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EDITORIAL

Autismus besser verstehen

Stefan Ritler

Vizedirektor Bundesamt fiir Sozialversicherungen

In den letzten Jahren hat Autismus eine hohe Medienpri-
senz erfahren. Forschung und wissenschaftliche Publika-
tionen zum Thema haben sehr stark zugenommen. Damit
steigt auch das Verstandnis fiir Autismus-Spektrum-Stérun-
gen. Die Fortschritte in der Diagnostik erméglichen es, Fehl-
diagnosen zu vermeiden und so die Ressourcen und Unter-
stiitzung bedarfsgerecht zu biindeln. Aber es bleibt dennoch
viel zu tun, um die Entwicklungsstérung als solche zu erken-
nen und um die Betreuung sowie vor allem die Lebensbedin-
gungen der Betroffenen und ihres Umfelds zu verbessern.
Cécile Bachmann, Prasidentin von Autismus Schweiz, bringt
es auf den Punkt: Die Herausforderungen sind seit Jahren die
gleichen. Der Bericht des Bundesrates vom 17. Oktober 2018
versteht sich als Handlungsimpuls, indem er alle relevanten
Akteure auffordert, konkrete Massnahmen zur Verbesserung
der Situation zu ergreifen. Die damit angestrebte zielge-
richtete Koordination aller Beteiligten ist nicht nur im Inte-
resse der Betroffenen, sondern der gesamten Gesellschaft.

Die Invalidenversicherung (IV) hat sich in den letzten
Jahren intensiv mit dem Thema auseinandergesetzt. Seit

Mai 2019 arbeitet sie gemeinsam mit den Kantonen an den
Modalititen, den Qualititsstandards und an einer Finan-
zierungslosung fiir die intensive Frithintervention, die sich
nach heutigem Kenntnisstand am besten zur Behandlung
von frithkindlichem Autismus eignet. Und auch mit der Wei-
terentwicklung der IV sind Massnahmen vorgesehen, die
insbesondere die berufliche Integration von Menschen mit
Autismus verbessern sollen, indem sie die Bediirfnisse und
die speziellen Erfordernisse der Betroffenen besser bertick-
sichtigen.

Autismus betrifft aber nicht nur die IV. Im Gegenteil, die
Vielzahl an beteiligten Akteuren und Institutionen zeigt,
dass Autismus die Gesellschaft als Ganzes herausfordert;
eine Gesellschaft, die Mithe damit hat, Menschen zu ver-
stehen, die die Welt aus einer anderen Perspektive sehen.
Autistischen Menschen wird oft vorgeworfen, zu wenig fle-
xibel und zu wenig anpassungsfihig zu sein. Aber wissen
wir, wie wir den Bediirfnissen eines Kindes begegnen sollen,
das kein grelles Licht vertrigt oder einen stark strukturier-
ten Unterricht benétigt? Gibt es geniigend Arbeitsplitze fir
Menschen, die einen Riickzugsort brauchen, wenn sie zu vie-
len Eindriicken auf einmal ausgesetzt sind? Dank der For-
schung wissen wir, dass es nicht nur eine Art von Autismus
gibt, sondern ein ganzes Spektrum unterschiedlicher For-
men. Die grosse Herausforderung besteht darin, jede Person
bediirfnisgerecht zu unterstiitzen. Und gleichzeitig gilt es,
den Wert einer besseren Integration herauszustreichen: Es
ist nicht nur eine Chance fiir die Betroffenen, sondern auch
fiir die Gesellschaft, wenn erstere dank einem besseren Ver-
stindnis von Autismus selbststindig leben und einer Auf-
gabe nachgehen konnen. [ ]
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Bachmann, Préasidentin von Autismus Schweiz
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Autismus-Spektrum-Storungen

Autismus ist eine tiefgreifende Entwicklungsstdrung.
Die betroffenen Menschen zeigen Auffilligkeiten in der
Kommunikation und der sozialen Interaktion sowie ein-
geschrankte und repetitive Interessen und Aktivitaten.
Es gibt verschiedene Krankheitsformen, welche die Be-
troffenen unterschiedlich schwer in ihrer Entwicklung
beeintrachtigen. Die Symptome lassen sich oft nicht
scharf gegeneinander abgrenzen, weshalb die Fachleute
die verschiedenen Krankheitsformen auf einem Konti-
nuum, dem sog. Autismus-Spektrum, einordnen. In der
Schweiz werden jedes Jahr zwischen 550 und 800 Kinder
mit einer Autismus-Spektrum-Stérung (ASS) geboren.
Ausgehend von der jiingsten Forschungs- und Wir-
kungserkenntnis liber den frihkindlichen Autismus und

zusammen mit den Kantonen will der Bundesrat einer-
seits die intensive Frithintervention verstarken, die ih-
rerseits eine frithzeitige und korrekte Diagnose bedingt.
Andererseits will er die Integrationschancen der Men-
schen mit einer ASS wesentlich dadurch verbessern,
dass die Betroffenen kiinftig adaquater betreut und die
Massnahmen im Schulalter und am Ubergang von der
Schule in den Beruf zielgerichteter und umfassender
koordiniert werden.

Die Beitrage des Juni-Schwerpunkts ordnen die an-
stehenden Herausforderungen ein. Und sie diskutieren
v.a. auch mogliche Losungsansatze, die darauf ausge-
richtet sind, die Integration der Menschen mit einer ASS
zu verbessern. |
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Aktuelle Uberlegungen zum Autismus

Evelyne Thommen, Fachhochschule Westschweiz

Die Lage von Menschen mit Autismus hat sich in den letzten zwanzig Jahren stark verandert.

Die Diagnosekriterien wurden geklart, bewihrte Praktiken formuliert. Aber auch wenn

erste Schritte erfolgt sind, gilt es, die Anerkennung der Behinderung besser durchzusetzen.

Die Zeiten, als Kinderpsychiater zu besorgten Miittern,
deren Kinder noch nicht sprechen konnten, sagten: «Ihr
Kind ist nicht autistisch, es schaut mir in die Augen. Sie
miissen nur Geduld haben», scheinen endgiiltig der Vergan-
genheit anzugehoren. Fachleute erkennen mittlerweile die
Alarmzeichen, die eine diagnostische Abklarung erfordern,
weil in der Praxis ein besseres Verstandnis fiir Diagnose-
instrumente wie M-CHAT vorhanden ist (Modified Check-
list for Autism in Toddlers, Robins et al. 2001).

Durch die hdufigere Verwendung von Instrumenten wie
ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule, Lord et al.,
2008) und ADI (Autism Diagnostic Interview, Le Couteur et
al. 2003) zur Erkennung von Autismus-Spektrum-Stérun-
gen (ASS) werden die Diagnostikverfahren bei Kleinkindern
heute zunehmend standardisiert. Die Anpassung der Diag-

nosekriterien im DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders, American Psychiatric Association, 2015)
war heilsam: Die Diagnostiker versuchen inzwischen nicht
mehr, nach typischem und atypischem Autismus zu unter-
scheiden. Sie suchen vielmehr nach Anzeichen einer ASS,
die sich bekanntlich durch Abweichungen in der sozialen
Interaktion und reziproken Kommunikation und durch ein-
geschrinkte, repetitive Interessen und Aktivititen, oft in
Kombination mit einer atypischen Empfindlichkeit, dussert.
Allerdings muss betont werden, dass die Kompetenzen und
Kenntnisse in Sachen Autismus bei der Arzteschaft weiter-
hin heterogen bleiben. Aktuellen Umfragen zufolge haben
es Eltern in der Schweiz noch oft mit Kinderirztinnen und
-drzten zu tun, die ihnen raten abzuwarten, was zu einer
nachteiligen Diagnoseverzégerung fiihrt (Eckert 2015).



Fiir Psychiaterinnen und Psychiater, die bei Jugendlichen
und Erwachsenen eine Diagnose stellen miissen, sind Kin-
der im Bereich des autistischen Spektrums ohne intellektu-
elle Einschrankungen und ohne nennenswerten Riickstand
in der sprachlichen Entwicklung eine neue Herausforde-
rung. Die Arzteschaft ist diesbeziiglich offenbar noch nicht
geniigend vorbereitet, wie folgende Anekdote einer kiirzlich
erhaltenen E-Mail-Nachricht veranschaulicht. Ein Psychia-
ter teilte seinem Patienten folgendes Fazit mit: «Ginge man
von den Frageb6gen und Tests aus, wire die Diagnose eine
schwere autistische Stérung. Das passt aber weder zu unse-
ren personlichen Beobachtungen, noch zu Threr Lebenssitua-
tion (B.d.R.: Der Patient besitzt ein Unternehmen, ein Haus, ist ver-
heiratet und hat Kinder). Die Ergebnisse der Tests sind folglich
falsch; die Diagnose kann nicht gestellt werden.»

Die Frage bleibt, weshalb Autismus oft nicht friiher
erkannt wird. Eine Hypothese besagt, dass die Betroffenen
oft Strategien zur Minderung ihrer Einschrankungen entwi-
ckelt haben. Erst die Feststellung von Autismus beim eigenen
Kind oder ein personlicher Schicksalsschlag bewirken
schliesslich den Gang zum Psychiater. Weil eine klare Diag-
nose in Ermangelung von Zeugen aus der Kindheit (Eltern,
Lehrkrifte) so schwer zu stellen ist, kénnen die behandeln-
den Fachpersonen Autismus oft nicht erkennen. Ausserdem
ist die Diagnose im Erwachsenenalter bei Frauen besonders
schwierig.

Frauen mussen eine
schwere Form von
Autismus aufweisen,
damit eine Diagnose
gestellt wird.

AUTISMUS BEI FRAUEN Das Geschlechterverhiltnis bei
Autismus ist ein viel diskutiertes Thema. Eine aktuelle Meta-
analyse ermittelte ein Verhiltnis von 3,5 Mannern zu 1 Frau
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(Loomes et al. 2017). Wie sich der Unterschied erkliren lisst,
ist unklar. Lange wurden biologische Griinde angefiihrt.
Ferri et al. (2018) beispielsweise nennen diverse Mechanis-
men zur Erklirung der Privalenz bei den Minnern. Dazu
gehoren genetische Aspekte (X-Chromosom), hormonelle
(Testosteron wahrend der Schwangerschaft) oder neuro-
endokrine Effekte. Andere Forschende gehen zudem von
einer Unterdiagnostik bei Frauen aus (siehe aktuelle Ana-
lyse von Carpenter et al. 2019). Offenbar miissen Frauen eine
schwere Form von Autismus aufweisen, damit eine Autismus-
diagnose gestellt wird; leichte Erscheinungsformen werden
nicht erkannt. Vor diesem Hintergrund ist zu berticksichti-
gen, dass die biologische Forschung nur einen Teil des Spek-
trums abdeckt, nimlich jenen der Frauen mit ausgepragten
Autismussymptomen und bestatigter Diagnose.

Auch wenn Midchen und Knaben im Kern die gleichen
Autismussymptome aufweisen, kann sich die Stérung leicht
unterschiedlich zeigen. Soziale Schwierigkeiten beispiels-
weise lassen sich mit Tarnstrategien verbergen: Frauen imi-
tieren andere Frauen und eignen sich ein typisches Verhal-
ten an (Dean et al. 2017). In Bezug auf die Interessen und die
Sensibilitit der betroffenen Personen ist festzustellen, dass
die eingeschrankten Interessen autistischer Frauen (Pferde,
Stoffe, Frisuren) oft weniger als solche betrachtet werden,
obwohl sie gleich funktionieren wie jene der Minner. So
kann ein Maddchen stundenlang die Haare ihrer Puppe kim-
men oder den Stammbaum seines Pferdes bis ins Detail ken-
nen, ohne dass sich das Umfeld dariiber wundert. Die Uber-
und Unterempfindlichkeiten, die in der neusten Ausgabe des
DSM aufgelistet sind, konnten bei Frauen tatsichlich ausge-
prigter sein und dennoch nicht auffallen. Lai et al. (2011)
haben die Lebensumstinde von 33 Minnern und 29 Frauen
untersucht. Dabei wurde nachgewiesen, dass Frauen mehr
lebenslange Empfindlichkeitssymptome und weniger Auf-
filligkeiten im sozialen und kommunikativen Verhalten auf-
weisen als Manner. Milner et al. (2019) fithrten eine qualita-
tive Studie mit einer Gruppe von tiber zwanzig von Autismus
betroffenen Frauen durch. Die Frauen nannten v.a. grosse
Schwierigkeiten bei der sozialen Anpassung, beispielsweise
bei der Aufrechterhaltung freundschaftlicher Beziehungen,
Hiirden bei der Diagnosestellung, Uber- oder Unteremp-
findlichkeiten, das Bediirfnis nach Zuriickgezogenheit usw.
Interessant ist die Tatsache, dass die Frauen auch positive
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Aspekte ihrer Storung nannten, wie die besondere Sicht auf
die Welt oder das Gefiihl der Einzigartigkeit.

FOLGEN FUR DIE PRAVALENZ VON AUTISMUS Die Ver-
besserung der Diagnosekriterien und der Diagnosestellung
bei Frauen lassen vermuten, dass die Privalenz von Autismus
noch zunehmen wird. Aktuell entspricht zudem die Zahl der
Kinder mit dieser Diagnose in den Sonderschulen der West-
schweiz nicht den Privalenzraten der Centers for Disease
Control and Prevention in Nordamerika (Baio et al. 2018). Im
Rahmen unserer Studien im ASS-Observatorium (Baggioni
et al. 2017; Thommen et al. 2017) konnten wir Kinder mit
Autismus identifizieren, die in den Kantonen der West-
schweiz sonderpiadagogisch betreut werden. Demnach liegt
die Privalenz in der Westschweiz bei 1 von 238 Kindern, wih-
rend die neusten Daten aus den USA eine Rate von 1 zu 59
ergeben.

Die Zunahme der
Pravalenz korreliert mit
der Erwelterung der
Diagnosekriterien; sie ist
keine Modeerscheinung.

Eine Metaanalyse von Elsabbagh et al. (2012) beleuchtet
die Entwicklung der Zahlen. Die Analyse der Daten nach Ver-
offentlichungszeitraum zeigt eine Zunahme der Privalenz,
die mit der Erweiterung der Diagnosekriterien korreliert.
In fritheren Untersuchungen, als noch nicht das gesamte
Autismus-Spektrum beriicksichtigt wurde, betrug die mitt-
lere Pravalenz 1 zu 520. Seit 2006 fliesst grundsitzlich das
gesamte Spektrum in die Erhebungen ein. Die Pravalenz
schwankt seither zwischen 1 zu 320 und 1 zu 86 (Median:
1 zu 60). Die erheblichen Unterschiede sind auf die Metho-
den bei der Erfassung von Autismusfallen zurtickzufithren
(Hill et al. 2014). So fithrt die Suche nach Autismusdiagnosen
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in Patientendossiers zu weniger Fillen als eine systematische
Untersuchung aller Kinder einer Altersgruppe.

In der Schweiz kann die Zahl der Autismusfille, mit denen
die 6ffentlichen Institutionen kiinftig zu tun haben werden,
nur zunehmen - unabhingig davon, welche Quelle fiir die
Pravalenz herangezogen wird. Grund dafiir sind weder fri-
here statistische Fehler noch eine aktuelle Modeerschei-
nung, sondern vielmehr die Diagnosestellung bei Personen,
die bisher nicht erfasst wurden. Dabei handelt es sich z.B. um
Menschen, die keine geistigen Defizite oder kaum Sprachent-
wicklungsstérungen aufweisen, aber aufgrund ihrer Schwie-
rigkeiten mit der sozialen Interaktion, ihren Interessen und
ihrer Sensibilitit stark beeintrachtigt sind.

MULTIPLE NEUROLOGISCHE ENTWICKLUNGS-
STORUNGEN SIND DIE REGEL Die aktuellen Daten zu den
Besonderheiten von ASS zeigen, dass die Storung praktisch
immer mit anderen neurologischen Entwicklungsstérungen
einhergeht (Aufmerksamkeitsstorung, motorische Koordi-
nationsstérung, Lernstoérung, Sprachstérung usw.). Die Stu-
die von Posserud et al. (2018) ist diesbeziiglich aufschluss-
reich: Nur zwei Prozent der in der Studie erfassten Kinder
mit Autismus wiesen keine andere Auffilligkeit auf; bei 92
Prozent der Kinder mit ASS lagen mindestens zwei Komorbi-
ditdten vor. Das Modell von Gillberg (2010) tragt genau die-
ser Komplexitit neurologischer Entwicklungsstérungen
Rechnung. Er entwickelte das ESSENCE-Konzept (Early Sym-
ptomatic Eliciting Neurodevelopmental Clinical Examina-
tions) zur Beurteilung frither neurologischer Entwicklungs-
storungen, das alle im frithen Kindesalter feststellbaren
Auffilligkeiten erfasst und einer isolierten Betrachtung der
Stérungen vorbeugt. Komorbiditit wird folglich mitberiick-
sichtigt und gilt eher als Regel denn als Ausnahme. Das Kon-
zept ist mit dem Ansatz der RDoC (Research Domain Crite-
ria) von Insel et al. (2010) vergleichbar, der eine Loslosung
von den DSM-Kategorien vorsieht, um Stérungen in den ver-
schiedenen Funktionsbereichen Rechnung zu tragen (dimen-
sionaler Ansatz).

Dieser neue Ansatz zur Diagnose neurologischer Ent-
wicklungsstorungen (Cuthbert/Insel 2013) hitte den gros-
sen Vorteil, dass er die Schwierigkeiten des Kindes in
unterschiedlichen Bereichen beschreiben und damit die
Moglichkeit der Kompensation von Nachteilen er6ffnen



wiirde. Es ist unerlisslich, den Forderbedarf der von Autis-
mus betroffenen Menschen zu erkennen, um ihre Beeintrich-
tigung zu reduzieren und folglich die Kosten fiir die Sozial-
versicherungen zu senken.

Eine ASS geht praktisch
Immer mit anderen neuro-
logischen Entwicklungs-
storungen einher.

SPEZIFISCHE UNTERSTUTZUNG IM EINZELFALL Aufdie
Unterstiitzungsbediirfnisse von autistischen Menschen (Kin-
dern, Jugendlichen oder Erwachsenen) kann nur eingegan-
gen werden, wenn auch die oft unsichtbaren Besonderheiten
der Stérung berticksichtigt werden. Wer denkt schon daran,
dass das grelle Licht eines Klassenzimmers fiir ein lichtempf-
lindliches Kind ein schmerzhaftes, schier uniiberwindbares
Hindernis ist, das es ihm verunméglicht dem Unterricht zu
folgen? Die Betreuung und Begleitung autistischer Kinder
und Erwachsener setzt spezifische Kenntnisse voraus, die
tiber die Grundausbildung der Sonderpidagogik, der Berufs-
wahlpsychologie oder der Sozialarbeit hinausgehen.

