschaft fur Kinder-
und Jugendpsychiatrie und -Psychothe-
rapie (SGKJPP)

Ronnie Gundelfinger
Evelyn Herbrecht

Bundesamt fur Sozialversicherungen
(BSV)

Cyrielle Champion
Maryka Laamir-Bozzini
Inés Rajower

Adriana Rau

Michéle Rudaz

Staatssekretariat fur Bildung, Forschung
und Innovation

Claudia Zahner-Rossier

Ergotherapeutinnen-Verband

Schweiz (vertritt auch Deutschschwei-
zer Logopadinnen- und Logopadenver-
band)

Beate Krieger (ab Februar
2016)
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Anhang 3: Therapien, Massnahmen und Akteure in den verschiedenen
Lebensphasen

Die folgende Tabelle fasst die wichtigsten Etappen und Massnahmen im Leben einer
Person mit einer Autismus-Spektrum-Storung zusammen. In der Tabelle nicht aufge-
fuhrt ist die Diagnosestellung, da diese zu unterschiedlichen Zeitpunkten erfolgen kann
(Kleinkindalter, Schuleintritt, Jugend, Erwachsenenalter). Auch die Bereiche Wohnen,
Freizeit, Entlastung fehlen.

Aufgezeigt werden die haufigsten und geeignetsten Therapien fur Kinder und Jugend-
liche mit ASS; die Liste ist jedoch nicht abschliessend. Ausserdem wird nicht (immer)
die Realitat abgebildet, sondern eher ein Soll-Zustand. Es soll in erster Linie ein Bild
davon vermittelt werden, wie komplex die Situation ist, wie viele Personen und Stellen
involviert sind und wie wichtig daher eine Ubergreifende Koordination ist.

Tabelle 1: Therapien, Massnahmen und Akteure in den verschiedenen Lebensphasen

Lebensphase / In- | Therapien / Interventio- | Involvierte Dienststel- | Rahmenbedingungen
terventionen nen / Massnahmen len und Akteure
Vorschulkinder — Intensive Frahinter- | - Friherziehungs- — Psychologische Be-
vention dienste (Ge- ratung fur Eltern
— Ergotherapie meinde/Kanton) — Beratung (administ-
— Logopadie - IV (Medizinische rgtiv, organisatq-
— Heilpadagogische Massnahmen) r|"sch, therapeutisch)
Friherziehung L fur Eltern
_ Verhaltensbasierte | ~ Arzt/innen — Koordination
Ubungen - Kantonales Alters-
— TEACCH und Behinderten-
- PECS amt®
- Eltern
Ubergang zur — Psychotherapie - Frdherziehungs- — Psychologische Be-
Schule?® — Ergotherapie dienste (Ge- ratung fur Eltern
— Logopéadie meinde/Kanton) — Beratung (administ-
— Heilpddagogische | _ |y (Medizinische rativ, organisato-
Friherziehung Massnahmen) rI"SCh, therapeutisch)
— Verhaltensbasierte o far Eltern
Ubungen - Arzt/innen — Einbezug der Eltern
— TEACCH - Kantonales Alters- — Einbezug / Beratung
- PECS und Behindertenamt der Klassenleh-
— Intensive Frihinter- | - Schulpsychologi- rer/innen
vention sche Dienste - Ifqpr:dint?tiogl
. — Frihzeitige Planun
B Erz!ehungsbferatgng — Genaue g/orberei- °
- Erziehungsdirektion tung
— Enge Begleitung
des Ubergangs

28 Jeder Kanton weist Besonderheiten auf. So kénnen dieselben Departemente oder Stellen in einem anderen
Kanton anders bezeichnet oder dieselbe Aufgabe in einem Kanton von anderen Departementen oder Stellen wahr-
genommen werden. Als Beispiel sind in der Tabelle die Zustandigkeiten und Bezeichnungen im Kanton Bern auf-
geflhrt.

