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Autismusbericht: fruher

diagnostizieren und intervenieren

Am 17. Oktober 2018 hat der Bundesrat den Bericht «Autismus-Spektrum-Stérungen» verab-

schiedet. Der Bericht sieht verschiedene Massnahmen zur Verbesserung der Situation von

Betroffenen vor, um ihnen die bestmégliche Teilhabe an der Gesellschaft zu erméglichen.

Maryka Laamir, Bundesamt fir Sozialversicherungen

Die Massnahmen zur Férderung der Integration von Men-
schen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung (ASS) miissen
den Zugang zu hochwertigen bedarfsgerechten Angeboten
in verschiedenen Lebensbereichen gewihrleisten. Uber drei
prioritire Handlungsschwerpunkte, die mit weiteren Hand-
lungsfeldern zusammenspielen, soll die Umsetzung dieser
Massnahmen vereinfacht werden (vgl. Grafik G1).

PRIORITARE HANDLUNGSSCHWERPUNKTE

FRUHERKENNUNG UND DIAGNOSTIK Der erste prio-
ritire Handlungsschwerpunkt ist die Diagnose, denn
nur durch eine frithzeitige, korrekte Diagnose kénnen ge-
eignete Fordermassnahmen getroffen werden. Durch Ver-
meidung von falschen Diagnosen lassen sich ausserdem
Fehlbehandlungen und unnétige Kosten umgehen. Gemiss
Bericht wurden diesbeziiglich in den letzten Jahren zwar

erhebliche Fortschritte erzielt, es besteht aber noch Opti-

Nur eine frihzeitige,
korrekte Diagnose
ermoglicht die
Einleitung geeigneter
Fordermassnahmen.
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Zusammenspiel der prioritdiren Handlungsschwerpunkte mit weiteren Handlungsfeldern G1
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mierungspotenzial, insbesondere bei den Wartefristen fiir
Abklirung und Diagnose, die bis zu einem Jahr betragen
konnen.

Die im Bericht vorgesehenen Massnahmen sollen sicher-
stellen, dass in den Kantonen ausreichende Kapazititen vor-
handen sind, damit alle Kinder, Jugendlichen und Erwach-
senen mit Verdacht auf ASS innert niitzlicher Frist von
erfahrenen Fachpersonen untersucht werden kénnen. Zent-
ral fur die Erreichung dieses Ziels sind Angebotserweiterun-
gen, um Uberlastung und Wartezeiten zu verringern. Dabei
sollte dem Bericht zufolge ein Gleichgewicht gefunden wer-
den zwischen dem Erfordernis der geografischen Nahe und
der Erreichbarkeit eines Dienstes, der aus einem gut ausge-
bildeten multidisziplindren Team besteht. Insofern ist es
wichtig, die Zusammenarbeit zwischen den Kantonen zu
fordern, sei es durch den Zusammenschluss mehrerer Kan-
tone oder durch einen geregelten und garantierten Zugang
zu den Diensten anderer Kantone.

Eine Diagnose kann nur gestellt werden, wenn Warnsig-
nale und Symptome erkannt und richtig eingeschitzt wer-
den (Fritherkennung). Verbesserungspotenzial besteht in
diesem Bereich vor allem bei der Sensibilisierung und der
Aufklirung der beteiligten Fachpersonen.

BERATUNG UND KOORDINATION Der Diagnose soll-
ten idealerweise die Beratung und Begleitung der betroffe-
nen Familien durch ein Kompetenzzentrum folgen. Sobald
die Diagnose steht, sollten die Betroffenen diese Leistungen
erhalten.

Gemiss Bericht wird die Beratung derzeit von unter-
schiedlichen Akteuren punktuell und nur in seltenen Fil-
len von einer zentralen Stelle angeboten. Was insbeson-
dere fehlt, ist eine kontinuierliche Begleitung wahrend der
gesamten Lebensspanne, die proaktiv und vernetzt ist und
einen breiten, ganzheitlichen Ansatz verfolgt. Die Betreu-
ung ist oft um eine Institution (z.B. Schule, Kindergarten)
herum organisiert, in der sich immer wieder wechselnde
Akteure der Unterstiitzung annehmen, insbesondere bei den
Ubergingen (Schuleintritt, Ubergang Schule-Beruf, Uber-
gang ins Erwachsenenleben). Letztere sind genau jene Situ-
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ationen, die fiir Menschen mit ASS besonders schwierig sind
und in denen sie am meisten Unterstiitzung benétigen. Des-
halb ist es besonders wichtig, dass Menschen mit ASS in die-
ser Lage moglichst von der gleichen Person betreut werden.
Damit soll verhindert werden, dass ein Wechsel der gewohn-
ten Ablaufe einen Bruch verursacht, der zu einer Verschlech-
terung des Gesundheitszustands oder dem Verlust der
Arbeitsstelle fithren kann.