Die Studie des ASS-Observatoriums der Ecole d’études
sociales et pédagogiques in Lausanne informiert tiber den
aktuellen Stand in der Westschweiz (Thommen et al. 2017).
Insgesamt wurden 695 Kinder im Alter zwischen 5 und 19 Jah-
ren erfasst (130 Madchen und 565 Jungen). Diese Kinder wer-
den sonderpadagogisch betreut, die meisten von ihnen besu-
chen eine Sonderschule. Die theoretischen Grundlagen und
Interventionsmethoden, basierend auf den internationalen
Empfehlungen fiir Autismus (z.B. TEACCH, ABA, Denver),
werden nur bei 56 Prozent der erfassten Fille angewandt
(n=266) und leider oft in Kombination mit nicht ASS-spe-
zifischen (z.B. positive Pidagogik) oder nicht empfohlenen
Methoden (z.B. psychoanalytischer Ansatz).

Eine besondere Erkenntnis der Studie betrifft die Inte-
gration autistischer Kinder in das regulire Schulsystem. Es

1"
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wurden Kinder mit folgendem Profil erfasst: keine geistige
Beeintrichtigung, kaum Sprachstérungen und wenig Verhal-
tensauffalligkeiten (163 von 695 dokumentierten Fillen). Nur
etwas mehr als die Hilfte dieser Kinder besuche eine Regel-
schule, 77 waren in einer Sonderschule (anderer Standort als
die Regelschule). Ausserdem besuchten 59 weitere Kinder
trotz erheblicher Schwierigkeiten die Regelschule. Fiir ein
Viertel der in die Regelschule integrierten Kinder gibt es
keine Massnahmen zur Erleichterung der Integration.

Diese Zahlen zeigen, dass der Unterstiitzungsbedarf fiir
Menschen mit Autismus im Rahmen der Invalidenversiche-
rung noch lange nicht abnehmen wird. Erst wenn Kinder
mit Autismus frithzeitig im Einklang mit den internationa-
len Empfehlungen betreut werden, brauchen sie als Erwach-
sene voraussichtlich weniger Unterstiitzung. Bei der aktuel-
len Generation ist dies noch nicht der Fall. Noch kann sie in
der Schule oder bei der Integration in die Arbeitswelt keine
der empfohlenen Férdermassnahmen beanspruchen.

Die jiingsten Massnahmen des Bundes fiir eine bessere
Betreuung und Begleitung von Menschen mit Autismus in
der Schweiz sind ein vielversprechender Anfang zur Verbes-

serung der Situation (Bundesrat 2018). [ ]
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Autismusbericht: fruher
diagnostizieren und intervenieren

Maryka Laamir, Bundesamt fir Sozialversicherungen

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.

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 Férdermassnahmen getroffen werden. Durch Ver-
meidung von falschen Diagnosen lassen sich ausserdem
Fehlbehandlungen und unnétige Kosten umgehen. Gemiss
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Nur eine fruhzeitige,
korrekte Diagnose
ermoglicht die
Einleitung geeigneter
Fordermassnahmen.

Bericht wurden diesbeziiglich in den letzten Jahren zwar
erhebliche Fortschritte erzielt, es besteht aber noch Opti-
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Zusammenspiel der prioritaren Handlungsschwerpunkte mit weiteren Handlungsfeldern
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mierungspotenzial, insbesondere bei den Wartefristen fiir
Abklarung und Diagnose, die bis zu einem Jahr betragen
koénnen.

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 fiir 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 Nihe und
der Erreichbarkeit eines Dienstes, der aus einem gut ausge-
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bildeten multidisziplindren Team besteht. Insofern ist es
wichtig, die Zusammenarbeit zwischen den Kantonen zu
férdern, 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 wihrend 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-
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 Abliufe 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
notig. 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 fiir die intensive Frithintervention

FUr die adaquate Beratung
und Koordination

braucht es kantonale

oder regionale
Kompetenzzentren.
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sollten allen autistischen Kindern in allen Regionen
zur Verfiigung stehen.

Der Bundesrat ist tiberzeugt, 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-
che Verbesserungen erzielt werden konnten, da eine solche
Anlaufstelle einen Teil der Sensibilisierungsarbeit tiberneh-
men, die Ubergiinge besser begleiten sowie Fachpersonen
unterstiitzen kann.

FRUHINTERVENTION Der dritte und letzte prioritire
Handlungsschwerpunkt betrifft die Frithintervention. In
diesem Bereich muss zwischen «klassischen» Unterstiit-
zungsmassnahmen im Vorschulalter (hauptsachlich heilpa-
dagogische Fritherziehung, Logopadie und Ergotherapie)
und Programmen zur intensiven Friithintervention 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 Intensitat der Therapien und die Autis-
mus-Spezifitit der Methoden.

Die Programme zu intensiven Frithinterventionen wur-
den in den USA und in anderen Landern 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 spateren Begleitsymp-
tomen wie destruktivem Verhalten, Selbstverletzung oder
tibermissigen Angstzustinden vorgebeugt werden. Pro-
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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
durchgefiihrt, die Elemente aus ihrem eigenen Fachbereich
mit Methoden der Frithintervention kombinieren. Wahrend
die Leistungen einiger dieser Fachpersonen von der IV iiber-
nommen werden kénnen (medizinische Massnahmen), sind
fiir andere die Kantone zustindig (padagogische Massnah-
men). Entsprechend fithrt ihre Finanzierung immer wieder
zu Kompetenzkonflikten.

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

Pilotprojekt der Invalidenversicherung

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

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

Ihre Ergebnisse wurden im Oktober 2018 im Forschungsbericht «Evaluation der
Wirksamkeit der intensiven Frithinterventionsmethoden bei friihkindlichem Au-
tismus» verdffentlicht (vgl. Liesen 2019). Wichtigste Erkenntnis der Analyse ist,
dass zahlreiche wissenschaftliche Studien die Wirksamkeit der Methoden zur
intensiven Friihintervention bestatigen und sie allgemein anerkannt ist. Aktuell
werden bei frithkindlichem Autismus mit keiner anderen Behandlung bessere
Ergebnisse erzielt. Um das Angebot aufrechtzuerhalten, hat das BSV gestiitzt auf
Artikel 68avater VG das Pilotprojekt «Intensive Frihintervention bei Kindern mit
frithkindlichem Autismus» lanciert, mit dem das Ende 2018 ausgelaufene Projekt
von 2019 bis 2022 fortgesetzt werden kann. Allerdings handelt es sich dabei
lediglich um eine zeitlich begrenzte Ubergangslésung. Die Laufzeit des Pilotver-
suchs soll unter anderem dazu genutzt werden, die aus dem Evaluationsbericht
gewonnenen Erkenntnisse zu vertiefen, offene Fragen zu kldren und vor allem ein
gemeinsames Kostenmodell fiir IV und Kantone zu erarbeiten.
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Eine nachhaltige
Frahintervention ist nur
mit einer gemeinsamen
Finanzierung durch
Kantone und IV 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
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 gewihrleistet 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
konnten (vgl. CHSS 2017). Der Ubertritt von der Schule in
die Ausbildung (Ubergang ) 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 gemiss Bericht vor allem fiir
(junge) Erwachsene mit einer leichteren Ausprigung der
Storung ein deutlicher Mangel an geeigneten Programmen,
die dem individuellen Unterstiitzungsbedarf beim Ubergang
vom familidren Umfeld zum selbststindigen oder begleite-
ten Wohnen gerecht werden. Sehr wichtig ware es auch, den
Ablosungsprozess vom Elternhaus besser vorzubereiten und
zu begleiten. Ferner sollte die Erarbeitung neuer Konzepte
fiir «leichtere» Wohnbegleitung geférdert werden.

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

FINANZIELLE AUSWIRKUNGEN Der Bericht versucht, die
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 tber die Anzahl der Menschen mit ASS in der
Schweiz und iiber 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 méglichst bald geeignete Behandlungen und Thera-
pien einleiten, die dank der grosseren Neuroplastizitit des
Gehirns zu besseren Resultaten fiithren kénnen. Dies wiede-
rum erméglicht Kosteneinsparungen bei den nachfolgen-
den Unterstiitzungsmassnahmen in der Schule, der Ausbil-
dung, der Arbeit und beim Wohnen. Durch eine verbesserte
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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
langfristige Einsparungen nachgewiesen wurden.

WEITERES VORGEHEN Damit die gesteckten Ziele erreicht
werden kénnen, 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 lddt 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 allfilliger 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 regelmassigen
Austausch mit den Kantonen und den betroffenen Regie-
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rungskonferenzen tiber die Umsetzung der Massnahmen
in den prioritiren 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 gehoren 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 Lésung fiir die gemeinsame Finanzierung der
intensiven Friithintervention suchen. Die Finanzierung ist
ein zentrales Anliegen des Bundesrats, denn damit lassen
sich die wichtigen Behandlungen zielgerichtet durchfiihren,
ohne dass die zustandigen Zentren oder die Eltern mit kom-
plexen Finanzierungsfragen konfrontiert werden. [ ]

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
Entwicklungsstorungen und ihrem Umfeld zu priifen.

In Erfillung dieses Postulats lancierte das Bundesamt fiir Sozialversicherungen
(BSV) ein Forschungsprojekt, um Erkenntnisse tiber Autismus zu gewinnen und
eine Standortbestimmung vorzunehmen. Fiir 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-Storung
(ASS) verbessert werden konnte. Diese Ergebnisse dienten als Basis fir 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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Autismus verstehen: Was Neuro-
wissenschaften dazu beitragen konnen

Nada Kojovic,

Marie Schaer; Universitdt Genf

Menschen mit einer Autismus-Spektum-Stérung nehmen die Welt ab dem friithen Kindesalter

anders wahr und ihr Gehirn entwickelt sich anders als dasjenige neurotypischer Personen. Um

zu intervenieren, wenn die Plastizitit des Hirns noch gross ist, ist die frithzeitige Erkennung

der Stérung unerlasslich.

Unter dem Begriff Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS')
wird eine komplexe Gruppe von neuronalen Entwicklungs-
storungen zusammengefasst, von denen bis zu eines von
59 Kindern betroffen ist (Baio 2018). Zu den Symptomen von
Autismus gehoren Schwierigkeiten in der Kommunikation
und den sozialen Interaktionen sowie begrenzte Interessen
und repetitive Verhaltensweisen. Die Symptome von Autis-
mus sind stets von klein auf vorhanden, werden in einigen
Fillen aber erst in der Praadoleszenz oder der Adoleszenz
festgestellt - in einer Phase, in der die sozialen Anforderun-

T Die Begriffe Autismus und Autismus-Spektrum-Storung werden im Folgen-
den synonym verwendet.
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gen immer komplexer werden. Aufgrund der grossen Band-
breite an autistischen Symptomen spricht man immer hiufi-
ger von einem Autismus-Spektrum. Bei Personen mit einem
geistigen Entwicklungsriickstand, die grosse Schwierigkei-
ten in der Kommunikation und repetitive Verhaltensmuster
aufweisen, wird ebenso Autismus diagnostiziert, wie bei Per-
sonen mit ausgezeichneten kognitiven Fahigkeiten, die die
Subtilititen zwischenmenschlicher Beziehungen nicht ver-
stehen und beschrankte, sehr spezifische Interessen haben.
Die diagnostischen Klassifikationen haben sich in den letz-
ten Jahren stark weiterentwickelt. So wurden Stérungen,
fiir die es frither eigenstdndige Kategorien gab, wie z.B. das
Asperger-Syndrom oder die Pervasive Entwicklungsstérung
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(Pervasive Developmental Disorder, PDD), im neuesten, 2013
veroffentlichten Diagnose-System DSM-5 (American Psychia-
tric Association 2013) unter dem einheitlichen Begriff Autis-
mus-Spektrum-Stérungen zusammengefasst.

Die genauen Ursachen von ASS sind noch unbekannt.
Fest steht jedoch, dass genetische Veranlagung eine wich-
tige Rolle spielt. Geschwister eines Kindes, bei dem Autis-
mus diagnostiziert wurde, weisen ein rund 20 Prozent héhe-
res Risiko auf, die gleiche Diagnose zu erhalten (Ozonoff et
al. 2011).

Die Fritherkennung von ASS ist von grosster Bedeutung,
damit so rasch wie méglich eine geeignete Behandlung ein-
geleitet werden kann. In den ersten Lebensjahren weist das
Gehirn die hochstmogliche Plastizitat auf und ist fiir ent-
sprechende Interventionen besonders empfanglich (Dawson
2008). In diesem Artikel fassen wir kurz einige der jiings-
ten Fortschritte auf dem Gebiet der Neurowissenschaften
zusammen, die zum besseren Verstindnis der Ursachen
von Autismus beitragen und neue Perspektiven zur Ver-
besserung der therapeutischen Behandlung eréffnen. Wir
interessieren uns insbesondere dafiir, wie uns neurowis-
senschaftliche Tools (z.B. Eye-Tracking und bildgebende
Verfahren am Gehirn) helfen kénnten, ASS frithzeitig zu
erkennen und die mit einem guten Verlauf assoziierten
Mechanismen zu verstehen.

WAS EINE PERSON MIT AUTISMUS SIEHT Die Eye-Tra-
cking-Technik (auch Blickerfassung oder Okulographie
genannt) nutzt die Reflexion von Infrarotlicht auf der Horn-
haut, um prazise zu messen, was eine Person betrachtet.
2002 wurde diese Technik erstmals bei Erwachsenen mit
ASS eingesetzt. Dabei zeigte sich deutlich, dass diese Per-
sonen Gesichter ganz anders betrachten als Personen, die
keine ASS-Symptome aufweisen (Pelphrey et al. 2002). Aus
der Studie ging hervor, dass Erwachsene mit Autismus bei
der Betrachtung von Bildern mit Gesichtern, die Emotionen
ausdriicken, weniger auf die Augen schauen als sogenannte
neurotypische Personen (ohne Autismus-Symptome).

In einer weiteren Originalstudie verwendeten Ami Klin
und sein Team Videos, die soziale Interaktionen zeigen,
und wiesen nach, dass Personen mit Autismus génzlich
andere Bildelemente betrachten als neurotypisch entwi-
ckelte Menschen. So massen Ami Klin und sein Team mit-
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tels Eye-Tracking zum Beispiel, worauf die Aufmerksam-
keit junger Erwachsener gerichtet ist, die einen Ausschnitt
aus dem Film «Who’s Afraid of Virginia Woolf?» anschauten.
Sie stellten fest, dass neurotypische Personen ihre Aufmerk-
samkeit klar auf die Augen richteten und dabei hiufig zwi-
schen den verschiedenen Figuren hin- und hersprangen. Im
Gegensatz dazu waren ASS-Betroffene viel weniger an den
Augen interessiert und neigten dazu, mehr auf die Mundre-
gion, auf Details in der Gestalt der Darsteller oder auf Teile
der Umgebung zu schauen, die fiir das Verstindnis der Szene
nicht relevant waren (Klin et al. 2002a, 2002b). Da sich die
Absichten einer Person am besten an den Augen ablesen las-
sen, kann der einseitige Fokus auf die Bewegung des Mundes
oder auf unbelebte Teile der Szene das Verstindnis der sozi-
alen Interaktionen und den Umgang mit anderen Menschen
beeintrachtigen.

Aufgrund dieser ersten Erkenntnisse aus Eye-Tra-
cking-Studien mit Erwachsenen fragten sich viele Forscher-
teams, ab welchem Alter Menschen mit ASS beginnen, die
Welt anders zu betrachten. Eye-Tracking schien ein ideales
Mittel zur Beantwortung dieser Frage zu sein, da es sich um
ein nichtinvasives Verfahren handelt, das keine aktive Mit-
wirkung der Probanden erfordert. Die Technik lisst sich
somit bei sehr kleinen Kindern einsetzen, bei denen bereits
eine Diagnose gestellt wurde, aber auch bei Babys, die ein
hohes Risiko aufweisen, ASS zu entwickeln. In einem Fall,
bei dem Klin und sein Team die Geschwister eines Kindes
mit ASS im Alter von 2 bis 36 Monaten beobachteten, zeigte
sich, dass sich die Art und Weise, Gesichter wahrzunehmen,
bei den Kindern, die spater ASS entwickelten, bereits im
Alter von zwei bis sechs Monaten deutlich verinderte (Jones
and Klin 2013). Wihrend beide Kindergruppen im Alter von
zwei Monaten die Augen in vergleichbarer Weise betrach-
teten, verloren diejenigen, bei denen spiter ASS diagnosti-
ziert wurde, allmihlich das Interesse und verlagerten ihren
Fokus auf den Mundbereich. Im selben Zeitraum nahm das
Interesse von neurotypisch entwickelten Kindern an der
Augenpartie hingegen zu. Die Differenz zwischen den bei-
den Gruppen scheint in dem Moment aufzutreten, in dem
der Reflex aller Neugeborenen nachlisst, vorzugsweise die
Augen zu betrachten. Der Mechanismus zur bewussten Steu-
erung der Blickrichtung setzt im Alter von etwa vier Mona-
ten ein und es ist denkbar, dass der Ubergang hin zu diesen



komplexeren Mechanismen bei Kindern, die ASS entwickeln,
anders verlduft. Die Entdeckung, dass solche Kinder in den
ersten Lebensmonaten ein vergleichbares Interesse an den
Augen zeigten wie neurotypische, war unerwartet. Dieses
Ergebnis eroffnet potenziell vielversprechende Ansitze fiir
eine Ultrafrithintervention, die auf den sozialen Steuerungs-
mechanismen aufbauen konnte, die in den ersten Lebensmo-
naten offenbar intakt sind.

Die Ergebnisse der oben beschriebenen Eye-Tracking-Stu-
dien untermauerten die als «Theorie der sozialen Motiva-
tion» bekannte Hypothese zur Entstehung von Autismus.
Laut dieser Theorie zeigen Menschen, bei denen spater ASS
diagnostiziert wird, ab frithestem Kindesalter weniger Inte-
resse am sozialen Geschehen (Dawson 2008). Tatsichlich
verbringen neurotypisch entwickelte Babys einen wesentli-
chen Teil ihrer Zeit damit, soziale Interaktionen zu beob-
achten: Das Verstandnis der sozialen Umwelt steht Tag fiir
Tag und Stunde um Stunde im Zentrum ihrer Aufmerksam-
keit. Bei Kindern, die spiter ASS entwickeln, stellen sich die
Mechanismen, die den bevorzugten sozialen Fokus bestim-
men, spiter ein. Dadurch verpassen diese Kinder diverse
Moglichkeiten, sich mit der komplexen sozialen Welt ver-
traut zu machen (Chevallier et al. 2012). Dieses theoretische
Fundament erméglichte es, ausgefeiltere und damit wirksa-
mere therapeutische Interventionen zu entwickeln, wie bei-
spielsweise das Early Start Denver Model (Rogers and Daw-
son 2013), das darauf abzielt, bei sehr kleinen Kindern wieder
ein angemessenes Beziehungsverhalten herzustellen. Die-
ses Therapiemodell zur Frithférderung von 1- bis 4-Jihri-
gen beinhaltet eine Reihe sehr strukturierter Forderziele,
die auf spielerische und fiir das Kind motivierende Art und
Weise umgesetzt werden. Solchermassen intensiv geférderte
Kinder verzeichneten nach zwei Jahren einen IQ-Anstieg von
nahezu 20 Punkten und die meisten von ihnen konnten spa-
ter eine Regelschule besuchen (Dawson et al. 2010).