29 Bei diesem Ubergang werden die Kinder normalerweise weiterhin von den gleichen Therapeuten begleitet. Den
Lead Ubernimmt normalerweise die Friiherziehung. Der Einbezug des schulpsychologischen Dienstes ist wichtig
fur die Information der Schulgemeinde.
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Lebensphase / In-
terventionen

Therapien / Interventio-
nen / Massnahmen

Involvierte Dienststel-
len und Akteure

Rahmenbedingungen

Enge Zusammenar-
beit (runder Tisch)
Informationen an
Klassenkamerad/in-
nen und deren El-
tern3°

Schule
(Regelschule und

- Ergotherapie
- (Schulische) Logo-

- Schulpsychologi-
sche Dienste

Koordination
Begleitung / Unter-

Schule

- Schulische Logopa-
die

- Psychomotorik

- Schulische Heilpa-
dagogik

- Psychotherapie

- Sozialtraining in Ein-
zel- oder Gruppen-

scher Dienst

- Heilpadagog/innen

— Schulleitung

- Schulinspektorat
Schulsozialarbei-
ter/innen

- Eltern

Sonderschule) padie - Erziehungsberatung stltzung von Kind
- Psychomotorik - Amt fiir Sonderpa- und Familie
— Schulische Heilpa- dagoaik Einbezug der Eltern
dagogik - 9 .g Beratung /Supervi-
- Psychotherapie - Arzt/innen sion / Coaching fiir
~ Sozialtraining in Ein- | — Schulleitung Klassenlehrer/innen
zel- oder Gruppen- - Eltern und Heilpadagog/in-
setting - IV (medizinische nen
- TEACCH Massnahmen) Informationen an
- PECS Klassenkamerad/in-
nen und deren EI-
tern
Ubergéange3! in der | - Ergotherapie - Schulpsychologi- Beratung (administ-

rativ, organisato-
risch) fir Eltern
Einbezug der Eltern
Einbezug / Beratung
der Klassenleh-
rer/innen
Koordination
Frihzeitige Planung

— Psychotherapie

- Offentliche Berufs-
beratung

— IV-Berufsberatung

— Schulpsychologi-
scher Dienst

— Heilpadagog/innen

— Berufsberatung

setting ~ Erziehungsdirektion Genaue Vorberei-
- TEACCH _ s tung
- PECS IV (medizinische Enge Begleitung
Massnahmen) des Ubergangs
Enge Zusammenar-
beit (runder Tisch)
Informationen an
Klassenkamerad/in-
nen und deren El-
tern
Ubergang | — Sozialtraining — Schulleitung Beratung (administ-
— Ergotherapie — Schulsozialarbei- rativ, organisato-
—  Schulische Heilpa- ter/innen risch) fur Eltern
dagogik — Eltern Einbezug der Eltern

Einbezug des zu-
kunftigen Arbeitsge-
bers

Koordination

30 Die Information an Klassenkamerad/innen, deren Eltern, und spéater an Arbeitgeber und/oder Arbeitskollegen

kann nur im Einverstandnis der betroffenen Person und unter Beachtung des Datenschutzes erfolgen.

31 Folgende Ubergange finden standardméssig in der Schule statt, die oft mit einem Lehrerwechsel verbunden sind,

manchmal auch mit einem Schul- oder Klassenwechsel:
- Kindergarten - Unterstufe

- Unterstufe - Mittelstufe
- Mittelstufe - Oberstufe
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Lebensphase / In-
terventionen

Therapien / Interventio-
nen / Massnahmen

Involvierte Dienststel-
len und Akteure

Rahmenbedingungen

- CMBB

— Berufswahljahre

— Brlickenangebote*

— Motivationssemes-
ter

- ALV

— IV (Eingliederung
und medizinische
Eingliederungs-
massnahmen)

— Eingliederungsstat-
ten

— Mittelschul- und Be-
rufsbildungsamt

— Frihzeitige Planung

— Genaue Vorberei-
tung

— Enge Begleitung
des Ubergangs

— Enge Zusammenar-
beit (runder Tisch)

Ausbildung dual

- Sozialtraining

- Supported Educa-
tion

- Coaching (bei Aus-
bildung im ersten
Arbeitsmarkt)

- TEACCH

-  PECS

- Ergotherapie

- Logopadie

- Psychotherapie

- Psychomotorik

— Eingliederungsstatte

— IV (Eingliederung
und medizinische
Eingliederungs-
massnahmen)

— Arbeitgeber

— Berufsschule

— Nachteilausgleich

— Berufspadagogische
Massnahmen

— Beratung der Arbeit-
geber

— Beratung der Be-
rufsschule (Leh-
rer/innen)