Neben der Beratung ist oft auch eine Koordination
nétig. Im Bericht wird darauf hingewiesen, dass die Ko-
ordination nicht nur im Bereich der ASS eine wichtige
Rolle spielt, sondern auch im Rahmen der Strategie «Gesund-
heit 2020», bei der es unter anderem um die Verbesserung
der koordinierten Versorgung geht. Beratungs- und Ko-
ordinationsleistungen sind ein wichtiger Bestandteil der
gesundheitlichen Grundversorgung, deren Bedarf un-
bestritten ist. Programme fir die intensive Frithinterven-

FUr die adaquate Beratung
und Koordination

braucht es kantonale

oder regionale
Kompetenzzentren.

tion sollten allen autistischen Kindern in allen Regionen
zur Verfiigung stehen.

Der Bundesrat ist iiberzeugt, dass dieses Ziel idealerweise
mit dem Aufbau kantonaler oder regionaler Kompetenzzen-
tren erreicht werden kann, iiberlisst die konkrete Form und
Organisation dieser Begleitung aber bewusst den Kanto-
nen. Im Bericht werden diesbeziiglich drei Good-Practice-
Beispiele (Tessin, Jura, England) beschrieben, die als Modell
dienen konnten.

Der Bericht betont, dass durch die Schaffung von Kom-
petenzzentren auch in anderen Handlungsfeldern erhebli-
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che Verbesserungen erzielt werden konnten, da eine solche
Anlaufstelle einen Teil der Sensibilisierungsarbeit tiberneh-
men, die Uberginge besser begleiten sowie Fachpersonen
unterstiitzen kann.

FRUHINTERVENTION Der dritte und letzte prioritare
Handlungsschwerpunkt betrifft die Frithintervention. In
diesem Bereich muss zwischen «klassischen» Unterstiit-
zungsmassnahmen im Vorschulalter (hauptsichlich heilpa-
dagogische Friiherziehung, Logopadie und Ergotherapie)
und Programmen zur intensiven Frithintervention unter-
schieden werden. Letztere sind in den vergangenen Jahren
entstanden und richten sich auch an Kinder im Vorschul-
alter (im Allgemeinen zwischen zwei und vier Jahren). Bei
den klassischen Massnahmen besteht Verbesserungsbedarf
in Bezug auf die Intensitit der Therapien und die Autis-
mus-Spezifitit der Methoden.

Die Programme zu intensiven Frihinterventionen wur-
den in den USA und in anderen Lindern zur Behandlung von
frithkindlichem Autismus entwickelt. Seit einigen Jahren
werden solche Programme auch in bestimmten Autismus-
zentren in der Schweiz angeboten. Dabei handelt es sich um
verhaltenstherapeutische (ABA) und entwicklungsorien-
tierte (ESDM) Methoden mit 20 bis 40 Therapiestunden pro
Woche, die von verschiedenen Therapeutinnen und Thera-
peuten interdisziplinar erbracht werden.

Die Fachleute fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie gehen
heute davon aus, dass die Integration von Menschen mit ASS
am ehesten iiber eine intensive Frithintervention bei Klein-
kindern erfolgt. Auch kann damit spétereh Begleitsymp-
tomen wie destruktivem Verhalten, Selbstverletzung oder
iibermissigen Angstzustinden vorgebeugt werden. Pro-
gramme zur intensiven Frithintervention sollten fiir alle
Kinder in allen Regionen der Schweiz zur Verfiigung stehen.

Als besonders problematisch erweist sich dabei die Finan-
zierung der Frithintervention. Die geltenden gesetzlichen
Bestimmungen sind nicht auf die Finanzierung der intensi-
ven Frithintervention ausgerichtet. Da die Interdisziplinari-
tit ein zentrales Element dieser Methode ist, werden die

Behandlungen von Personen verschiedener Fachrichtungen
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durchgefiihrt, die Elemente aus ihrem eigenen Fachbereich
mit Methoden der Frihintervention kombinieren. Wihrend
die Leistungen einiger dieser Fachpersonen von der IV iiber-
nommen werden kénnen (medizinische Massnahmen), sind
fiir andere die Kantone zustandig (pidagogische Massnah-
men). Entsprechend fiihrt ihre Finanzierung immer wieder
zu Kompetenzkonflikten.