Zusammenfassend lisst sich festhalten, dass alle bis anhin
publizierten Eye-Tracking-Studien die Notwendigkeit einer
moglichst frithen Intervention untermauern. Diese verhin-
dert, dass die Entwicklung von Kindern mit ASS zu stark
divergiert und sie stellt sicher, dass die therapeutischen
Massnahmen die grosstmogliche Wirkung erzielen. Da eine
frithe Behandlung eine schnelle und zuverlissige Diagnose
voraussetzt, ist das Eye-Tracking ein dusserst vielverspre-
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chender Weg, um Kinder mit atypischer visueller Aufmerk-
samkeit in den ersten beiden Lebensjahren zu identifizieren
und eine Ultrafrithintervention zu organisieren.

ENTWICKLUNG DES GEHIRNS BEI AUTISMUS Alle Daten
der oben zusammengefassten Eye-Tracking-Studien weisen
darauf hin, dass Personen mit Autismus von klein auf weni-
ger an Blickkontakt und sozialer Interaktion interessiert
sind als neurotypisch entwickelte Menschen. Da das Gehirn
durch Erfahrung geformt wird und Personen mit Autismus
die Welt jeden Tag anders wahrnehmen, entwickelt sich ihr
Gehirn anders. Die meisten Studien mit bildgebenden Ver-
fahren zeigen effektiv, dass das Gehirn von Kindern mit
Autismus soziale Informationen auf atypische Weise verar-
beitet.

Um die Ursache dieser abweichenden Verarbeitung von
sozialen Informationen besser zu verstehen, interessieren
sich immer mehr Forscherinnen und Forscher fiir kleine
Kinder mit erh6htem Autismusrisiko. Was das Verhalten
betrifft, so zeigten Studien mit gefihrdeten Babys, dass die
fiir ASS charakteristischen sozialen Defizite bereits im Alter
von sechs bis zw6lf Monaten erkennbar sind und im zwei-
ten Lebensjahr offensichtlicher werden. Parallel zu diesen
Studien zur psychomotorischen und sozialen Entwicklung
solcher Babys gibt es immer mehr Studien, die anhand von
bildgebenden Verfahren die Ursachen der frithen Gehirnver-
dnderungen erforschen, die auftreten, bevor sich die mit ASS
assoziierten Verhaltenssymtome zeigen. Einige Teams fiih-
ren bereits bei Babys im Alter von sechs Monaten Magnet-
resonanzuntersuchungen des Gehirns wihrend der natiirli-
chen Schlafphase durch. So zeigte eine neuere Studie, dass es
bereits ab dem Alter von sechs Monaten méglich ist, mit einer
Genauigkeit von mehr als 50 Prozent vorauszusagen, ob ein
Kind aufgrund seiner Kortexentwicklung in den niachsten
beiden Jahren Autismus entwickeln wird (Hazlett et al. 2017).
Eine weitere Studie hatte bereits bei sechs Monate alten Kin-
dern, die spiter die Diagnose ASS erhielten, Abweichungen
in der weissen Substanz - welche v.a. die Axone enthilt, die
die Nervenzellen untereinander verbinden - nachgewiesen
(Wolff et al. 2012). Forschende am MIND Institute der Univer-
sity of California, Davis, belegten bei Babys, die spiter ASS
entwickelten, bereits im Alter von sechs bis neun Monaten
eine tiberdurchschnittliche Menge an Zerebrospinalfliissig-
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keit im Subarachnoidalraum. Diese Fliissigkeitsmenge blieb
bei diesen Kindern bis im Alter von zwei Jahren erhht (Shen
et al. 2013, 2017). Insgesamt zeigen sowohl die Studien mit
bildgebenden Verfahren als auch die Eye-Tracking-Studien,
dass die Entwicklung der betroffenen Kinder sehr frith einen
abweichenden Verlauf nimmt. Dies lisst den Schluss zu, dass
eine moglichst frithe Intervention wichtig ist, um mindes-
tens teilweise korrigierend einwirken zu konnen.

Die Frage, ob eine therapeutische Frithintervention die
Gehirnentwicklung zu beeinflussen vermag, bleibt offen, da
sie bisher kaum untersucht wurde. Die wenigen Studien in
diesem Bereich deuten jedoch darauf hin, dass eine inten-
sive Frithintervention bei Kleinkindern mit ASS eine sehr
positive Wirkung hat. So ist bei Kindern, die wihrend zwei
Jahren jeweils zwanzig Stunden pro Woche am Interventi-
onsprogramm Early Start Denver Model teilnahmen, nicht
nur eine Erh6hung des Intelligenzquotienten und der Auto-
nomie im Alltag zu verzeichnen (Dawson et al. 2010), son-
dern auch eine Normalisierung der Gehirnaktivitdt bei der
Verarbeitung von sozialen Reizen (Dawson et al. 2012). Dies
legt nahe, dass eine Frithintervention dazu beitragen kann,
die neuronalen Schaltkreise zu formen, die fiir die Verarbei-
tung sozialer Informationen bei Kindern mit Autismus ver-
antwortlich sind.

An der Universitit Genf befassen wir uns seit mehre-
ren Jahren mit der Frage nach der Wirkung therapeutischer
Interventionen auf die Entwicklung von Kindern mit ASS.
Unterstiitzt werden wir dabei durch NCCR Synapsy (https://
ncer-synapsy.ch) und den Schweizerischen Nationalfonds zur
Férderung der wissenschaftlichen Forschung. Ziel unseres
Projekts ist ein vertieftes Verstindnis der Entwicklungs-
verldufe von Kleinkindern mit ASS unter Verwendung von
klinischen Standardtools, aber auch von Eye-Tracking und
Neuroimagingtechnologien wie Elektroenzephalogramm
(EEG) und MRI. Die Kinder sind in der Regel jiinger als vier
Jahre, wenn wir sie nach einer Diagnose durch eine Fachper-
son zum ersten Mal treffen. Unser Forschungsprotokoll sieht
iiber einen Zeitraum von zwei Jahren alle sechs Monate eine
Evaluation vor, um die kognitive, soziale und zerebrale Ent-
wicklung bei diesen Kindern genau zu messen. In Anlehnung
andie an der UC Davis eingesetzte Technik untersuchen auch
wir Babys ab drei Monaten, die ein familidr bedingtes erhéh-
tes Autismusrisiko aufweisen. Zudem fithren wir entspre-
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chende Magnetresonanzuntersuchungen des Gehirns wih-
rend der natiirlichen Schlafphase bei Kindern mit ASS durch.
Um die Auswirkungen der Intervention auf die Entwicklung
der Kinder zu messen, arbeiten wir eng mit dem Centre d’In-
tervention Précoce en Autisme (CIPA) unter der Leitung von
Hilary Wood de Wilde und dem Centre de Consultation Spé-
cialisé en Autisme (CCSA) zusammen. Ausserdem freut es
uns sehr, dass wir das Schweizer Konsortium fiir Frithinter-
vention unterstiitzen konnten; dank seiner Anstrengungen
wird die Notwendigkeit von Frithinterventionen bei Kindern
mit ASS heute von der Invalidenversicherung anerkannt.

FAZIT Die neurowissenschaftliche Autismusforschung ist
ein sehr dynamisches Forschungsfeld. Die Fortschritte in
diesem Bereich tragen in mannigfacher Weise zum besseren
Verstindnis der Mechanismen bei, die den ASS zugrunde lie-
gen. Die Hypothese eines fehlenden sozialen Fokus ab den
ersten Lebensmonaten ist ein vielversprechender Ansatz,
um ASS besser zu verstehen, die Diagnose zu untermauern
und die Interventionsméglichkeiten zu verfeinern. Eye-Tra-
cking-Studien und Forschungen mit bildgebenden Verfah-
ren lassen darauf schliessen, dass bei Kindern, die spiter ASS
entwickeln, im Alter von etwa sechs Monaten erste Anzei-
chen der Stérung erkennbar sind. Diese frithen Anzeichen
sind die Marker eines Entwicklungsverlaufs, der im Alter
von sechs bis zwolf Monaten und dann von zwei bis vier Jah-
ren, in dem die Symptome deutlicher zutage treten, immer
stirker divergiert. Tag fiir Tag nimmt das Baby, das eine ASS
entwickeln wird, die Welt anders wahr: Als Folge davon ent-
wickeln sich sein Gehirn und sein Verstiandnis von sozialen
Interaktionen anders als bei einem neurotypisch entwickel-
ten Kind. Und dies geschieht lange bevor eine Fachperson
klare Anzeichen von Autismus zu erkennen vermag. Wir sind
iberzeugt, dass die Fortschritte in der Forschung es erméog-
lichen werden, die Mechanismen besser zu verstehen, die
bei der Entstehung autistischer Symptome eine Rolle spie-
len, sodass in der Folge immer gezieltere und wirksamere
therapeutische Massnahmen entwickelt werden kénnen. H
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Aussichtsreiche Therapien fur Kinder
mit fruhkindlichem Autismus

Christian Liesen,

Beate Krieger,

Heidrun Becker (1); Ziircher Hochschule fiir angewandte Wissenschaften (ZHAW)

Sind intensive Frithinterventionen bei frithkindlichem Autismus wirksam und dazu geeignet,

die Situation der betroffenen Kinder und Familien zu verbessern? Fiihren sie sogar zu

Kosteneinsparungen? Das wollte das BSV in einem Pilotversuch wissen. Der Beitrag referiert

zentrale Erkenntnisse aus dem Schlussbericht der ZHAW.

Die ersten Anzeichen einer Autismus-Spektrum-Stérung
(ASS) zeigen sich oft bereits in der frithen Kindheit. Die
schwerste Form von ASS, der sogenannte frithkindliche
Autismus, kann schon bei Kindern unter drei Jahren fest-
gestellt werden: Die Sprachentwicklung und Mimik sind
reduziert bis kaum vorhanden, die sozialen Interaktionen
begrenzt. Die vorhandene Lernbeeintrachtigung fithrt zu
kognitiven Einschrinkungen. Auch Schlaf-, Ess- und Verdau-
ungsstorungen, Epilepsie und in schweren Fallen Aggression
und Selbstaggression kénnen dabei auftreten. Schitzungen
zufolge sind in der Schweiz jedes Jahr mindestens 120 Kin-
der neu von dieser Diagnose betroffen (Gundelfinger 2013;
Liesen et al. 2018).
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Zur Behandlung von friithkindlichem Autismus wurden
in den USA friih einsetzende intensive verhaltensthera-
peutische Interventionen entwickelt. In der Schweiz ist
heute zwar eine Vielzahl von Behandlungsmethoden ver-
fugbar, die als wirksame medizinische Massnahmen aner-
kannt sind. Die intensiven Frithinterventionen zihlen jedoch
nicht dazu.

Das BSV startete 2014 ein fiinfjahriges Pilotprojekt mit
dem Ziel, die Wirksamkeit dieser Behandlungen zu iiber-
priifen. Dazu forderte es die intensive Frithintervention mit
45000 Franken pro Kind in fiinf Schweizer Autismuszent-
ren, namentlich in Aesch (BL), Muttenz (BL), Genf, Sorengo
(TT) und Ziirich. Insgesamt wurden 134 Kinder behandelt. Bei



der Aufnahme in den Pilotversuch waren sie zwischen zwei

und vier Jahre alt.

Eine interdisziplinare Forschungsgruppe aus zwei Insti-
tuten der Ziircher Hochschule fiir angewandte Wissenschaf-
ten (ZHAW) wurde mit der Auswertung des Pilotprojekts
beauftragt. Folgende Fragen sollten geklart werden:

- Welche wissenschaftlichen Belege gibt es fiir die Wirk-
samkeit von intensiven Friithinterventionen bei frithkind-
lichem Autismus?

- Welche Faktoren spielen bei der Implementierung der Be-
handlungen eine Rolle?

- Welche Kosten ziehen die Therapieprogramme mit sich?

WIRKSAME BEHANDLUNGSKONZEPTE Die Forschungs-
gruppe ermittelte und analysierte zunichst 43 Metaanaly-
sen und systematische Literaturiibersichten, die seit 2007
zum Thema veroffentlicht wurden. Denn zum frithkindli-
chen Autismus wird mit vielfaltigen Fragestellungen inten-
siv geforscht. Die Beitrige umfassten rund 1290 einzelne
Interventionsstudien mit insgesamt 12 650 Kindern (Uber-
lappungen sind nicht auszuschliessen). Darin wurden spe-
zifische Behandlungsmodelle und -methoden und ihre Aus-
wirkungen auf definierte Ergebnisparameter untersucht.
Bei den Kindern waren dies zum Beispiel der gemeinsame
Blickbezug, der Spracherwerb oder das Ess- und Schlaf-
verhalten. Auf der Elternseite wurden unter anderem die
Eltern-Kind-Interaktionen oder die Lebensqualitdt in der
Familie analysiert.

Was die wissenschaftlichen Belege zur Wirksamkeit
intensiver Frithinterventionen betrifft, wurde festgestellt,
dass sich in einem Zeitraum von zwei Jahren und mit einer
durchschnittlichen Intensitat von 25 Therapiestunden pro
Woche deutliche Verbesserungen in der Situation der Kinder
und der Lebensqualitit der Eltern erzielen lassen. Zudem
verringern sich der spitere pidagogische Aufwand und die
volkswirtschaftlichen Folgekosten.

Viele Fragen kénnen zwar anhand der Forschungslite-
ratur noch nicht zufriedenstellend beantwortet werden -
die Wirkmechanismen sind nicht im Einzelnen herausgear-
beitet, die Effektgrossen lassen sich nicht beziffern und die
Langzeiteffekte bediirfen noch weiterer wissenschaftlicher
Untersuchungen -, doch wird die kurz- und mittelfristige
Wirksamkeit intensiver Frithinterventionen angesichts der
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Evidenzlage von keinem der analysierten Reviews in Zwei-
fel gezogen.

Ausserdem sammelte die Pilotprojektgruppe Daten zur
Entwicklung der Kinder in der Therapie und auch dort zeig-
ten die Datenauswertungen klar positive Verinderungen.
Die Wirkungsdokumentation wurde im Pilotversuch aber
nicht konsequent genug vereinbart, finanziert und durch-
gefiihrt, was zu Liicken in den Datenreihen fiihrte. Es wur-
den unterschiedliche Assessments verwendet und auch tiber
die Bedeutsamkeit der Ergebnisparameter liesse sich disku-
tieren. Die Schlussfolgerungen aus dem Pilotprojekt sind
deshalb nicht so zuverlissig wie die Befunde aus der inter-
nationalen Forschungsliteratur.

GUTE PROGRAMME KONNEN UNTERSCHIEDLICH
AUFGEBAUT SEIN Interventionsprogramme kénnen unter-
schiedlich aufgebaut sein, es gibt jedoch empfehlenswerte
und weniger empfehlenswerte Varianten. Die Reviews sind
sich auch in diesem Punkt einig: Vorzuziehen sind umfas-
sende Interventionsmodelle, die nicht einzelne Funktions-
bereiche in den Blick nehmen, sondern breit angelegt sind.
Interventionsprogramme in diesem Sinn beziehen die Eltern
ein, unterstiitzen die Entwicklung von Spiel- und Verhaltens-
kompetenzen beim Kind und férdern sozial-kommunikative
Fahigkeiten. Verhaltenstherapeutische und entwicklungsbe-
zogene Komponenten werden nach medizinischen und pa-
dagogischen Grundsitzen miteinander kombiniert. Verhal-
tenstherapeutische Ansitze beziehen sich dabei eher auf die
Lerntheorie, entwicklungsorientierte Ansitze eher auf die
Entwicklungstheorie.

Alle funf Schweizer Zentren im Pilotversuch des BSV ent-
sprechen diesen Kriterien. Jedes Zentrum hat unabhingig
voneinander und mit viel individuellem Engagement Pio-
nierarbeit geleistet und im Laufe der Zeit einen eigenen
Ansatz und Programmstil gefunden, die gut in den jeweili-
gen Kontext passen (Standortkanton, Umfeld, wichtige Netz-
werke). Jedes Zentrum hat ein konsistentes Interventions-
programm gestaltet, das die geschilderten Anforderungen
erfiillt. Es fiihrt Eins-zu-eins-Interventionen mit gut ausge-
bildeten Fachpersonen durch, bezieht die Eltern mit ein und
entspricht der empfohlenen, umfassenden Ausrichtung und
Intensitit der Interventionen, das heisst lern- und entwick-
lungstheoretische Anteile sind miteinander verkniipft.
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Als Folge gibt es aber auch wichtige und deutliche Unter-
schiede zwischen den Interventionsprogrammen. Hier
einige Beispiele:

- Genf und Ziirich setzen auf manualisierte, d. h. konkret
anleitende und langjihrig etablierte Interventionspro-
gramme (ESDM bzw. ABA), die in einer verhaltensthe-
rapeutischen Tradition stehen und die sie kind- und fa-
milienorientiert angepasst haben. Aesch und Sorengo
verwenden dieselbe autismusspezifische Grundlage, ge-
stalten sie aber zu integrativen und interdiszipliniren
Settings um, an denen u.a. Logopadie, Ergotherapie und
heilpadagogische Friitherziehung in grossem Umfang be-
teiligt sind. Muttenz stellt ein systemisches Verstindnis
der Kernfamilie in den Mittelpunkt und arbeitet daher
stets mit und im Familiensystem des betroffenen Kindes.
Aesch und Ziirich kombinieren die Behandlung im Zent-
rum mit einer Behandlung zu Hause. Sorengo kombiniert
die Behandlung im Zentrum mit Interventionen im Kin-
dergarten- und Schulkontext. Genf und Muttenz arbeiten
ausschliesslich zentrumsbasiert.

In Genf muss mindestens ein Elternteil Franzosisch oder
Englisch sprechen, in Ziirich und Muttenz Deutsch oder
Englisch. In Aesch und in Sorengo ist die Familiensprache
kein Kriterium.

In Genf, Ziirich und Sorengo bleibt die Wochenstunden-
zahl der Therapie iiber zwei Jahre annahernd gleich. Dem-
gegeniiber verfolgen Aesch und Muttenz ein gestaffeltes
Konzept mit anfinglich héheren Interventionsphasen und
spiterem gestaffeltem Monitoring und Follow-up. In Mut-
tenz betragt die intensive Interventionszeit sogar nur drei
Wochen: Die gesamte Familie zieht fiir diese Zeit ins Zent-
rum, es folgt dann eine zweijihrige, von der Intensitit her
gestaffelte Nachsorge.

Aufgrund der vorhandenen Daten kann keinem Zentrums-
modell der Vorzug gegeben werden. Fiir die Umsetzung
heisst das: Es gilt, eine Vielzahl von autismusspezifischen
Programmen und Programmkomponenten zu akzeptieren,
wenn sie der Evidenzlage entsprechen.