— Informationen an
Klassenkamerad/in-
nen und Arbeitskol-
leg/innen

— Einbezug der Eltern

Ausbildung schu-

— Sozialtraining

- IV (Eingliederung

- Nachteilausgleich

- Einarbeitungszu-
schuss

- Arbeitsvermittlung

— Beratung und Be-
gleitung

lisch (Gymnasium, | — Ergotherapie und medizinische - Berufspadagogische
Fachschule usw.) | — Logopadie Eingliederungs- Massnahmen
— Psychotherapie massnahmen) - Beratung der Leh-
— Psychomotorik ~ Schulleitung rerschaft
- Einbezug der Eltern
- Informationen an
Klassenkamerad/in-
nen
Ubergang zum - Berufsberatung - IV (Eingliederung) - Einfihrung, Beglei-
Studium - Fachstellen «Stu- tung, Unterstitzung
dium und Behinde-
rung» an der Uni*
Ubergang Il - Coaching - IV (Eingliederung) - Koordination
- Nachbetreuung - Frihzeitige Planung
durch Eingliede- - Genaue Vorberei-
rungsstatte tung
- Arbeitsversuch - Enge Begleitung

des Ubergangs

- Enge Zusammenar-
beit (runder Tisch)

— Beratung der Arbeit-
geber

- Informationen an Ar-
beitskolleg/innen

33 Diese Fachstellen sind allerdings mehr auf kérperliche/sensorielle Behinderung ausgerichtet.
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Lebensphase / In-

Therapien / Interventio-

Involvierte Dienststel-

Rahmenbedingungen

terventionen nen / Massnahmen len und Akteure

Arbeit im ge- - TEACCH - Werkstatten Individuelle Pro-

schutzten Rahmen | - PECS - Kantonales Alters- gramme mit indivi-

und Behindertenamt dueller Zielsetzung

Arbeit im 1. Ar- - Coaching - IV (Eingliederung) Coaching, Beratung

beitsmarkt - Beratung und Be- - Arbeitgeber und Begleitung von
gleitung Betroffenen und Ar-

- Massnahmen zum beitgebern

Arbeitsplatzerhalt Informationen an Ar-

beitskollegen
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Anhang 4: Aus-und Weiterbildungsbedarf

Bericht Autismus-Spektrum-Stérungen

mus

qualitativ hochwertiger
Arbeit

Berufsgruppe Grundausbildung Weiterbildung Anderes
Erkennung Therapie Begleitung /Unter- | Erkennung Therapie Begleitung
stiutzung /Unterstiitzung
Hausarzte, Kinderarzte Basiswissen zu den spezifische Lehrgadnge
Erscheinungsfor- zur Fruherkennung der
men und Charakte- ASS (Screening-Verfah-
ristika des Autis- ren), Ausbildungen zur
mus CHAT, FSK, VSK usw.
Kinder-/Jugendpsychiater Basiswissen zu den Ausbildungen zur A- Supervision
Erscheinungsfor- DOS, ADI-R, PEP-R /A-
men und Charakte- APEP
ristika des Autis-
mus
Psychiater Basiswissen zu den Ausbildungen zur A- Supervision
Erscheinungsfor- DOS, ADI-R, PEP-R /A-
men und Charakte- APEP
ristika des Autis-
mus
Heilpadagogische Friher- Basiswissen zu den | Kenntnisse Uber wirksame Fortbildungen zur Er- TEACCH, PECS, ABA | Supervision
zieher, Ergotherapeuten, Erscheinungsfor- Interventionen und Prinzipien | kennung der ASS usw, Kenntnisse Uber
Logopéaden, Psychomoto- men und Charakte- | qualitativ hochwertiger Arbeit wirksame Interventio-
riktherapeuten, Schulische | ristika des Autis- nen und Prinzipien
Heilpadagogen in Regel- mus qualitativ hochwertiger
schulen Arbeit
Schulische Heilpddagogen | Basiswissen zu den | Kenntnisse Uber wirksame TEACCH, PECS, ABA | Supervi-
in Sonderschulen Erscheinungsfor- Interventionen und Prinzipien usw, Kenntnisse Uber | sion,
men und Charakte- | qualitativ hochwertiger Arbeit wirksame Interventio- Coaching,
ristika des Autis- nen und Prinzipien Intervision
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Schulpsychologische Fortbildungen zur Er- TEACCH, PECS, ABA
Dienste, Schulpsychologen, kennung der ASS usw, Kenntnisse Uber
Erziehungsberatung wirksame Interventio-

nen und Prinzipien
qualitativ hochwertiger
Arbeit

Berufsberater (V) Basiswissen zu den
Charakteristika des
Autismus

Andere Akteure, die mit Menschen mit ASS in Kontakt treten kdnnen, brauchen keine eigentliche Aus- oder Weiterbildung, sondern eher eine Sensibilisierung oder in
ganz spezifischen Situationen Coaching, Supervisionen oder Intravisionen.
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