Nach Ansicht des Bundesrates muss in Absprache mit
den Kantonen eine umfassende, langfristige Finanzierungs-
16sung gefunden werden. Er hat daher das Eidgendssische
Departement des Innern (EDI) mit der Ausarbeitung eines
Kostenmodells fiir die intensive Friihintervention beauf-
tragt. Nur eine gemeinsame Finanzierungslésung von IV
und Kantonen vermag die Nachhaltigkeit der Frithinterven-

tionsprogramme sicherzustellen.

Eine nachhaltige
Fruhintervention ist nur
mit einer gemeinsamen
Finanzierung durch
Kantone und |V zu
erreichen.

WEITERE HANDLUNGSBEREICHE Um die gesellschaftli-
che Teilhabe von Menschen mit ASS zu férdern, miissen die
Kinder dem Bericht zufolge besser in die Regelschule integ-
riert werden und dort eine bedarfsgerechte Begleitung und
Unterstiitzung erhalten. So wollen es auch das Behinderten-
gleichstellungsgesetz (SR 151.3) und die UNO-Behinderten-
rechtskonvention (SR 0.109).

In Bezug auf die berufliche Ausbildung und die Inte-
gration in den Arbeitsmarkt weist der Bundesrat auf den
OECD-Linderbericht Schweiz «Mental Health and Work»
(OECD 2014) hin. Dieser kommt zum Schluss, dass sich der
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Ubergang zwischen Schule und Berufsausbildung und
zwischen Ausbildung und Arbeitswelt sowie der nachhal-
tige Erhalt eines Arbeitsplatzes fiir Jugendliche und junge
Erwachsene mit einer psychischen Beeintrichtigung oft als
problematisch erweisen. Diese Schwierigkeiten bestehen
auch bei ASS.

Im Bereich der beruflichen Integration gibt es zwar
sowohl bei der IV als auch auf kantonaler Ebene schon jetzt
viele Massnahmen, aber keine, die spezifisch auf Jugendli-
che mit ASS ausgerichtet sind. Die Angebote miissen besser
an deren Bediirfnisse angepasst werden und es muss eine
engere Begleitung gewdahrleistet sein. Im Rahmen des Pro-
jekts «Weiterentwicklung der IV» (17.022), das derzeit im
Parlament beraten wird, sind mehrere Massnahmen in diese
Richtung vorgesehen (verstirkte Betreuung, Case Manage-
ment usw.), die auch Jugendlichen mit ASS zugutekommen
kénnten (vgl. CHSS 2017). Der Ubertritt von der Schule in
die Ausbildung (Ubergang I) ist in diesem Zusammenhang
von grosser Bedeutung: Nur, wenn dieser gelingt, sind die
Voraussetzungen fiir eine erfolgreiche berufliche Ausbil-
dung gegeben. Dazu ist eine verbesserte Koordination und
Kooperation zwischen den beteiligten Akteuren (hauptsich-
lich Schule, IV-Stellen, Case-Management-Berufsbildung)
unumginglich.

Im Bereich Wohnen besteht gemdss Bericht vor allem fiir
(junge) Erwachsene mit einer leichteren Ausprigung der
Stérung ein deutlicher Mangel an geeigneten Programmen,
die dem individuellen Unterstiitzungsbedarf beim Ubergang
vom familidgren Umfeld zum selbststindigen oder begleite-
ten Wohnen gerecht werden. Sehr wichtig wire es auch, den
Ablosungsprozess vom Elternhaus besser vorzubereiten und
zu begleiten. Ferner sollte die Erarbeitung neuer Konzepte
fiir Jeichtere» Wohnbegleitung geférdert werden.

Der Bericht definiert noch weitere Handlungsfelder im
geschiitzten Bereich (Sonderschule, geschiitzte Werkstitte
und Heime) sowie bei der Entlastung der betreuenden Ange-
hérigen, der Freizeitgestaltung, der Ausbildung der Fach-
personen sowie der Verbesserung der Datenlage.