KOSTEN MUSSEN ZWISCHEN SOZIAL-, ERZIEHUNGS-
UND GESUNDHEITSWESEN KOORDINIERT WERDEN Der
Pilotversuch macht klar, dass die IV am innovativen Behand-
lungsansatz intensiver Frithinterventionen ernsthaft inte-
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ressiert ist. Kostendeckend ist die Pilotpauschale der IV frei-
lich nicht - bei mindestens 20 Therapiestunden pro Woche
tiber mindestens zwei Jahre liegt der tatsichliche Aufwand
bei 200 0oo Franken und mehr pro Kind. Keines der funf
Frithinterventionsprogramme in den Zentren wire bislang
ohne umfangreiche Spendengelder bzw. kantonale Beitrige
denkbar.

Eine wirksame
Frihintervention verlangt
eine gemeinsame
Steuerung der Behandlung.

Im Pilotversuch sollten die Kosten der Interventionen
genauer bestimmt werden. Dafiir wurde jedoch kein Kos-
tenmodell vereinbart und schon programmbedingt sind die
Aufwendungen nur schwer zu vergleichen: Die zu erfassen-
den Kostenangaben wurden deshalb sehr unterschiedlich
verstanden. Direkte Therapieleistungen, Kosten fiir die Aus-
bildung, das Training und die Zertifizierung der Fachper-
sonen, die notwendige Infrastruktur, die Koordination und
Administration, Beratung und Nachsorge, Belastungsfolgen
und der Produktionsverlust der Eltern, Entwicklungskosten
fir den Aufbau leistungsfahiger Therapiezentren, Moni-
toring- und Evaluationskosten fiir die notwendige Steue-
rung, Skalierungseffekte (z.B. Schattenpreise, wenn eine
bisher nur punktuell verfiigbare Intervention schweizweit
zur Verfigung stehen soll, aber das Personal dafiir schwer
zu bekommen ist) werden in der Literatur praktisch nicht
angesprochen und waren auch im Pilotversuch nur teilweise
zu erkennen.

Fiir das Pilotprojekt des BSV wurde in der Leistungs-
statistik ein eigener Leistungscode 916 definiert («Inten-
sivbehandlungen bei frithkindlichem Autismus») und per
IV-Rundschreiben Nr. 344 darauf hingewiesen, dass die
IV-Stelle bei der Verfiigung der Intensivbehandlung zwin-
gend diesen Leistungscode 916 verwenden muss. Dies ist nur



bei 87 der 134 Kinder im Pilotprojekt erfolgt. Gleichzeitig
gab es 19 Fehlcodierungen von Kindern, die sich gar nicht im
Pilotprojekt befanden. Die Ergebnisse hatten daher nicht die
gewiinschte Aussagekraft.

Die Zahlen ergaben jedoch Indizien, dass die Hilflose-
nentschidigung durch die Frithintervention sinkt. Dies ist
aufgrund der Datenqualitdt nur als anfingliche Vermutung
einzuordnen. Trotzdem wire damit eine Ergebnisgrosse
definiert, die zwar unspezifisch, mit Blick auf die Familien-
belastung und die Folgekosten jedoch aussagekriftig sein
konnte.

Die Kosten intensiver Friithinterventionen werden in Tat
und Wirklichkeit vom Sozial-, Bildungs- und Gesundheitswe-
sen getragen, aber auch von Stiftungen und Privaten. Durch
diese Fragmentierung der Kostentragerschaft gibt es wenig
Anreize dafiir, dass ein Triger Leistungen finanziert, die
sich fiir einen anderen Trager kostensenkend auswirken.

FAZIT UND EMPFEHLUNGEN Kinder mit frithkindli-
chem Autismus in der Schweiz wirksam und angemessen
zu behandeln erfordert gemeinsame Anstrengungen. Denn
von den intensiven Frithinterventionen wird erwartet, dass
sie nicht nur auf einer einzigen, kindspezifischen Ebene
wirksam sind, sondern bereichsiibergreifend: beim konkre-
ten Kind, bei den Eltern und im Familienalltag, im sozialen
und erzieherischen Kontext von Kindergarten und Schule
und mit einem entschiedenen Vorteil fiir den Bildungser-
folg und die spitere berufliche Integration. Die intensiven

Frithinterventionen sollen nicht nur die Entwicklung eines

Kindes im frithen Kindesalter positiv beeinflussen, sondern

seine Funktions- und Handlungsfihigkeit im spateren Leben

nachhaltig verbessern.
Die zentralen Empfehlungen der Evaluation lauten daher
zusammengefasst:

- Intensive Friithinterventionen bei frithkindlichem Autis-
mus kénnen als wirksam und zweckmassig anerkannt wer-
den.

- Alle Beteiligten aus den Bereichen Gesundheit, Bildung
und Soziales sollten
- sich auf die Wirkungsziele verstindigen, die sie von

den intensiven Frithinterventionen erwarten. Im Be-
richt sind hierzu Hinweise enthalten. So kénnte zum
Beispiel ein Ergebnismodell, das die Familie mit autis-
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tischen Kindern ins Zentrum stellt, zu einer Verstindi-
gung iiber die Zielgréssen fithren;

ein gemeinsames, bereichsiibergreifendes Kostenmodell
entwickeln, das alle Akteure benutzen kénnen;

die Prinzipien ihrer Zusammenarbeit und Rahmenbe-
dingungen formulieren, die fiir die Programme zur
Frithintervention gelten. Neben Wirksamkeitskriterien
wie Dauer, Interventionsart und Eintrittsalter nennt der
Bericht auch den konsequenteren Einbezug der Eltern
und die multiprofessionelle Zusammensetzung der Be-
handlungsteams als wichtige Punkte.

Fiir die Wirksamkeit der intensiven Friithinterventionen
ist es somit sinnvoll, zu einer gemeinsamen Steuerung der

Behandlung des frithkindlichen Autismus zu finden. |
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Begleitung von Kindern und
Jugendlichen mit ASS im Schulalter

Andreas Eckert, Interkantonale Hochschule fiir Heilpaddagogik

Welche Formen fachlicher Begleitung und Unterstiitzung benétigen Kinder und Jugend-

liche mit ASS im Schulalter? Welche Angebote sind gegenwirtig verfiigbar? Besteht

diesbeziiglich Handlungsbedarf in der Schweiz? Der folgende Beitrag nahert sich diesen

Fragen aus einer wissenschaftlichen Perspektive.

Fiir das frithe Kindesalter und dort insbesondere fiir die
Zielgruppe der Kinder mit einer Autismus-Spektrum-Sto-
rung (ASS) und anderen Auffilligkeiten in der sprachlichen
sowie kognitiven Entwicklung liegen zahlreiche wissen-
schaftliche Untersuchungen zur Wirksamkeit von Forder-
angeboten vor. Es besteht ein breiter Konsens, dass komplexe
und spezifische Massnahmen wie intensive verhaltensthera-
peutische Ansitze (z.B. Applied Behavior Analysis, ABA) und
entwicklungsorientierte naturalistische Friithinterventionen
(z.B. das Early Start Denver Model, ESDM, das autismusspe-
zifische Frankfurter Friithinterventionsprogramm, A-FIPP)
eine nachweisbare Evidenz aufzeigen (Freitag et al. 2017; Lie-
sen et al. 2018).
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Dariiberhinaus werden psychoedukative Elterntrainings
als wirksam bewertet, die darauf abzielen, Eltern das Den-
ken und Wahrnehmen von Kindern mit ASS ndher zu brin-
gen sowie einen bestmoglichen Umgang mit den Besonder-
heiten und Bediirfnissen des eigenen Kindes zu entwickeln
(Freitag et al. 2017; Noterdaeme et al. 2017).

Fiir das Schulalter ist die Datenlage demgegeniiber deut-
lich weniger spezifisch. Fachliche Angebote der Begleitung
und Unterstiitzung von Kindern und Jugendlichen mit ASS
in dieser Altersphase lassen sich primir in die Bereiche der
padagogischen Forderung im Kontext von Kindergarten und
Schule sowie der erginzenden therapeutischen Massnah-
men aufteilen (vgl. Grafik G1). Dariiber hinaus ist den umfeld-
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Begleitung von Kindern und Jugendlichen mit ASS im Schulalter

G1

Padagogische Forderung im
Kontext von Kindergarten und Schule

Therapeutische Massnahmen
im Schulalter

"Fruhe Kindergarten Primarschule Sekundarschule Ausbildung
Forderung

Gestaltung von Ubergéngen

Umfeldorientierte Angebote —
Beratung, Koordination und Entlastung

Quelle: Autor.

orientierten Angeboten sowie der Begleitung von Ubergin-
gen zwischen den einzelnen Phasen der pidagogischen und
therapeutischen Férderung eine besondere Aufmerksamkeit
zu schenken.

QUALITATSMERKMALE DER BEGLEITUNG IM SCHUL-
ALTER

PADAGOGISCHE FORDERUNG IM KONTEXT VON
KINDERGARTEN UND SCHULE Im Vordergrund einer
wirksamen padagogischen Férderung von Kindern und
Jugendlichen mit ASS steht gemiss der aktuellen wis-
senschaftlichen Diskussion die Bereitstellung von autis-
musspezifischen Gelingensbedingungen in der einzelnen
Schule. Rahmenmodelle zur schulischen Férderung bei ASS
beschreiben zentrale Komponenten, deren Beriicksichti-
gung die Grundlage fiir die Gestaltung autismusfreundli-
cher Schulen bildet (Eckert/Gruber 2016; Ullrich 2017). Die
Bereitstellung strukturierter Lernumgebungen, individua-
lisierter Unterstiitzungsangebote (u.a. Nachteilsausgleich,
Assistenz) sowie einer autismusspezifischen Férderplanung
sind Beispiele solcher Gelingensbedingungen.

Zwei weitere zentrale Komponenten sind der bewusste
und konzeptionell verankerte Umgang mit besonderen
Herausforderungen im Schulalltag (Canonica et al. 2018)
sowie der Aufbau spezifischer Kompetenzen im Schulteam.
Aktuelle Kompetenzmodelle schulischer Forderung von Kin-
dern und Jugendlichen mit ASS bieten diesbeziiglich eine
Orientierungshilfe (Eckert et al. 2018).

THERAPEUTISCHE MASSNAHMEN IM SCHULALTER Aus
der aktuellen Perspektive der Wirksamkeitsforschung lassen
sich therapeutische Massnahmen in evidenzbasierte Verfah-
ren, deren Wirksamkeit anhand hochwertiger Studien tiber-
priift worden ist, und weitere Verfahren ohne eindeutigen
Nachweis unterscheiden (Freitag et al. 2017). Ein zum aktu-
ellen Zeitpunkt fehlender Wirksamkeitsnachweis spricht im
Einzelfall zwar nicht grundsatzlich gegen die Sinnhaftig-
keit eines Therapieangebotes, sollte jedoch eine kritische
Uberpriifung aus einer autismusspezifischen Perspektive
zur Folge haben.

Als therapeutische Verfahren mit Wirksamkeitsnach-
weisen, wenn auch mit geringeren Effektstirken als bei den
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erwihnten frithen Interventionen, lassen sich fiir das Schul-
alter alternative Kommunikationsansitze (z.B. Picture Ex-
change Communication System, PECS), autismusspezifische
Gruppentherapien zur Férderung sozialer Kompetenzen
(z.B. Kompass [Ziircher Kompetenztraining fiir Jugendliche
mit Autismus-Spektrum-Stérungen], Theory-of-Mind-Trai-
ning bei ASS TOMTASS) sowie Strukturierungs- und Visuali-
sierungshilfen (z.B. Treatment and Education of Autistic and
Related Communication Handicapped Children, TEACCH)
benennen (Freitag et al. 2017; Noterdaeme et al. 2017).

In der aktuellen Praxis anzutreffende Angebote wie Ergo-
therapie, Logopidie, Psychomotoriktherapie sowie verschie-
dene Psychotherapieverfahren verfiigen fiir die Zielgruppe
von Kindern und Jugendlichen mit ASS aktuell iiber keine
ausreichenden wissenschaftlichen Wirksamkeitsnachweise,
kénnen im Einzelfall jedoch gerade bei einer Beriicksichti-
gung autismusspezifischer Férderbedingungen sehr ent-
wicklungsunterstiitzend sein.

Beil der Begleitung
autistischer Kinder ist die
Gestaltung der Ubergange
Im Schulalter zentral.

GESTALTUNG VON UBERGANGEN Mit Blick auf die ver-
schiedenen Etappen pidagogischer und therapeutischer For-
derung erhilt die Gestaltung von Ubergingen im Schulal-
ter einen zentralen Stellenwert. Einen ersten Ubergang
bildet der Einstieg in den Kindergarten. Hier erscheint es
besonders relevant, die in der frithen Forderung, sei es in
der Heilpiddagogischen Fritherziehung, der Frithlogopadie
oder einer intensiven Frithintervention gewonnenen Erfah-
rungen und Erkenntnisse umfinglich weiterzugeben. Der
Grundgedanke einer die verschiedenen Arbeitsbereiche
iibergreifenden Kooperation gilt ebenso fiir die Uberginge
in die Primarschule und Sekundarschule wie auch die folgen-
den Angebote der Ausbildung und beruflichen Integration.
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UMFELDORIENTIERTE ANGEBOTE IM SCHULALTER Die
Begleitung und Beratung von Eltern und weiteren Familien-
angehorigen der Kinder und Jugendlichen mit ASS wird im
Sinne einer ganzheitlichen familienorientierten Férderung
auch im Schulalter als ein sehr wichtiges Angebot angese-
hen. Insbesondere bei erst in dieser Altersphase diagnos-
tizierten Storungen kann der Psychoedukation der Eltern
tiber regelmaissige Beratungsgesprache oder die erwahnten
Elterntrainingsprogramme eine hohe Bedeutung zugespro-
chen werden. Entlastungsangebote in einem herausfordern-
den familidren Alltag sollten im Bedarfsfall ebenfalls bereit-
gestellt werden. Einen weiteren bedeutsamen Aspekt stellt
schliesslich die Koordination der in verschiedenen instituti-
onellen Kontexten stattfindenden Férderangebote dar.

ZUR AKTUELLEN SITUATION IN DER SCHWEIZ Im Fol-
genden werden auf der Grundlage von Studien der letzten
Jahre zunichst ausgewihlte Erkenntnisse zu den darge-
stellten Bereichen der Begleitung von Kindern und Jugend-
lichen mit ASS im Schulalter skizziert. Anschliessend wer-
den aktuelle Handlungsempfehlungen zusammengefasst.
Den wissenschaftlichen Hintergrund bilden dabei primar
Forschungsdokumentationen zur Situation in der Schweiz
(Eckert 2015; Eckert et al. 2015a) sowie die beiden politisch
richtungsweisenden Bundesratsberichte (Bundesrat 2015;

2018).

PADAGOGISCHE FORDERUNG IM KONTEXT VON
KINDERGARTEN UND SCHULE Der Bedeutungsgewinn
integrativer Beschulung von Kindern und Jugendlichen
mit ASS kann als eine zentrale Entwicklung und zugleich
Herausforderung fiir das aktuelle Schulsystem bezeichnet
werden. Fiir die letzten beiden Jahrzehnte lisst sich iiber
das gesamte Autismus-Spektrum hinweg ein markan-
ter Anstieg eines integrativen Schulbesuches aufzeigen,
wenngleich rund ein Drittel der Lernenden weiterhin eine
Sonderschule besucht, mit deutlichen von der Subdiag-
nose bzw. der Auspragung der Besonderheiten abhangigen
Schwankungen. Regionale Unterschiede sind bei den Inte-
grationsquoten ebenfalls sichtbar. Auffillig ist eine hohe
Quote an Schulwechseln, insbesondere wihrend der Pri-
marschulzeit, in der sie nach Region bis knapp 30 Prozent
betragt (Eckert 2015).



Explizite empirische Daten tiber die qualitative Gestal-
tung der pidagogischen Forderung im Sinne der Gelingens-
bedingungen und Kompetenzmodelle liegen nur wenige vor.
Vorhandene Erkenntnisse weisen auf eine zunehmende Pro-
fessionalisierung in den letzten zwei Jahrzehnten hin, las-
sen aber gleichzeitig einen deutlichen Bedarf an einer autis-
musspezifischen Optimierung und Ausweitung bisheriger
Angebote erkennen (Eckert et al. 2015a).

Dieses Wissen aufgreifend formuliert der Bericht des
Bundesrates von 2018 Massnahmen sowohl zur Férderung
der schulischen Integration als auch zur Verbesserung der
Angebote in Sonderschulen:

- Fir die schulische Integration werden die adiquate Un-
terstiitzung durch autismusspezifisch geschulte Fach-
personen, die Ausbildung, Weiterbildung und Beratung
der Lehrpersonen, der Einsatz evidenzbasierter Metho-
den in der Schule, die iibergeordnete Formulierung von
Good-Practice-Kriterien durch die EDK sowie die Auf-
klarung und Information des schulischen Umfeldes emp-
fohlen.

- Fir den Sonderschulbereich stehen die autismusspezifi-
sche Anpassung vorhandener Angebote sowie die Weiter-
bildung und Beratung der Fachpersonen im Vordergrund.

Aktuelle politische Bestrebungen einzelner Kantone, wie

z.B. die Konzipierung des Fachdienstes Autismus im Kanton

Luzern, zeigen mogliche Wege, auf den bestehenden Bedarf

zureagieren.

THERAPEUTISCHE MASSNAHMEN IM SCHULALTER Im
Schulalter erhalten Kinder und Jugendliche mit ASS in der
Schweiz aktuell primir die Angebote der Logopidie, Psy-
chomotoriktherapie und Ergotherapie, die vielfach im Kon-
text von Kindergarten und Schule verortet sind (Eckert
2015; Eckert et al. 2015a). Inwieweit diese Massnahmen autis-
musspezifische Forderprinzipien beriicksichtigen, hiangt in
der Praxis von der entsprechenden Qualifikation der einzel-
nen Fachpersonen ab. Zusitzliche autismusspezifische The-
rapieangebote im Sinne der dargestellten evidenzbasierten
Massnahmen, wie z.B. das Training sozialer Kompetenzen in
der Gruppe, stellen demgegeniiber gegenwirtig eine Selten-
heit dar. Dies scheint sowohl eine Frage der Finanzierungs-
optionen als auch der geringen Zahl an qualifizierten Fach-
stellen zu sein.
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Der aktuelle Bericht des Bundesrates fokussiert fiir das
Schulalter in erster Linie auf die erwdhnten schulischen
Massnahmen; erginzende therapeutische Angebote werden
hier nicht explizit benannt.

Bezugnehmend auf vorangegangene Forschungsergeb-
nisse ist gleichwohl folgende Empfehlung auszusprechen:

- Fiir das Schulalter ist der Aufbau eines bedarfsdeckenden
Angebotes an autismusspezifischen Therapien anzustre-
ben, zum einen iiber die Qualifikation von Fachpersonen
verschiedener therapeutischer Berufsgruppen (u.a. Logo-
padie, Psychotherapie), zum anderen iiber den Ausbau evi-
denzbasierter Angebote.

GESTALTUNG VON UBERGANGEN Zur aktuellen Gestal-

tung von Ubergingen zwischen verschiedenen fachlichen

Angeboten im Kindes- und Jugendalter lassen sich nur

wenige spezifische Untersuchungsergebnisse benennen. Den

im Kontext des ersten Bundesratsbericht von 2015 durchge-

fihrten Interviews mit Expertinnen und Experten kann

gleichwohl die iibergeordnete Aussage entnommen werden,
dass Uberginge in der Praxis hiufig mit Herausforderungen
beziiglich der Kooperation der Fachpersonen und Koordina-
tion der Angebote verbunden sind.

Der aktuelle Bericht des Bundesrates greift diesen Aspekt
gleich mit mehreren Empfehlungen auf:

- Der Ubergang von den frithen Interventionen in die schu-
lische Férderung, d. h. zunachst den Kindergarten, sollte
umfinglich durch die Fachpersonen der frithen Forderung
begleitet werden.

- Ebenso wird der autismusspezifischen Vorbereitung, Ko-
ordination und Begleitung des Ubergangs von der Schule
in das Erwerbsleben ein hoher Stellenwert zugesprochen.

- Generell erhilt die Vernetzung von Fachpersonen und
Férderangeboten, d.h. auch im Kontext des Ubergangs
zwischen verschiedenen Schulstufen, eine wichtige Be-
deutung.

UMFELDORIENTIERTE ANGEBOTE IM SCHULALTER Die
wissenschaftliche Beschreibung eines ausgeprigten Hand-
lungsbedarfes beziiglich der umfeldorientierten Unterstiit-
zungsangebote stellt einen wichtigen Inhalt der erwidhn-
ten Forschungsberichte zur Begleitung von Kindern und
Jugendlichen mit ASS und ihren Angehérigen dar. Die
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Erkenntnisse beziehen sich dabei sowohl auf den bestehen-

den Bedarf an Beratung verschiedener Zielgruppen, Koordi-

nation der fachlichen Angebote als auch Unterstiitzung und

Entlastung der Familien.

Der aktuelle Bericht des Bundesrates hat diesen Themen-
bereich sehr umfinglich aufgenommen, u.a. als prioritiren
Handlungsschwerpunkt «Beratung und Koordination»:

- Der Aufbau von spezifischen Kompetenzzentren wird als
wichtige Grundlage fiir die Bereitstellung von Beratungs-
angeboten fir Fachpersonen, Eltern und Betroffene sowie
die Begleitung, Koordination und Vernetzung der Angebo-
te und Akteure Giber die gesamte Lebensspanne des Men-
schen mit ASS hinweg erachtet.

- Fiir die Zielgruppe der Eltern und Familien werden da-
ritber hinaus die Entwicklung von Coaching- und Unter-
stiitzungsangeboten, die Verstirkung ausserschulischer
Betreuungsangebote sowie die Entwicklung spezifischer
Angebote fiir die Vorbereitung und Begleitung des famili-
dren Ablésungsprozesses empfohlen.

FAZIT Die wissenschaftlichen Untersuchungen der letzten
Jahre sowie die mit diesen eng verkniipften politischen Pro-
zesse, aus denen die Formulierung zweier Berichte durch
den Bundesrat hervorgegangen ist, geben einen guten Uber-
blick tiber die aktuelle Situation und den bestehenden Hand-
lungsbedarf in der Begleitung von Kindern und Jugendli-
chen mit ASS im Schulalter.

In einem nichsten Schritt sind nun die vom Bundesrat
benannten Institutionen und Behérden aufgefordert, den
Empfehlungen nachzugehen, um der tibergeordneten Pri-
misse, der Verbesserung der Begleitung von Menschen mit

ASS in der Schweiz, gerecht zu werden. [ ]

Andreas Eckert

Prof. Dr., Leiter der Fachstelle Autismus an der
Interkantonalen Hochschule fiir Heilpadagogik.
andreas.eckert@hfh.ch
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Forderung von Menschen mit
Autismus in England

Thomas lhde, Spitaler fmi

Als wohl einziges européisches Land kennt England ein Gesetz, das die Férderung und

den Schutz von Menschen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung (ASS) spezifisch regelt. Mit

einer personlichen Perspektive auf das Thema diskutiert der Autor das Potenzial des eng-

lischen Ansatzes.

Ich kann mich noch gut daran erinnern, wie es jeweils
war. Ich sass in irgendeiner Sitzung, mein Natel vibrierte.
Und da war er schon da, dieser Schreckensgedanke. Was war
wieder passiert? Was hatte «er» wohl wieder gemacht? Was
hatten aber auch «sie» gemacht? Ob es sich lohnen wiirde zu
intervenieren? Oder nicht gleich wieder die Zelte abbrechen?
Aber was dann? Viel blieb nicht mehr tibrig.

EIN KIND MIT BESONDERER WAHRNEHMUNG «Er» - das
war und ist unser Sohn; lange erwartet, ein Wunschkind. Viel
zu frith kam er, dank der modernen Medizin entwickelte er
sich aber bestens. Durchschnittlich war er nie. Er selbst sagte
immer, er sei in Alaska zur Welt gekommen, da sei man halt
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einfach anders und trage halt auch im Winter nur ein T-Shirt.
Wir dachten immer, seine Eltern sind ja auch nicht gerade
durchschnittlich und irgendwie wurde das halt potenziert.
Er liebte Mirklin-Kataloge. Daraus schnitt er die Lokomoti-
ven und Bahnwagen aus, klebte sie aneinander und fertigte
so Ziige an, meterlange Ziige. Wenn einer fertig war, kam der
nichste; geschitzte 17 485 Zige. Das hatte etwas Meditatives,
auch fiir uns Eltern. Er liebte die Niederlande, oder zumin-
dest deren Fussballtrikots. Wir wissen nicht, ob es die orange
Farbe war oder die Weichheit des Stoffs. Aber iiber zweiein-
halb Jahre lang war es das einzige, was er trug. Schwieriger
waren die Wechsel, vor allem wenn sie von aussen kamen. Ein
einfaches «es ist jetzt Zeit, zur Schule zu gehen» konnte zu
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einer zweieinhalbstiindigen Blockade fiithren, in der absolut
nichts mehr ging. Sehr schwierig war das Soziale. Mochte er
ein anderes Kind, schubste er es. Das kam nicht gut an beim
Kind, noch weniger bei dessen Eltern. Unser Sohn zog sich
immer mehr zuriick. Wir Eltern uns auch.

Unser Sohn zog sich
Immer mehr zuruck. Wir
Eltern uns auch.

«DAS NETZ GEHORTE ABER DER INSTITUTION, NICHT
UNSEREM SOHN» «Sie» - das waren die Schulen und Ins-
titutionen. Ganz tolle hatten wir erlebt, mit Lehrerinnen,
die Inklusion wirklich verstanden und lebten, die in jedem
Kind Stirken und ein Potenzial sahen. Gelebte Vielfalt. Es
gab aber auch die anderen. Sie waren Experten im Sehen von
Defiziten. Und sie waren gut im Mitleid: «Es ist so schade,
dass ihr Sohn Autist ist, er hitte so viel Potenzial und wire so
intelligent,» hiess es jeweils. Und sie waren ebenfalls gut in
Schulausschliissen. Aber auch dies natiirlich verbunden mit
Mitleid: «Es tut uns so leid, dass wir leider die Bediirfnisse
ihres Sohnes nicht abdecken kénnen.» Mit jedem Ausschluss
wurde es schwieriger. Es gab immer weniger Moglichkeiten.
Unser Sohn und auch wir verloren den Mut. Und wir fithlten
uns sehr alleine. Es gab Institutionen, da hatten wir ein tol-
les Team und ein gutes Sicherheitsnetz. Das Netz gehorte
aber der Institution, nicht unserem Sohn. Mit dem Wegfall
der Institution fiel auch das jeweilige Sicherheitsnetz weg.
Freier Fall und nach der Landung jeweils ein Neubeginn bzw.
die Suche an einem neuen Ort. Ich kann mich noch gut an die
Szene erinnern, als unser elfjahriger Sohn auf der Treppe vor
der Wohnung sass und weinte. Er wolle einfach diesen Autis-
mus nicht, sagte er. Ein paar Tage spiter brach er sich auf
genau derselben Stufe den grossen Zeh. Die Operation miss-
lang, er erhielt einen Riesengips und einen Rollstuhl; dies
am Vortag einer grosseren Reise. Die Reise war eine unserer
schonsten. Der Ort war voller Treppen. Die Menschen pack-
ten aber einfach den Rollstuhl und trugen unseren Sohn die
Treppe rauf oder runter. Der Rollstuhl war zwar ein Han-
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dicap; aber nicht nur. Indirekt ermoglichte er unserem
Sohn Kontakte und Erfahrungen, die ohne nie stattgefun-
den hitten. Er liebte diesen Rollstuhl, hitte ihn am liebsten
behalten. Der Rollstuhl machte ein Handicap sichtbar und
férderte dadurch die Bereitschaft der Menschen, situations-
gerecht auf unseren Sohn einzugehen; eine Erfahrung, die
er als Autist bislang allzu selten gemacht hatte. Der Rollstuhl
gab ihm ein Gefiihl von Sicherheit und Distanz. Auf dieser
Reise zogen wir Bilanz.

EINE BILANZ Unser Sohn hatte mittlerweile sechs verschie-
dene Schulen besucht, war durch zwei Institutionen betreut
worden mit wiederum sechs verschiedenen Bezugsperso-
nen, und es hatten sich sechs verschiedene Psychiater um
ihn gekiimmert. Dazu hatte er innerhalb von sechs Mona-
ten sechs Institutionen besichtigt, wo er nicht hinpasste.
Und niemand wusste recht, wie weiter. Autismus Approach
schitzten wir sehr, sie waren kompetent, aber sehr tiberlas-
tet: Eine Stunde Privatunterricht, mehr lag nicht drin, den
Rest der Zeit war unser Sohn zu Hause. Eine vorbildliche
autismusspezifische Privatschule am Genfersee lag ausser-
halb unserer finanziellen Méglichkeiten. In aller Not waren
wir aber auch privilegiert. Unser Sohn sprach Englisch und
wir waren mobil. Wir entschieden uns, iiber den Tellerrand
zu blicken - nach England.

Komplexe Strukturen auch anderswo

Das Vereinigte Konigreich von Grossbritannien und Nordirland gilt zwar als Ein-
heitsstaat, dennoch weisen die vier Lander England, Schottland, Wales und Nord-
irland in unterschiedlichen Politikbereichen unterschiedliche Autonomiegrade
auf. Der im Text beschriebene «Autism Act» mit seinen Massnahmenplénen gilt
beispielsweise nur fiir England. Dies fiihrt zu grossen Versorgungsunterschieden
etwa zwischen England und dem angrenzenden Wales, was wiederum zur Folge
hat, dass Waliser mit ASS-betroffenen Kindern nach England ziehen.

ERFAHRUNGS- UND ERKENNTNISVORSPRUNG IN
ENGLAND In den uns wichtigen Themen hatte England
einen Vorsprung der Schweiz gegeniiber. Die nationale Autis-
musstiftung (NAS) war vor tiber 50 Jahren gegriindet wor-
den, in der Medizin wurden ASS Mitte der Neunzigerjahre
zu einem grossen Thema, also fast 20 Jahre frither als in der
Schweiz. Auch die inklusiven Schulformen wurden im Ver-
einigten Konigreich vor 30 Jahren umgesetzt. Gleichzeitig



entwickelten sich Strukturen fir Kinder und Jugendliche,
die nicht inkludiert beschult werden konnten, weil es ihre
Reizverarbeitung bzw. die Reiziiberflutung nicht zuliessen.
Trotz all dieser Massnahmen wurde man sich aber im Jahr
2005 bewusst, dass noch mehr getan werden musste, gerade
in Bezug auf die so genannten versteckten oder unsichtba-
ren Behinderungen (hidden disabilities). Autismus galt als das
eindriicklichste Beispiel einer versteckten oder unsichtba-
ren Behinderung, und dies in doppelter Hinsicht. Erstens
erkannte man die Beeintrachtigung nicht auf den ersten
Blick, was zu Problemen fiithren konnte. Und zweitens war
keine andere Gruppe in der englischen Offentlichkeit so
unsichtbar, wie die autismusbetroffenen Menschen. Betrof-
fene lebten im Jahr 2005 sehr marginalisiert und zurtick-
gezogen. Nur 15 Prozent waren mit einer Vollzeitanstellung
im ersten Arbeitsmarkt berufstitig, etwas tiber 30 Prozent
mit einer Teilzeitanstellung. Nur 25 Prozent absolvierten
nach den elf obligatorischen Schuljahren eine weiterfiih-
rende Ausbildung. Die Hauptbetreuung erfolgte durch die
Familie und die wenigsten Menschen lebten unabhingig in
einer eigenen Wohnung. Kinder und Jugendliche wie unse-
ren Sohn gab es auch in England. Kinder und Jugendliche, die
nicht nur ihr Potenzial nicht ausschépfen konnten, sondern
Jahr fiir Jahr mehr an Boden verloren. Man spricht hier von
den sogenannten Sekundarphdanomenen der Autismus-Spek-
trum-Stérungen. Dabei verlieren die betroffenen Jugend-
lichen an Selbstvertrauen und an jeglichem Gefiihl fiir
Selbstwirksamkeit. Sie beginnen sich zuriickzuziehen, ihre
Stressresistenz sinkt, sie werden depressiv, geben auf und
zeigen noch mehr Verhaltensauffalligkeiten. Folglich gab es
auch in England eine Gruppe von Kindern und Jugendlichen,
die nicht mehr im Schulsystem waren und von den Eltern
zu Hause betreut wurden. Und dhnlich wie ein Kanton Bern
noch vor wenigen Jahren, wusste auch England nicht, fiir wie
viele Kinder und Jugendliche das Schul- und Sonderschul-
system keine Losung hatte. Man wusste einzig, dass es bei
der Hilfte aller Kinder und Jugendlichen im ASS-Spektrum
zumindest zu einem temporaren Schulausschluss gekom-

men war.

EIN GESETZ ZUR FORDERUNG UND ZUM SCHUTZ
AUTISTISCH WAHRNEHMENDER MENSCHEN Mit dem
«Autism Act» von 2009 traf England erstmals gesetzliche
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Massnahmen zur Férderung und zum Schutz autistisch
wahrnehmender Menschen. Ab 2010 wurde ein erster Mass-
nahmenplan (fullfilling and rewarding lives) umgesetzt. 2014
erfolgte mit think autism der zweite. Noch 2019 folgt der
nichste. Die beiden ersten Massnahmenplidne konzentrier-
ten sich auf Erwachsene. Gleichwohl wurden dadurch auch
die Schul- und Sonderschulverordnung mit wichtigen Punk-
ten fir Kinder und Jugendliche mit ASS erginzt. Das reichte
aber nicht aus, um deren Bediirfnisse ginzlich zu bertick-
sichtigen, sodass ab 2019 nun erstmals ein spezifischer Mass-
nahmenplan fiir Kinder und Jugendliche implementiert wird.

FRUHE DIAGNOSE, UMFASSENDE UND BEDURFNIS-
GERECHTE BETREUUNG Eine frithe Diagnosestellung,
interdisziplinare, kontinuierliche Begleitung mit Finanzie-
rungsentscheiden direkt am runden Tisch, Fachwissen und
Fachlichkeit sowie gesellschaftliche Anpassungen sind die
Eckpfeiler des englischen System:s.

Liegt das Alter bei der Diagnosestellung derzeit bei fiinf
Jahren, soll es dank eines entsprechenden Screenings durch
Hausirzte auf zwei Jahre gesenkt werden. Aber auch bei
Erwachsenen soll die Diagnostik schnell und standardisiert
erfolgen. Nach der Diagnosestellung iibernimmt ein inter-
disziplinir besetztes Autismusteam mit Spezialisten aus ver-
schiedenen Disziplinen die integrierte Betreuung. Geleitet
wird die Gruppe von einer Case-Managerin, welche von der
NAS oder einer auf ASS spezialisierten regionalen Stiftung
angestellt ist. Dieses Team begleitet die Betroffenen und ihre
Familien nicht iiber Monate, sondern iiber Jahre durch alle
Settings hindurch. Das Team gehort zum Betroffenen, nicht
zu einer Institution. Als interdisziplinire Gremien umfas-
sen sie Vertreter der Bereiche Gesundheit, Frithférderung/
Schule, berufliche Massnahmen und Soziales. Die Treffen fin-
den mindestens vier Mal im Jahr, am Anfang und bei Krisen
einmal in der Woche statt. Alle sitzen immer gemeinsam am
Tisch; Eltern haben also nicht Termine bei den verschiede-
nen Amtsstellen und miissen sich das geeignete Setting dann
selbst zusammenpuzzlen. Es wird ein sogenannter EHC-Plan
(education, health and care plan) erarbeitet, in dem Ziele und
auch die nétigen Leistungen festgelegt werden. Am Tisch
sitzt - in der Regel alle sechs Monate, aber mindestens ein-
mal im Jahr und bei Finanzierungsentscheiden - ebenfalls
die sogenannte Local Authority, die als eine Art Kindes- und
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Erwachsenenschutzbehérde Massnahmen im Gesundheits-,
Sozial- und Bildungsbereich autorisieren und deren Finan-
zierung sprechen kann. Sie genehmigt den EHC und bewil-
ligt die Finanzen; dies sogleich und verbindlich, nicht erst
nach drei Monaten mit einer Verzégerung von nochmals
drei Monaten. Fiir die meisten Leistungen gibt es Richtli-
nien, zum Beispiel die verschiedenen NICE-Guidelines des
National Institute for Health and Care Excellence. Zugange
auch zu intensiven Behandlungsmoglichkeiten und frithen
Interventionen sind gegeben.

70 Prozent aller Kinder im ASS-Bereich besuchen eine
Regelklasse, 30 Prozent eine Sonderschule (specialist schools).
Die Regelbeschulung erfolgt aber teilweise nicht inkludiert,
sondern integriert in sogenannten autism hubs. Diese bieten
Betroffenen die Méglichkeit, einzelne oder die meisten Lek-
tionen in einer bediirfnisgerechten Umgebung zu absolvie-
ren. Dazu gehoren Reizabschirmung sowie Eins-zu-eins-Be-
treuung oder Kleingruppenunterricht durch spezialisierte
Lehrkrifte. Letztere beraten die Lehrkrifte der Regel-
klasse zudem bei unterstiitzenden Anpassungen im Regel-
unterricht. Britische Schulen sind zentralisierter und somit
auch viel grésser und kénnen hier eher spezialisierte Ange-
bote machen. Sonderschulen sind auf ASS und die verschie-
denen Schweregrade spezialisiert. Die dortigen Lehrkrifte
sind im ASS-angepassten Unterrichten kompetent und sie
werden durch Entwicklungspsychologen unterstiitzt. Um
notigenfalls auch eine Eins-zu-eins-Betreuung garantieren
zu kénnen, wird zusdtzlich mit Assistenzen gearbeitet. Im
Gegensatz zur Schweiz kénnen an einer ASS-Sonderschule
oder Regelschule sowohl eine Anlehre als auch eine Lehre
absolviert oder auch die Hochschulreife erlangt werden. Die
Anlehre bzw. Lehre mit Unterstiitzung am Arbeitsplatz ist
in England relativ neu (supported internship / apprenticeship)
und entstand 2010. Der Arbeitgeber erhilt laufend Unter-
stlitzung durch Job-Coaches. Um die beruflichen Integra-
tionschancen ASS-Betroffener zu verbessern, entstand im
Rahmen des ersten Massnahmeplans eine spezifische Initia-
tive (undiscovered workforce). Diese rief vor allem Politiker
dazu auf, runde Tische mit der Wirtschaft zu organisieren.
So entstand in Bristol beispielsweise eine Partnerschaft zwi-
schen einer Sonderschule und Airbus. Interessierte Schii-
ler verbringen einen Nachmittag pro Woche bei Airbus, fiir
deren Mitarbeiter die Zeit, die sie mit den Jugendlichen ver-
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bringen, als Sozialeinsatz gilt. Beide Seiten sind vom Projekt
begeistert und Vorgesetzte finden plétzlich, dass man sehr
wohl Menschen mit einer autistischen Wahrnehmung ein-
stellen kénne.