FINANZIELLE AUSWIRKUNGEN Der Bericht versucht, die
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Kosten der verschiedenen Massnahmen zu schitzen, betont
aber, dass eine exakte Voraussage der finanziellen Auswir-
kungen nicht méglich ist. Dazu fehlen zum einen genaue
Angaben iiber die Anzahl der Menschen mit ASS in der
Schweiz und tiber ihre Inanspruchnahme von Leistungen.
Zum anderen hingen die finanziellen Auswirkungen stark
von den ortlichen Gegebenheiten ab, d. h. davon, welche
Strukturen bereits bestehen, ob sie der Behinderung ange-
passt sind, inwieweit sie ausreichen usw. Aufgrund der regio-
nal unterschiedlichen Ausgangslage gestalten sich die finan-
ziellen Investitionen nicht tiberall gleich.

Trotz dieser Unklarheiten sind zur Umsetzung der Mass-
nahmen finanzielle Investitionen nétig. Die damit erziel-
ten Verbesserungen haben indes auch Kosteneinsparungen
zur Folge. Durch eine frithzeitige, genauere Diagnose las-
sen sich moglichst bald geeignete Behandlungen und Thera-
pien einleiten, die dank der grésseren Neuroplastizitit des
Gehirns zu besseren Resultaten fithren kénnen. Dies wiede-
rum ermoglicht Kosteneinsparungen bei den nachfolgen-
den Unterstiitzungsmassnahmen in der Schule, der Ausbil-
dung, der Arbeit und beim Wohnen. Durch eine verbesserte
Koordination kénnen Ausbildungsabbriiche und Stellenver-
luste vermieden werden. Wirksamere Unterstiitzungsmass-
nahmen in der Schule, sowohl fiir die Kinder als auch fiir
die Fachpersonen, kénnen Uberforderungen von allen Sei-
ten und im schlimmsten Fall eine Uberweisung in eine Son-
derschule verhindern.

Intensive Fruhintervention
und Koordination

helfen, langfristig Kosten
ZU sparen.

Die intensive Frithintervention ist in dieser Hinsicht ein
gutes Beispiel. Der Bericht nennt mehrere Studien, in denen
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langfristige Einsparungen nachgewiesen wurden.

WEITERES VORGEHEN Damit die gesteckten Ziele erreicht
werden konnen, ist dem foderalistischen System, den zahl-
reichen beteiligten Akteuren und den unterschiedlichen
Strukturen Rechnung zu tragen. Der Bericht hilt die Haupt-
zustandigkeit von Bund, Kantonen und Leistungserbringern
in den verschiedenen Bereichen sowie bei den empfohlenen
Massnahmen fest.

Der Bundesrat lidt in erster Linie die Kantone, aber auch
alle anderen betroffenen Akteure ein, Uberlegungen zur
konkreten Umsetzung der in ihrer Kompetenz liegenden
Massnahmen anzustellen und bei der Umsetzung eine aktive
Rolle zu iibernehmen. Angesichts der unterschiedlichen Aus-
gangslagen in den Kantonen und Gemeinden empfiehlt er
den Kantonen, eine Bestandsaufnahme vorzunehmen. Auf
dieser Grundlage sollte sich trotz allflliger Sparmassnah-
men eine klare Priorisierung ableiten lassen. Der Bundesrat
sieht - unabhingig von der finanziellen Situation in den Kan-
tonen - sowohl Handlungsspielraum als auch Handlungsbe-
darf. Vor diesem Hintergrund hat er im Bericht auch die pri-
oritiren Handlungsschwerpunkte festgelegt.

Im Weiteren wiinscht der Bundesrat einen regelméssigen
Austausch mit den Kantonen und den betroffenen Regie-
rungskonferenzen tber die Umsetzung der Massnahmen
in den prioritaren Handlungsfeldern. Dabei soll untersucht
werden, wie die Kantone ihre Massnahmen zu koordinieren
und umzusetzen gedenken.