SENSIBLISIERUNG Ein weiterer Schwerpunkt der Mass-
nahmen in England (und Schottland) umfasst Schulungen.
Jede Lehrkraft, jeder Polizist, jede Mitarbeiterin eines RAV
muss heute einen kurzen Kurs zum Thema Autismus absol-
vieren. Geleitet werden die Kurse in der Regel von Menschen
mit einer ASS und einer Erwachsenenbildnerin im Co-Tea-
ching.

Autismus ist in England heute viel sichtbarer und die
Stigmatisierung ist geringer als andernorts. In der Schweiz
liegt ein Hauptschwerpunkt gerade auch der Inklusion darin,
dass Autisten sich anpassen. In England wird dies auch
erwartet. Es werden aber ebenfalls verhiltnismissige Anpas-
sungsleistungen (reasonable adjustments) von der Schule, vom
Arbeitgeber und der Gesellschaft gefordert, eben analog
zum situationsgerechten Umgang mit dem Kind im Roll-
stuhl. Auch Reizreduktion und Kommunikation sind grosse
Themen. So werden heute Museen, Kinos oder auch Univer-
sitaten ausgezeichnet, die sich durch gezielte Massnahmen
«autistentauglich oder -freundlich» zeigen. Oder der fre-
quentierteste britische Bahnhof Bristol Templemeads bei-
spielsweise informiert online dariiber, wie reizempfindliche
Menschen ihre Durchreise méglichst reizarm gestalten
kénnen.

Der heute Sechzehnjahrige
ist In seiner auf ASS
spezialisierten Sonder-
schule formlich aufgebluht.

EIN KIND WIRD VERSTANDEN UND LERNT
VERSTEHEN Und unser Sohn - konnte er vom Blick und
schliesslich vom Sprung tiber den Tellerrand profitieren? Ja.
Ein eindeutiges Ja. Der heute Sechzehnjihrige ist in seiner



auf ASS spezialisierten Sonderschule férmlich aufgebliiht.
Er hat vielleicht noch ein Fiinftel der Schwierigkeiten, die er
vor fiinf Jahren hatte. Neulich wurde er im Rahmen einer von
Schweizer Pidagogen durchgefiithrten Studie befragt und er
konnte recht gut benennen, was ihm im englischen System
hilft. So habe er zum ersten Mal verstanden, was Lehrkrifte
von ihm wollen: also eine dem Autismus angepasste Kommu-
nikation. Wenn es wegen ihm ein Problem gebe, zwinge ihn
seine Bezugsperson nicht zu einer langwierigen Problema-
nalyse, sondern sie erklire ihm einfach kurz, was man in der
jeweiligen Situation macht: also dem Autismus angepass-
tes Lernen. Auch der tigliche Schauspielunterricht zeige
ihm viel auf. Da habe er gelernt, die Rolle des Nicht-Autis-
ten zu spielen und wisse seither, wie man das macht - das
Griissen, das Trosten oder den Small-Talk. Wichtig sei ihm
auch sein Mentor gewesen, ein drei Jahre élterer Schiiler, der
ihn in den ersten Jahren unterstiitzt habe, zu dem er habe
aufschauen kénnen und der ihn auch vor Bullying beschiitzt
habe. Schliesslich fordere man etwas von ihm, da wo er seine
Starken habe - bei ihm eben im Schulischen. Am wichtigsten
sei wohl aber, dass er Lehrkrifte habe, die ihn achten wiir-
den und eigentlich mogen. Er wolle studieren, vielleicht Che-
mie oder Tiefbau.

Unser Sohn wechselt nun dieses Jahr auf ein College, um
sich auf die Hochschulreife vorzubereiten, erstmals seit Ver-
lassen der Schweiz wieder in einem inklusiven System mit
massgeschneiderter Unterstiitzung.

FAZIT Das englische System ist nicht perfekt. Erstens ist
ASS die einzige Behinderung, deren Betroffene in England
spezifischen gesetzlichen Schutz und Férderung erfahren.
Zweitens scheinen die Férderméglichkeiten in der Praxis
dann doch nicht so selbstverstiandlich wie auf dem Papier. Als
wir ankamen, meinte die Schule, dass die Kosten fiir unseren
Sohn durch die Local Authority gesprochen wiirden. An
besagter Sitzung mit allen Fachspezialisten und der Local
Authority erklirte diese dann, er miisse zuerst einfach zwei-
mal im inkludierten System scheitern und dann wiirde sie
die Mittel fiir die autismusspezifische Sonderschule freige-
ben. Was wiederum fiir uns nicht in Frage kam, sodass wir
entschieden, Schulkosten selbst zu tragen. Drittens ist Eng-
land in der beruflichen Integration von Menschen mit einer
ASS mit hoheren Bildungsabschliissen sehr erfolgreich. Bei
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allen anderen macht sich deutlich bemerkbar, dass die
Berufslehre in England generell noch neu und ungentigend
verbreitet ist. Hier verspricht man sich in England viel von
der autismusadaptierten Berufslehre oder -anlehre mit den
vorerwahnten reasonable adjustments. Im bisherigen Ausbil-
dungssystem mit praktischen Kursen an einem College
haben viele Menschen im Autismusspektrum hingegen keine
berufliche Perspektive, da die Vorbereitung sehr unspezi-
fisch ist und der Sprung in den beruflichen Alltag gross.

Mit entsprechenden
Anpassungen steht die
berufliche Bildung auch
Jugendlichen mit einer
ASS offen.

Hier hat das schweizerische Bildungssystem mit dem
Case-Management Berufsbildung sowie mit der breit ange-
legten beruflichen Bildung, die von der praktischen Anlehre
(PrA) bis hin zur Berufsmatur alles umfasst, ein grosses
Potenzial. Mit entsprechenden Anpassungen steht letztere
auch Jugendlichen mit einer ASS offen. Die Schweiz ist ja
meist nicht gerade die Schnellste im Aufnehmen neuer Ent-
wicklungen. Wenn es ihr aber gelingt, solche in ihr System
zu {iberfithren, ist sie dann jedoch in der Umsetzung meist

sehr nachhaltig. =

Thomas lhde
Dr. med., Chefarzt Psychiatrie Spital fmi.
thomas.ihde@spitalfmi.ch
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Die Hurden von vor 15 Jahren sind
auch noch die Hurden von heute

Cécile Bachmann, Prasidentin von Autismus Schweiz

Mein Sohn David wird heuer 20 Jahre alt. Er ist ein aufgestellter junger Mann, steckt voller

Lebensfreude, ist neugierig und offen fiir alle méglichen Aktivitaten und auch fihig, Bezie-

hungen zu den Mitbewohnern und Betreuern in der Einrichtung einzugehen, in der er wohnt.

Aber das war nicht immer so.

Als wir im Alter von knapp drei Jahren die Diagnose «atypi-
scher Autismus» erhielten, zeigte David ein dusserst schwie-
riges Verhalten, sprach kein einziges Wort, konnte sich nicht
auf andere Menschen einlassen und brachte mich mit seiner
destruktiven Art an meine persénlichen Grenzen. Nach dem
ersten Schock raffte ich mich dazu auf, nach Hilfe zu suchen.
Diese fand ich aber nicht etwa bei den diagnostizierenden
Arzten oder sonstigen offiziellen Stellen, sondern bei betrof-
fenen Eltern in einer dhnlichen Situation.

Ihnen habe ich es zu verdanken, dass ich iiber ein Pro-
gramm zur intensiven Frithintervention erfuhr, mit dem
betroffene Kinder grosse Fortschritte erzielten. Als ich 2003
bei einer privaten Beratungs- und Therapiestelle um Unter-
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stiitzung anfragte, wurde mir mitgeteilt, dass aufgrund
knapper personeller Ressourcen kein weiteres Kind in das
Programm aufgenommen werden konnte. Zum Gliick hatte
genau in jener Zeit Dr. Ronnie Gundelfinger am KJPD Ziirich
ein entsprechendes Programm ins Leben gerufen. Wir durf-
ten als eine von vier Familien mit der ABA-Therapie (Applied
Behavior Analysis) beginnen. Wihrend rund zweieinhalb
Jahren arbeiteten wir jeweils 35 Stunden in der Woche mit
David und steuerten dafiir knapp 50 ooo Franken pro Jahr
aus unserer eigenen Tasche bei.

Als David fiinf Jahre alt wurde, stellte sich uns die Frage,
wo wir ihn einschulen sollten. Wir entschieden uns fiir eine
integrative Schulung im Kindergarten an unserem Wohnort,



damit er von Kontakten mit neurotypischen Kindern profi-
tieren konne. Der Kanton Luzern bewilligte uns dafiir zwolf
Stunden Begleitung durch eine Heilpidagogin - mit dem
Ergebnis, dass unser Sohn genau zwolf Stunden pro Woche
im Kindergarten verbringen durfte und die restliche Zeit
zu Hause war. Nach knapp einem Jahr brachen wir das Pro-
jekt «Integration» ab, weil wir der Meinung waren, dass echte
Integration anders aussehe.

Auch die Schulzeit war von Schwierigkeiten, vielen
Betreuerwechseln und einem Zusammenbruch geprigt, der
nach einem von der Schule veranlassten eintigigen Kurzau-
fenthalt in der psychiatrischen Klinik in einen Schulwech-
sel miindete.

Vor gut zwei Jahren standen wir dann vor der Herausfor-
derung, wie wir das Leben von David als Erwachsenen gestal-
ten sollten. Aufgrund der Familienkonstellation war schon
immer klar, dass David nicht zu Hause leben wiirde, sondern
in seiner eigenen Umgebung. Die Suche nach einer passen-
den Institution erwies sich dann aber als weiterer Hiirden-
lauf. Fiir einige war David zu wenig stark betroffen, andere
wiederum konnten die klaren Strukturen, die er benétigt,
nicht bieten. Einige weitere hatten schlicht und ergreifend
keine freien Plitze zur Verfiigung. So suchten wir iiber ein
Jahr, bis wir die Einrichtung fanden, in der David heute lebt
und gliicklich ist. Unterstiitzung von offizieller Seite wih-
rend dieser Phase? Keine Spur davon!

Unser Land ist nicht darauf
vorbereitet, Menschen mit
einer ASS zu integrieren.

WO WIR IN DER SCHWEIZ STEHEN Was lisst sich aus die-
sen konkreten Beispielen erkennen? Unser Land ist nicht
wirklich darauf vorbereitet, Menschen mit einer Autis-
mus-Spektrum-Stérung (ASS) zu integrieren und ihnen ein
adiquates Umfeld zu bieten.

Dies fangt schon bei der Beratung an: Es kann nicht sein,
dass Familien mit einer Neudiagnose sich selbst iiberlassen

39

SCHWERPUNKT / Autismus-Spektrum-Stérungen

werden. Denn dadurch verstreicht wertvolle Zeit, die das
Kind fiir seine Entwicklung benétigt. Zudem ist es vor allem
bei Ubergingen, wie jenem von der Schule ins Erwerbs- und
Erwachsenenleben, wichtig, dass professionelle Unterstiit-
zung zur Verfiigung steht. Nicht alle Eltern sind in der Lage,
sich fiir ihre Kinder zu wehren und dafiir zu sorgen, dass
sie einen ihren Bediirfnissen entsprechenden Arbeits- oder
Wohnplatz erhalten.

Ahnlich sieht es bei der intensiven Frithintervention aus.
Zwar hat der Bund 2014 ein fiinfjahriges Pilotprojekt an fiinf
Interventionszentren in der Schweiz bewilligt, doch diesem
droht nun die Luft auszugehen, da sich die Kantone bisher
nicht bereit erklirt haben, ihren Teil mitzufinanzieren. Als
schweizweiter Verein fiir Selbstbetroffene, Angehorige und
Fachpersonen sind wir ganz klar der Meinung, dass es einem
reichen Land wie der Schweiz nicht ansteht, sich hier aus
der Verantwortung zu stehlen. Die Wirksamkeit der Thera-
pie ist wissenschaftlich erwiesen und die Erfahrungen der
Familien, die mit einem solchen Programm gearbeitet haben,
durchs Band positiv. Es wire ein beschimendes Zeichen fiir
die Schweiz, wenn sich kiinftig nur noch jene Familien das
Programm leisten kénnten, die selbst iiber gentigend finan-
zielle Mittel dafiir verfiigen!

Auch das Thema der schulischen Integration hat nichts
von seiner Brisanz verloren - insbesondere nach einem Arti-
kel, der unlangst in der «NZZ am Sonntag» erschienen ist.
Die Stadt Ziirich hat offensichtlich entschieden, die Beglei-
tung von Kindern mit einer ASS durch schulische Heilpada-
gogen in der Regelschule einzustellen. Begriindet wird die-
ser Entscheid damit, dass die Heilpiadagogische Schule der
Stadt ausgelastet sei und keine Kapazitit fiir Integrations-
projekte mehr habe. Alle Kinder mit einer ASS ohne zusitz-
liche geistige Behinderung bleiben so auf der Strecke, denn
sie werden in der Regelschule ab sofort nicht mehr von schu-
lischen Heilpiddagogen unterstiitzt.

WAS ZU TUN WARE Diese zugegebenermassen willkiirli-
che Auswahl von Beispielen zeigt: In der Schweiz herrscht
dringender Handlungsbedarf. Das hat auch der Bund
erkannt: In seinem im Oktober 2018 verdffentlichten Bericht
(Bundesrat 2018) legt der Bundesrat den Fokus auf drei zent-
rale Aspekte: 1. Fritherkennung und Diagnostik; 2. Beratung
und Koordination; 3. Frithintervention.
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Meine andere Wahrnehmung der Welt und meiner Umgebung — Stim-
men von Selbstbetroffenen

Autismus-Spektrum-Stérungen kdnnen wir besser begreifen, wenn wir die Be-
troffenen zu Wort kommen lassen. Aus ihren Schilderungen erfahren wir, wie sie
ihre Umwelt wahrnehmen. Damit kann bewirkt werden, dass die Verstandigung
zwischen Neurotypischen und Menschen aus dem Autismus-Spektrum stress-
freier wird. Die folgenden Aussagen von Selbstbetroffenen wurden von Regula
Buehler, Geschéaftsleiterin Autismus deutsche Schweiz, zusammengetragen:

— Das sollte man iiber meinen Autismus wissen

Ich sehe ganz gesund und normal aus. Man sieht mir meinen Autismus nicht an.
Und das ist das Handicap an meinem Handicap: Es nicht zu sehen heisst nicht,
dass es nicht da ist!

Mir sieht und merkt man meinen Asperger-Autismus auf den ersten Blick nicht an.
Jedoch ermiide ich sehr schnell bei Larm, (unniitzen) Diskussionen und nervoser
Umgebung. Ebenfalls habe ich Miihe mit meiner Selbstwahrnehmung; heisst
konkret, ich verstehe meine Gefiihle und Kdrperwahrnehmung meistens nicht
intuitiv.

Stimmen sind mir viel zu laut und sich bewegende Objekte wie Verkehr oder
Menschen tiberlasten mein Gehirn, da ich alle diese Wahrnehmungen verarbeiten
muss. Menschen und soziale Interaktionen beschaftigen mich sehr, gehen mir
noch stundenlang nach. Dadurch bin ich nach kurzer Zeit ausser Haus restlos
erschépft und muss mich im Anschluss zum Herunterkommen stundenlang zu-
riickziehen.

—So erlebe und sehe ich die Welt

Manchmal sehe ich alles zweidimensional, wie in einem Traum, unwirklich, so als
obich nicht da wére oder alles andere nicht existierte; besonders in der Damme-
rung passiert das oder wenn ich gerade total gestresst bin. Wenn in einer Gruppe
mehrere Menschen um mich herum stehen und jemand auf mich einredet, sehe
ich sein Gesicht plétzlich anders in Form und Farbe; mein Hirn kann das Gesehene

nicht mehr richtig zusammensetzen. Das ist jedes Mal furchterregend, obschon
ich es doch kenne —als Kind hatte ich deshalb die meiste Zeit schreckliche Angst.
Die Welt ist wie ein Karussell, das zu bunt, zu schnell, zu laut, zu geruchsvoll ist.
Wo ich manchmal verwirrt auf dem Trittbrett stehe und manchmal ganz aufs
Pferd aufsteige. Meine Auffassungsgabe ist eher auf Details und sachlich fo-
kussiert. Wie verschoben im Vergleich zur Mehrheit, sodass ich mich fthle, als
trage ich eine falsche Brille.

— So kann man mich unterstiitzen

Ich brauche eine ruhige Umgebung, um meine Energie zu schonen. Grossraum-
biiros sind dabei sehr kontraproduktiv und ich brauche die Méglichkeit, mich
visuell und akustisch abzuschirmen. Homeoffice ist eine grossartige ergénzende
Maglichkeit, die viel starker unterstiitzt werden sollte.

Im Alltag helfen mir klare Ansagen und strukturierte Ablaufe.

Fragt mich, ob ich mitkomme oder mitmache, aber bitte lasst mich auswérts
nicht alleine stehen!

Menschen sollten ehrlich zu mir sein und sich genau erkléaren, manche Aktionen
und Reaktionen verstehe ich nicht oder falsch.

— So kann mein Umfeld von mir und meinem Autismus profitieren
Ich erkenne eine Abweichung im Umfeld sofort. Ich bin sehr mitfiihlend. Ich sehe
die Dinge von einem originellen Blickwinkel.

Weil ich mir Dinge sehr gut merken kann, kenne ich alle Richtlinien, Medikamen-
te und Krankheiten, die wir fir unsere Arbeit brauchen. Mich kann man immer
fragen, wenn man unsicher ist, ob und wie man etwas erfassen soll. Mein Team
schatzt diese zuverldssigen Angaben sehr.

Ich verstehe auch komplexe Zusammenhénge sehr schnell und kann so schnell
Lésungen zu Problemen finden. Auch ist es einfach fir mich, Situationen oder
Probleme aus verschiedenen Perspektiven zu erfassen und zu beurteilen, ohne
starken Einfluss meiner personlichen Gefiihle.

Damit deckt sich die Priorititensetzung des Bundes mit
den Anliegen der Selbstbetroffenen und Angehérigen. Nun
geht es darum, fiir diese Massnahmen auch die nétige Akzep-
tanz zu schaffen. Insbesondere die Kantone miissen ins Boot
geholt werden. Zu diesem Zweck hat Autismus Schweiz
zusammen mit den drei Sektionen Autismus deutsche
Schweiz, Autisme Suisse romande und Autismo Svizzera ita-
liana die politische Arbeit auf kantonaler Ebene intensiviert.
Mit gezielten politischen Vorstéssen sollen die Kantone dazu
angehalten werden, die vom Bundesrat geforderte Situa-
tionsanalyse und eine Auslegeordnung zum Thema «Autis-
mus» vorzunehmen. Es freut uns sehr, dass es uns bereits in
zahlreichen Kantonen gelungen ist, entsprechende Vorstésse
zu lancieren. Denn wir kommen nur vorwirts, wenn der
Bund und die Kantone aufhéren, sich gegenseitig den Ball
zuzuspielen, und sie beginnen, Hand in Hand nach Losungen
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zu suchen, die die Lebensbedingungen von Menschen mit

einer ASS nachhaltig verbessern. [ ]

LITERATUR

Bundesrat (2018): Bericht Autismus-Spektrum-Storungen. Massnahmen
fiir die Verbesserung der Diagnostik, Behandlung und Begleitung von
Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen in der Schweiz:
www.bsv.ch > Publikationen & Services > Bundesratsbericht > 2018 >
Bericht Autismus-Spektrum-Storungen (PDF, 17.10.2018).

Cécile Bachmann

Présidentin von Autismus Schweiz und Mutter
eines jungen Mannes mit atypischem Autismus.
cecile.bachmann@gmx.ch




Soziale Sicherheit / CHSS / 2]2019

Autismus-Spektrum-Storungen:
der lange Weg bis zur Diagnose

Suzanne Schar; Bundesamt fiir Sozialversicherungen

Zwei Miitter erzihlen, was es bedeutet, ein autistisches Kind durchs Leben zu begleiten. Ihre

Geschichten zeigen, wie aufreibend und langwierig nur schon der Weg bis zur Diagnose sein

kann - und sie bestitigen die Dringlichkeit und Relevanz einer frithen Diagnose, der inten-

siven Frithintervention sowie der sorgfaltigen Information und Begleitung der betroffenen

Familien.

Die ersten Lebensjahre mit einem Kind sind intensiv. Eltern
und Kinder miissen sich aneinander gew6hnen und allméh-
lich eine Beziehung aufbauen. Das Kind teilt sich mit; die
Eltern lernen, die Bediirfnisse ihres Kindes zu erfassen und
darauf zu antworten. Die Interaktion und Kommunikation
zwischen Eltern und Kind gewinnt an Selbstverstindlichkeit
und Sicherheit. Im Austausch mit seiner Umgebung beginnt
es, seine Personlichkeit zu entwickeln.

Aufgrund der Schwierigkeiten, die Menschen mit einer
Autismus-Spektrum-Stérung (ASS) in der Kommunika-
tion und sozialen Interaktion bekunden, ist es fiir Fami-
lien mit einem betroffenen Kind eine grosse Herausforde-
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rung, ihre Kinder durch die formativen Jahre zu begleiten.
Gerade in den ersten Jahren ist es nicht einfach, normales
von auffalligem Verhalten zu unterscheiden und im Alltag
erahnte, gefiihlte oder auch beobachtete Auffilligkeiten so
zu beschreiben, dass sie sich durch Fachleute richtig einord-
nen lassen. Aufs dusserste gefordert, sind die betroffenen
Familien verunsichert und sehr verletzlich.

Zwei Miitter zeichnen den Lebensweg ihrer Jungen bis
zur ASS-Diagnose nach. Sie schildern, wie sie und ihre Fami-
lien den Alltag meistern. Thre Geschichten sind verworren,
hindernisreich und langwierig. Im Narrativ hat jede Ent-
scheidung und jede Unterlassung ihre besondere Bedeutung,
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die den Weg stets von neuem in eine wieder andere Richtung
lenkt. Beide Geschichten sind einmalig. Dennoch haben sie
Bertihrungspunkte, die andeuten, wo die Herausforderun-
gen liegen, die angegangen werden miissen, um die Integra-
tion von ASS-Betroffenen zu verbessern.

Aufs Ausserste gefordert,
sind die betroffenen
Familien verunsichert und
sehr verletzlich.

PHILIPPE Philippe (*2008, 10-jdhrig) lebt zusammen mit
seiner zwei Jahre dlteren Schwester in einem finanziell gut
gestellten Haushalt mit klassischer Aufgabenteilung. Seine
Mutter ist Hausfrau, sein Vater fithrt ein KMU. Die Schwan-
gerschaft mit Philippe ist geprigt von widerspriichlicher
Pranataldiagnostik im ersten Trimester, von der Angst, dass
mit dem Kind etwas nicht in Ordnung sei und einem Strep-
tokokkeninfekt der Mutter, der erst nach vierzehn Tagen
als solcher erkannt und behandelt wird. Nach der Geburt
schreit Philippe viel, ist unruhig. Die Eltern kénnen ihm
keine Geborgenheit schenken. Der Kinderarzt stellt Prob-
leme mit dem Verdauungssystem fest, wie sie bei Neugebo-
renen hiufig vermutet werden und die sich, mit Hausmit-
teln behandelt, nach einigen Wochen oder Monaten in der
Regel ergeben. Die Mutter kann der drztlichen Einschitzung
nicht folgen und begibt sich mit Philippe fiir eingehendere
Abklirungen ins Unispital. Statt der gewiinschten gastro-
enterologischen Untersuchung erhilt sie den Bescheid, dass
ihr Kind schwerstbehindert sei. Nach diversen genetischen
und neurologischen Tests, die keinen Verdacht der Arzte
zu bestdtigten vermochten, werden die Eltern mit der Dia-
gnose Gestaltsauffalligkeiten unklarer Ursache nach Hause
geschickt. Das Spital empfiehlt ihnen, Philippe aufgrund
eines Geburtsgebrechens bei der IV anzumelden.

Nach einem dermatologischen Eingriff bei der Schwes-
ter an einem zweiten Unispital wird der Kinderchirurg 2011
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zufillig auf den unruhigen Philippe aufmerksam. Der Padia-
ter veranlasst eine Darmbiopsie und entfernt nach der Dia-
gnose Morbus Hirschsprung 40 Zentimeter inaktiven Darm.
Ein Jahr darauf wird auch noch eine Urethralklappe ope-
riert, die bewirkt hat, dass Philippes Blase stets prall gefiillt
war. Die Mutter schreibt einen Teil der Entwicklungsverzo-
gerung den vielen gesundheitlichen Schwierigkeiten zu, die
die anderen denkbaren Ursachen wie beispielsweise ASS in
den Hintergrund treten lassen wiirden.

2013 empfiehlt der Kindergirtner an der heilpidagogi-
schen Schule, an der Philippe den Kindergarten besucht, ihn
auf Autismus abzuklaren. Philippe wird einem auf ASS spezi-
alisierten Kinderpsychiater vorgestellt, der auch nach mehr-
maliger Nachfrage der Eltern - und fiir diese bis heute nicht
nachvollziehbar - nicht bereit ist, ihnen eine Diagnose mit-
zuteilen. Erst zwei Jahre nach den Untersuchungen erhalten
die Eltern ein Schreiben des zweiten Unispitals, das festhilt,
dass bei Philippe zweifellos frithkindlicher Autismus zu dia-
gnostizieren sei.

Mittlerweile sechsjihrig, verbringt Philippe 2014 zwei-
mal gut fiinf Wochen im Reha-Zentrum Affoltern am Albis,
um die Kontrolle seiner Ausscheidungen zu erlernen. Erst-
mals erhilt er ein auf seine Bediirfnisse abgestimmtes viel-
faltiges Therapieprogramm. Die Bereitschaft, auf seine
Lerndisposition einzugehen, beeinflusst Philippes Kommu-
nikationsfihigkeiten und Interaktionsbereitschaft merklich.

/wel Jahre nach der
relevanten Untersuchung
erhalten die Eltern die
Diagnose fruhkindlicher
Autismus in einem
Schreiben zugestellt.

Da die heilpidagogische Schule keine Ressourcen fiir
einen individuellen Férderrahmen hat, wiinschen die Eltern



die Priifung schulischer Alternativen. Der kantonale jugend-
psychiatrische Dienst gibt den Eltern hierfiir zwar griines
Licht, teilt diesen aber auch mit, dass er sie bei der Suche
nach dem geeigneten Forderrahmen nicht unterstiitzen
kann. Der Kanton habe keine Mittel, um Kinder mit friih-
kindlichem Autismus speziell zu férdern, wird den Eltern
im Gesprach mitgeteilt. Letztlich bleibt es den Eltern tiber-
lassen, mogliche Schulen ausfindig zu machen und anzu-
schauen. Schliesslich finden sie einen Platz in einer staatlich
anerkannten Blindenschule, die wegen der erh6hten Koinzi-
denz von Sehbehinderung und Autismus auch eine ASS-spe-
zifische Wahrnehmungsschule und eine Aufbauklasse fiir
Kinder mit Aspergersyndrom fiihrt.

Seit 2015 ist Philippe in einer Wohngruppe des Internats,
wo er auch zweimal in der Woche tibernachtet. Er macht Fort-
schritte und kann klar gestellte Aufgaben gut erledigen. Phi-
lippe versteht seine Umgebung, spricht einzelne Worte und
verstindigt sich mithilfe einer Gebardensprache. Routine
und Kontinuitit der Betreuungspersonen sind wichtig. Wenn
diese gebrochen werden, wird Philippe aggressiv, beisst und
hat Schreianfille. Statt der arztlich verordneten vier Stun-
den erhilt er eine halbe Stunde Logopadie pro Woche. Fiir
mehr stehen keine 6ffentlichen Gelder zur Verfigung.

EIN PLATZ IN DER GESELLSCHAFT Philippe geniesst
das Zusammensein mit der Familie. Die drei Tage, die er
am Internat verbringt, kommen v.a. der édlteren Schwester
zugute. An den Wochenenden gehort ein Tag der Familie.
Am anderen Tag unternimmt der Vater etwas mit Philippe.

Fiir die Zukunft erhofft sich die Mutter, dass auch Phi-
lippe als Erwachsener sein Nest verlassen und unabhingig
von der Familie wohnen kann; begleitet durch eine liebevolle
Betreuungsperson, die ihn versteht und ihm hilft, den Alltag
zu meistern. Am liebsten wiirde die Mutter eine Schule ein-
richten, die Kinder wie Philippe umfassend, interdisziplinir
und individuell, mit besonderem Augenmerk auf eine kons-
tante Begleitung betreut und fordert.

KRYS Krys (*2010, 8-jahrig) lebt zusammen mit seiner vier-
zehnjihrigen Schwester und seiner alleinerziehenden Mut-
ter in einem zweisprachigen Kanton. Die finanzielle Lage des
Haushalts ist angespannt, die Mutter arbeitet Teilzeit und
die Familie erhilt Sozialhilfe. In seinen ersten Lebensjah-
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ren entwickelt sich Krys normal. Schon frith wurde die Mut-
ter von Aussenstehenden auf Krys’ iiberdurchschnittliche
sprachliche Artikulationsfahigkeit hingewiesen.

In der Krippe sondert sich Krys hiufig von den anderen
Kindern ab. Im Kindergarten akzentuieren sich die Verhal-
tensauffilligkeiten. Krys hat Miihe, sich in die Gemeinschaft
einzufiigen, akzeptiert keine Autoritdt, stésst und verings-
tigt die anderen Kinder. Fiir sein Verhalten werden Erzie-
hungsdefizite einer alleinerziehenden, tiberforderten Mut-
ter verantwortlich gemacht. Die Kindergartnerin ist kurz
vor der Pensionierung und hat keine Geduld. Nach sechs
Monaten regen die Pidagogen kognitive Tests an. Krys wird
eine Intelligenz leicht iiber dem Durchschnitt attestiert, ein
Aufmerksamkeitsdefizit wird ausgeschlossen.

ADb 2017 bieten die kommunalen Schulbehérden die Mut-
ter im Durchschnitt alle drei Monate zu Gesprachen iiber
Krys’ storendes Verhalten auf. Meistens sieht diese sich allein
finf Schulvertretern gegentiber. Nachdem die Schule Krys’
Schulpensum in der Regelklasse gegen den Willen der Mut-
ter um einige Stunden zugunsten eines Sondersettings redu-
ziert hat, zieht die Mutter einen von Bekannten empfohle-
nen Kinderpsychiater bei, der zuhanden der Schule mogliche
Ansitze skizziert, wie ein Kind wie Krys, das nicht der Norm
entspricht, im Schulalltag unterstiitzt werden kann. Im
gesamten Bezirk gibt es eine einzige Spezialklasse fiir sechs
Kinder mit besonderen schulischen Bediirfnissen.

Auf der Basis von Unterlagen der Férderlehrerin stellt
der von der Mutter beigezogene Kinderpsychiater im Som-
mer 2017 die Diagnose Aufmerksamkeitsdefizit, Koordina-
tionsstérungen (Dyspraxie) und ein touretteahnliches Syn-
drom. Das Gutachten verschickt er nur via E-Mail. Schockiert
googelt diese die Diagnosen, erkennt darin ihren Sohn aber
nicht und vermutet eine Absprache zwischen Kinderpsychi-
ater und Schule hinter ihrem Riicken.

Auf Betreiben seiner Mutter erhilt Krys im Herbst 2017
einen Platz in der Klinikschule der universitiren psychiat-
rischen Dienste. Miindlich vereinbaren Mutter und Verant-
wortliche das Ziel, Krys entweder mit der nétigen Unter-
stiitzung wieder in die Regelschule zu integrieren oder
allenfalls eine valable schulische Alternative vorzubereiten.
Krys erhilt eine zweite Diagnose: Aufmerksamkeitsdefizit,
Impulsivitit, emotionale Instabilitit, begleitet von Unruhe
und unkontrollierten Gewaltausbriichen.
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Bis Ende 2017 erzielt Krys keine Fortschritte. Aufgrund
der vielen Wechsel unter den Schiilern fehlen Krys die nétige
Bestandigkeit und Routine. Sein Unterricht wird reduziert.
Gegen ihre innere Uberzeugung stimmt die Mutter einer
Medikation zu. Krys wird zwar gefiigiger, beginnt aber auch
das Bett zu nassen und die Medikamente belasten ihn kor-
perlich.

Im Frithling 2018 wird Krys eine Schreibschwiche attes-
tiert, eine weitere padopsychiatrische Untersuchung taxiert
ihn als «enfant dans la norme». Da Krys zuviel Betreuung ver-
langt und das Schulpersonal iiberdurchschnittlich absor-
biert, schlagt die Leitung der Klinikschule eine erneute
Medikation mit Neuroleptika und Ritalin bei reduziertem
Unterricht in der Klinikschule oder ein Time-out auf einem
Bauernbetrieb vor. Der Vorschlag der Mutter, die Schulstun-
den zu reduzieren, aber auf die Medikation zu verzichten,
wird abgelehnt.

Die Mutter wird mit

den Organisations-

und Finanzierungsfragen
allein gelassen.

Die Mutter ist schliesslich mit einem Time-out einver-
standen, aber nicht in einem Internat, und die Klinikschule
attestiert in einem Arztzeugnis, dass Krys aufgrund pripsy-
chotischer Stérungen und Entwicklungsschwierigkeiten bis
Januar 2018 nicht schulfahig sei. Die Mutter wird mit den
Organisations- und Finanzierungsfragen allein gelassen.
Sie sucht im Internet, per Telefon, klappert Institutionen ab
und stellt fest, dass es sich bei allen Angeboten entweder um
Internate handelt oder die Institutionen auf Deutsch unter-
richten bzw. nicht seinen Bediirfnissen entsprechen.

Dank einer Uberbriickungsfinanzierung von Pro Juven-
tute und Pro Infirmis kann Krys das Time-out schliesslich
auf einem Bauernbetrieb verbringen, der mit Pferden arbei-
tet. Zwei Tage verbringt er dort, die restlichen Tage zu
Hause, wo er von seiner Mutter geschult wird. Durch einen
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Zufall hat diese eine Methode entdeckt, mit der Krys nun
auch lesen lernt. Parallel dazu sucht die Mutter nach einer
schulischen Langzeitlosung fiir Krys und einer Institution,
die eine belastbare Diagnose stellt, die es ermoglicht, Krys
endlich nach seinen Bediirfnissen zu férdern.

Im September 2018 - Krys ist mittlerweile achtjihrig -
empfiehlt eine der privaten Institutionen, die die Mutter
kontaktiert hat, Krys bei der IV anzumelden. Die von der IV
verlangte Abklirung attestiert Krys eine leichte ASS ohne
Intelligenzminderung, begleitet von einer Schreibschwi-
che. Aufgrund der Diagnose spricht die IV Krys eine Hilflo-
senentschadigung leichten Grades zu.

«ICH WEISS, DASS DU FUR MICH KAMPFST» Krys
bekommt mit, wie viel Energie seine Mutter darauf verwen-
det, die richtige Forderung zu finden. Dabei kommt seine
Schwester oftmals zu kurz, sie muss ihre Bediirfnisse hin-
tenanstellen.

Krys’schulische Zukunft steht in der Schwebe. Im Dezem-
ber 2018 erlauben die zustindigen Behorden seine Sonder-
schulung nach dem kantonalen Volksschulgesetz. Krys ist
auf der Warteliste einer auf ASS spezialisierten Schule in
einem benachbarten Kanton, wo er auf Franzésisch unter-
richtet werden konnte.

Aufgrund des Bundesratsberichts vom Herbst 2018, der
Handlungsschwerpunkte fiir die frithe Férderung und bes-
sere Integration von Menschen mit ASS nennt, schopft Krys’
Mutter Hoffnung, dass sich die Situation von Kindern mit
ASS merklich verbessern lasst. Ausgehend von ihren Erfah-
rungen trifft sie derzeit Abklarungen, um in ihrer Sprach-
region eine Tagesschule aufzubauen, die Kinder wie Krys
mit besonderen Bediirfnissen, die im normalen Schulbetrieb
nicht berticksichtigt werden konnen, durch die obligatori-
sche Schulzeit begleiten (nihere Auskiinfte zum Schulpro-
jekt «Champfahy» bei patsoleil88@bluewin.ch).

SCHWACHSTELLEN UND EINE ZUKUNFTSVISION Die
Geschichten von Philippe und Krys sind zwei zufillig aus-
gewdhlte Beispiele unter vielen. Sie zeigen, wie Familien
die Hilf- und Ratlosigkeit der Situation ihrer Kinder gegen-
tiber bis hin zur Erschépfung erfahren. Trotz grosser Unter-
schiede weisen die Erzihlungen Gemeinsamkeiten auf, die
auf Schwachstellen bei der Begleitung von Kindern mit



ASS und ihren Familien hinweisen, die sich mit der nétigen
Umsicht wahrscheinlich mit vertretbarem Aufwand angehen
liessen.

Der eigentliche Knackpunkt in Philippes und Krys’
Geschichten war nicht - wie man es vielleicht vermuten
wiirde - die Anerkennung des Geburtsgebrechens bzw. der
ASS durch die IV, sondern der langwierige Weg bis zur belast-
baren Diagnose. Denn erst diese ermdglichte es den Eltern,
die Ressourcen der IV zusammen mit anderen Mitteln und
Férderinstrumenten so zu koordinieren, dass sie den indi-
viduellen Bediirfnissen ihres Kindes annahernd geniigten.