Der Bundesrat beauftragt das EDI, mit der Umsetzung
der in die Bundeskompetenz fallenden Aufgaben zu begin-
nen. Hierzu gehdren insbesondere die Férderung der Berufs-
bildung der Betroffenen und ihre Integration in den Arbeits-
markt. Zudem soll das EDI gemeinsam mit den Kantonen
nach einer Losung fiir die gemeinsame Finanzierung der
intensiven Frithintervention suchen. Die Finanzierung ist
ein zentrales Anliegen des Bundesrats, denn damit lassen
sich die wichtigen Behandlungen zielgerichtet durchfiihren,
ohne dass die zustindigen Zentren oder die Eltern mit kom-
plexen Finanzierungsfragen konfrontiert werden. n
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Pilotprojekt der Invalidenversicherung

Im Rahmer eines Projekts (2014-2018) finanzierte die IV in sechs Zentren inten-
sive Frihinterventionen mit einer Pauschale von 45000 Franken pro Fall.

Gleichzeitig beauftragte das BSV eine externe Forschungsgruppe mit einer
Evaluation dieses Pilotprogramms.

thre Ergebnisse wurden im Oktober 2018 im Forschungsbericht «Evaluation der
Wirksamkeit der intensiven Frihinterventionsmethoden bei frihkindlichem Au-
tismus» verdffentlicht (vgl. Liesen 2019). Wichtigste Erkenntnis der Analyse ist,
dass zahireiche wissenschaftliche Studien die Wirksamkeit der Methoden zur
intensiven Frihintervention bestatigen und sie allgemein anerkannt ist. Aktuell
werden bei frihkindlichem Autismus mit keiner anderen Behandlung bessere
Ergebnisse erzielt. Um das Angebot aufrechtzuerhalten, hat das BSV gestiitzt auf
Artikel 683" |VG das Pilotprojekt «Intensive Frithintervention bei Kindern mit
frilhkindlichem Autismus» fanciert, mit dem das Ende 2018 ausgelaufene Projekt
von 2019 bis 2022 fortgesetzt werden kann. Allerdings handelt es sich dabei
lediglich um eine zeitlich begrenzte Ubergangslsung. Die Laufzeit des Pilotver-
suchs soll unter anderem dazu genutzt werden, die aus dem Evaluationsbericht
gewonnenen Erkenntnisse zu vertiefen, offene Fragen zu klaren und vor allem gin
gemeinsames Kostenmodell fir IV und Kantone zu erarbeiten.

Hintergrund des Berichts

Am 10. September 2012 reichte Standerat Claude Héche ein Postulat (12.3672)
ein, mit dem er den Bundesrat ersuchte, die Lage von Personen mit schweren
Entwicklungsstérungen und threm Umfeld zu priifen.

In Erfillung dieses Postulats lancierte das Bundesamt fir Sozialversicherungen
{BSV] ein Forschungsprojekt, um Erkenntnisse tiber Autismus zu gewinnen und
eine Standortbestimmung vorzunehmen. Fur jeden analysierten Bereich (Diag-
nostik, Interventionen, Bildung und Erziehung, berufliche Integration, Familien-
unterstiitzung und Férderung der Autonomie sowie Beratung und Koordination)
beschrieben die Forscher die aktuelle Lage. Zudem erarbeiteten sie acht Empfeh-
lungen, wie die Situation von Menschen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung
(ASS) verbessert werden konnte. Diese Ergebnisse dienten als Basis fiir einen
ersten Bericht des Bundesrats vom 24. Juni 2015 (Bundesrat 2015) zur Beant-
wortung des Postulats.

Darin stellte der Bundesrat fest, dass in den letzten 10 bis 15 Jahren im Bereich
Autismus grosse Fortschritte erzielt wurden. Von einer optimalen Betreuungssitu-
ation sei die Schweiz jedoch noch weit entfernt. Zwar seien die Voraussetzungen
in den Regionen sehr unterschiedlich, der Mangel an addquaten Angeboten sei je-
doch iberall festzustellen. Der Bundesrat hat einen Handlungsbedarf erkannt und
das BSV beauftragt, die Umsetzung der Empfehlungen zu konkretisieren und ihm
eine gemeinsame Strategie vorzulegen. Zur Erarbeitung dieser Strategie wurde
eine Arbeitsgruppe, bestehend aus BAG, SBFI, Kantonsvertretern (SODK, EDK,
GDK), Elternvereinen und Fachpersonen eingesetzt. Die Arbeitsgruppe hat die
im Forschungsbericht dargelegten Empfehlungen nochmals eingehend gepriift
und aus einer fachlichen Perspektive Ansatzpunkte zur Konkretisierung dieser
Empfehlungen erarbeitet. Diese sind dann in den hier vorgestellten Bericht des
Bundesrats eingeflossen.
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