Auf diesem Weg erlebten beide Familien Situationen, in
denen sie den Dialog auf Augenhéhe vermissten. Die Fami-
lien fiihlten sich oft nicht ernst genommen und ungerecht
behandelt. Obschon sie wussten, dass ihren Kindern gewisse
Rechte zustehen, fanden sie sich in der Rolle von Bittstel-
lern wieder. Schlecht informiert und allein einer Fachperson
gegeniiber, die oft auch noch eine Behorde vertrat, hatten
die Familien Miihe, ihr Recht einzufordern. Diese Hilfslo-
sigkeit war fiir sie sehr belastend, verunsichernd und desta-
bilisierend. Das Gefiihl von Einsamkeit und Ungerechtigkeit
ist stark.

Aufgrund ihrer Recherchen mutmassen beide Miitter,
dass Kinder mit dhnlichen Anspriichen je nach Wohnort,
Region oder Kanton unterschiedliche Bedingungen vorfin-
den. Krys’ Mutter vermutet, dass es nur Sonderschulange-
bote fiir Kinder mit frithkindlichem Autismus, oder aber in
der falschen Sprache gibt. Philippes Mutter wiederum sieht
die staatliche Férderung von Kindern mit ASS auf Asperger-
betroffene eingegrenzt.

Die Familien beurteilen die Vernetzung der Experten,
Fachstellen und Behorden als ungeniigend. Die Informa-
tionen, die sie erhielten, waren liickenhaft, teilweise gar
widerspriichlich und sie mussten mithevoll zusammenge-
sucht und erfragt werden. Die Koordinationsdefizite und
der Mangel an brauchbaren Informationen erschwerten den
Familien die Orientierung. Sie wiahnten sich auf einem nie
enden wollenden Spiessrutenlauf, der mit Sackgassen und
Umwegen gespickt war. Bis die Kinder bei der kompeten-
ten Stelle landeten und eine belastbare Diagnose erhielten,
ging viel wertvolle Zeit verloren. Alle waren stindig unter
Zeitdruck, gleichzeitig zogen sich die verschiedenen Abkli-
rungen dahin. Mehr als einmal entschuldigten involvierte
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SCHWERPUNKT / Autismus-Spektrum-Stérungen

Akteure Untitigkeit, schleppende Entscheidungen oder
unbefriedigende Lésungen mit ungeniigenden finanziellen
Mitteln. Fehlende Ressourcen wurden auch herangezogen,
um zu begriinden, weshalb trotz gesetzlich verankertem Bil-
dungsanspruch auch von Kindern mit Behinderungen und
besonderem Férderbedarf keine auf das Kind ausgerichtete
Losung gefunden werden konnte und die Eltern sich selbst
um das geeignete Setting bemiihen mussten.

In letzter Konsequenz vermissen beide Familien eine
unabhingige, gut informierte Stelle, die - orientiert an den
spezifischen Bediirfnissen des Kindes - ihren Austausch mit
den verschiedenen Akteuren im Gesundheits-, Bildungs-
und Sozialbereich langfristig begleiten und koordinieren
wiirde. Dabei wiren sie darauf angewiesen, dass ihr Umfeld
ihnen offen und moglichst vorurteilfsfrei begegnet und
ihre Sorgen und Anliegen ernst nimmt. Damit verbinden sie
auch die Hoffnung, dass nicht nur die Schwichen, Defizite
und Schwierigkeiten der begleiteten Kinder diskutiert und
angegangen werden, sondern dass auch die Chancen und die
Bereicherung gesehen werden, die sich aus der Gemeinschaft
mit Menschen ausserhalb der Norm ergeben. Hier lige der
Kern einer Gesellschaft, die bereit wire, Beeintrichtigun-
gen wie ASS als Teil der gesellschaftlichen Realitit anzuneh-
men, sodass Betroffene im Rahmen ihrer Méglichkeiten an
ihr teilhaben kénnen. Erst dann kénnte die soziale Integra-

tion von Menschen mit ASS als erreicht gelten. [ ]

Suzanne Schar

Chefredaktorin «Soziale Sicherheit», Bundesamt
fur Sozialversicherungen.
suzanne.schaer@bsv.admin.ch
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FAMILIE, GENERATIONEN UND GESELLSCHAFT

Kinder- und Jugendforderung des
Bundes: eine erste Bilanz

David Weibel,
Christa Schir; w hoch 2

Sind die Férdermittel zielfithrend und ist ihre Vergabe nachvollziehbar? Konnten Zusammen-

arbeit und Kompetenzentwicklung in der Kinder- und Jugendpolitik verbessert werden?

Eine Evaluation zieht fiinf Jahre nach Inkrafttreten des Kinder- und Jugendférderungs-

gesetzes (KJFG) Bilanz und formuliert Empfehlungen.

Angebote wie Ferienlager von Vereinen, Kinder- und Jugend-
parlamente oder auch die offene Arbeit mit Kindern und
Jugendlichen leisten einen wichtigen Beitrag zur Entwick-
lung junger Menschen. Der Bund férdert daher die ausser-
schulische Arbeit mit Kindern und Jugendlichen. Zu diesem
Zweck ersetzte er am 1. Januar 2013 das Jugendférderungsge-
setz mit dem Kinder- und Jugendférderungsgesetz (KJFG).
Dieses soll Rahmenbedingungen schaffen, in denen Kinder
und Jugendliche in ihrem kérperlichen und geistigen Wohl-
befinden gestirkt werden und sich zu Personen entwickeln,
die Verantwortung fiir sich selber und fiir die Gemeinschaft
ibernehmen. Zudem soll ihre soziale, kulturelle und politi-
sche Integration geférdert werden.

Zu diesen Zielen trigt das KJFG auf verschiedene Arten
bei (vgl. Tabelle T1). Zum einen werden regelmaissige und
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projektbezogene Finanzhilfen fir nichtstaatliche Or-
ganisationen sowie projektbezogene Finanzhilfen fir
Gemeinden und Kantone bereitgestellt. Zum anderen kann
das Bundesamt fiir Sozialversicherungen (BSV) wihrend
acht Jahren ab Inkrafttreten des KJFG eine Anschubfinan-
zierung fiir Programme zum Aufbau und zur Weiter-
entwicklung der kantonalen Kinder- und Jugendpolitik
sprechen. In Ergidnzung zu den Finanzhilfen wurden zudem
Massnahmen ergriffen, um die Zusammenarbeit der
Akteure zu fordern und die Entwicklung ihrer Kompeten-
zen zu unterstiitzen.

Das KJFG und die Wirkung der Finanzhilfen und Mass-
nahmen sind regelmissig zu evaluieren. Nachfolgend wer-
den die Resultate der ersten breit angelegten Untersuchung
dargelegt (vgl. Weiber/Schir 2018).
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Finanzhilfen und Massnahmen des KJFG sowie die unterschiedlichen Akteure

Finanzhilfen

Private Tragerschaften (Nichtstaatliche Organisationen)
Regelméssige Finanzhilfen:

—Art. 7 Abs. 1 KJFG: Betriebsstruktur und regelméssige Akti-

vitdten von Dachverbénden und Koordinationsplattformen

—Art. 7 Abs. 2 KJFG: Betriebsstruktur und regelméssige Akti-

vitaten an Einzelorganisationen
—Art. 9 KJFG: Aus- und Weiterbildung

Projektbezogene Finanzhilfen:

—Art. 8 Abs. 1lit. a KJFG: Modellvorhaben von gesamt-
schweizerischer Bedeutung

—Art. 8 Abs. 1lit. b KJFG: Partizipationsprojekte von gesamt-
schweizerischer Bedeutung

—Art. 10 KJFG: Durchfiihrung von Projekten zur Férderung der

politischen Partizipation auf Bundesebene

Offentliche Tragerschaften (Gemeinden/Kantone)

Projektbezogene Finanzhilfen:

—Art. 11 KJFG: Modellvorhaben von gesamtschweizerischer
Bedeutung

Finanzhilfen an kantonale Programme:

—Art. 26 KJFG: Aufbau und Weiterentwicklung der Kinder- und

Jugendpolitik

Quelle: Weibel/Schar 2018, S. 2.

T
Massnahmen

Kantone und weitere Akteure der Kinder- und Jugendpolitik

—Art. 18 KJFG: Forderung Informations- und Erfahrungs-
austausch Bund und Kantone und zwischen Fachpersonen
der Kinder- und Jugendpolitik

Bundesstellen mit kinder- und jugendpolitischen Schnittstellen
—Art. 20 KJFG: Forderung (horizontale) Koordination auf
Bundesebene

Staatliche und nichtstaatliche Organisationen

—Art. 19 KJFG: Beteiligung an Organisationen und Errichtung
von Organisationen

—Art. 21 KJFG: Férderung der Kompetenzentwicklung

ZENTRALE FRAGEN UND UNTERSUCHUNGS-
METHODIK Am Anfang der Evaluation stand die Frage, ob
die Konzeption und Umsetzung des Gesetzes gesamthaft
kohirent und zielfithrend sind. Als weiterer elementarer
Bereich wurden die Nachvollziehbarkeit, Effizienz und Ent-
wicklung der Finanzhilfevergaben beurteilt. Zudem wurde
untersucht, ob die Integrations- und Praventionsziele erfiillt
sind, ob die fiir den Austausch und die Koordination gesetz-
ten Ziele erreicht werden und ob die Finanzhilfen sowie die
Massnahmen bekannt sind. Abschliessend wurde der Frage
nachgegangen, ob das KJFG die langfristigen Ziele erreichen
kann.

Zur Beantwortung der Fragestellungen wurde multime-
thodisch vorgegangen. Um zu eruieren, welche Wirkungen
aus wissenschaftlicher Sicht vom KJFG erwartet werden kon-
nen, wurde in einem ersten Schritt eine umfassende Lite-
raturrecherche zur Wirksamkeit ausserschulischer Kin-
der- und Jugendarbeit und zu Férdersystemen in anderen
Lindern durchgefiihrt. Darauf wurden die Dokumentation
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des BSV iiber seine Férder- und Bemessungskriterien, die
Mittelverteilung sowie die Nachfrageentwicklung systema-
tisch analysiert. Drittens wurden alle beteiligten Akteure
- private und offentliche Tragerschaften sowie involvierte
Stellen aller drei Staatsebenen - nach ihren Einschitzungen,
Erfahrungen und Bediirfnissen befragt. Schliesslich wurden
die bisherigen Ergebnisse im Rahmen von Workshops mit
Vertretungen aller Akteursgruppen sowie Expertinnen und
Experten aus der Wissenschaft bewertet und konsolidiert.
Ausgehend davon wurden Empfehlungen abgeleitet.

KONZEPTION UND DEREN UMSETZUNG SIND KOHA-
RENT UND ZWECKMASSIG Die Dokumentenanalyse
zeigt, dass die gesetzlichen Grundlagen und deren Konkre-
tisierung in der Kinder- und Jugendférderungsverordnung
und den entsprechenden Richtlinien kohirent und zielge-
richtet sind. Fiir eine zielfithrende Umsetzung ist die Zweck-
massigkeit der Férder- und Bemessungskriterien entschei-
dend. Studien zeigen, dass eine positive Wirkung
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ausserschulischer Arbeit nicht in jedem Fall, sondern vor
allem dann zu erwarten ist, wenn alle Kinder und Jugendli-
chen Zugang zu den Aktivitaten haben und die Qualitit der
finanzierten Aktivititen sichergestellt ist. Die durch das
KJFG unterstiitzten Aktivititen miissen den diskriminie-
rungsfreien Zugang sowie nach Méglichkeit den Einbezug
von Kindern und Jugendlichen mit besonderem Férderbe-
darf gewihrleisten. Zudem wird die Qualitit der Aktivititen
durch entsprechende Kriterien und Zielvorgaben gefordert.
Die Kriterien sind somit aus wissenschaftlicher Sicht sinn-
voll. Thre Zweckmassigkeit wird auch durch die Trigerschaf-
ten bestatigt.

Vereinzelte Qualitats-
kriterien mussen noch
starker prazisiert werden.

Vereinzelt bediirfen die Kriterien jedoch noch einer star-
keren Prizisierung; so empfiehlt sich beispielsweise bei den
Finanzhilfen fiir Modellvorhaben die Konkretisierung der
Vergabekriterien «innovativer Ansatz» und «gesamtschwei-
zerische Bedeutung».

Fiir die Massnahmen zur Zusammenarbeit und Kompe-
tenzentwicklung sind die gesetzlichen Grundlagen weit
weniger ausfiihrlich als fiir die Finanzhilfen. Insbesondere
die Massnahmen zur Kompetenzentwicklung und zur Betei-
ligung an Organisationen oder an der Errichtung von Orga-
nisationen weisen einen tiefen Detaillierungsgrad auf, der
konkretisiert werden sollte.

DIE VERGABE DER FINANZHILFEN IST VERSTANDLICH
UND ZUNEHMEND EFFIZIENT - AUCH DANK FIVER Im
Rahmen des KJFG stellt der Bund acht verschiedene Arten
von Finanzhilfen bereit. Davon stehen je drei zur Finanzie-
rung regelmissiger und drei weitere zur Unterstiitzung pro-
jektbezogener Vorhaben privater Tragerschaften zur Verfi-
gung. Bei den beiden tibrigen Instrumenten handelt es sich
zum einen um Finanzhilfen an kantonale und kommunale
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Modellvorhaben mit gesamtschweizerischer Relevanz, zum
anderen um Anschubfinanzierungen fiir kantonale Pro-
gramme zur Weiterentwicklung der Kinder- und Jugendpo-
litik.

Gemaiss der Dokumentenanalyse und einer grossen Mehr-
heit der Tragerschaften verliauft die Vergabe entsprechend
der gesetzlichen Grundlagen, transparent und unter korrek-
ter Anwendung der Forder- und Bemessungskriterien. Die
Auslegung der Grundlagen ist iiber die Jahre immer konse-
quenter geworden. Transparenz, Begriindung und Zeitpunkt
von ablehnenden Entscheiden wurden mehrheitlich als ange-
messen bewertet. Hier gab es jedoch auch Riickmeldungen,
die Nachbesserungsbedarf sehen. Als Feld mit Handlungs-
bedarf wurde angeregt, die Themenvielfalt - insbesondere
fiir Genderfragen, Angebote fiir Kleinkinder, Umgang mit
Menschen mit Behinderungen oder Gewalt in der Familie -
zu berticksichtigen. Als sehr positiv wurde die Zusammenar-
beit mit dem BSV kommentiert.

Der Vergabeprozess ist effizient organisiert. Die privaten
und 6ffentlichen Trigerschaften stimmten darin tiberein,
dass klar sei, welche Unterlagen wo und bis wann eingereicht
werden miissen. Auch seien die gesetzten Fristen sinnvoll
und der Support des BSV sehr niitzlich. Hingegen wurde der
Arbeitsaufwand fiir die Einreichung von Gesuchen als zu
hoch beurteilt; hier empfehlen sich weitere Anstrengungen
zur Effizienzoptimierung. Gerade fiir kleine, ehrenamtlich
aufgestellte Organisationen kann der hohe Arbeitsaufwand
fiir Gesuche und Dokumentation ein Grund sein, ein Gesuch
gar nicht erst einzureichen.

Im Zuge der Einfithrung des KJFG sollte das Eingabesys-
tem fiir die Gesuchsteller und Gesuchstellerinnen verein-
facht werden. Dazu wurde eine webbasierte Datenbank, das
Finanzverwaltungssystem (FiVer), eingefiihrt, mit welchem
der Aufwand fiir die Einreichung und Bearbeitung der Gesu-
che verringert werden soll. Allgemein beurteilen die Triger-
schaften FiVer als verstandlich, gut steuerbar und geeignet
fiir die Prozesse rund um die Vergabe von Finanzhilfen. Bis-
her unterstiitzt das System jedoch vorwiegend die Arbei-
ten, die auf die Gesuchbewilligung folgen, wie die Auszah-
lung der Beitrige oder das Controlling. Die Tragerschaften
wiinschen sich eine Weiterentwicklung von FiVer, die auch
den Aufwand fiir die Gesuchseinreichung reduziert. Ansatz-
punkte fiir weitere Verbesserungen wurden vorwiegend bei
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Kreditausschopfung Finanzhilfen Art. 7 bis 11 G1

KJFG in % (2013-2017)

%-Anteil von Finanzhilfen TOTAL (Ausschopfung)
%-Anteil regelmassige Finanzhilfen TOTAL

=== 0-Anteil projektbezogene Finanzhilfen TOTAL

Quelle: Weibel/Schar 2018, S. 28.

der Benutzerfreundlichkeit und bei der Vollstindigkeit der
abgelegten Dokumente gesehen.

FINANZHILFEN: HOHE, NACHFRAGE UND VERTEILUNG
Die Frage, ob die Hohe der Finanzhilfen angemessen sei,
erfuhr nur mittlere Zustimmung durch die Tragerschaf-
ten. Lediglich die 6ffentlichen Tragerschaften beurteilten
die finanziellen Mittel als ausreichend. Die Unterstiitzung
durch das KJFG scheint aber grundsitzlich essenziell: Fast
die Hilfte aller Tragerschaften gab an, dass die Aktivititen
ohne die Gelder nicht zustande gekommen waren.
Nachfrage besteht fiir alle acht Finanzhilfen. Dabei wer-
den regelmassige Finanzhilfen stirker nachgefragt als pro-
jektbezogene. Letztere mussten zudem haufiger abgelehnt
werden. Die Griinde dafiir liegen zum Teil in anspruchsvol-
len oder unklaren Kriterien, wie beispielsweise «gesamt-
schweizerische Bedeutung». Auch ist der Bekanntheitsgrad
von projektbezogenen Finanzhilfen geringer. Der Riickgang
des Anteils projektbezogener Férderung am Gesamtkredit
kénnte auch mit der steigenden Nachfrage nach unverbind-
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licher Voreinschitzung solcher Finanzhilfen durch das BSV
zusammenhingen. Es kann vermutet werden, dass Projekte
mit geringen Erfolgschancen gar nicht erst eingereicht wur-
den.

Regelmassige
Finanzhilfen werden
starker nachgefragt als
projektbezogene.

Der Kredit fiir Finanzhilfen betridgt jahrlich rund
10,3 Mio. Franken. Unterdessen werden die Finanzmittel
vollstindig ausgeschopft (vgl. Grafik G1). Kimen kiinftig
neue Zielgruppen oder Handlungsfelder hinzu, miissten the-
matische Schwerpunkte gesetzt oder eine Erh6hung des Kre-
dits in Betracht gezogen werden.

Ein hohes Interesse besteht an der Anschubfinanzierung
zugunsten kantonaler Kinder- und Jugendpolitik. Die finan-
ziellen Mittel hierfiir (insgesamt rund 10 Mio. Franken zwi-
schen 2014 und 2022) werden in einem separaten Kredit ver-
waltet. Nach halber Laufzeit war rund die Hilfte (47 %) der
zur Verfiigung stehenden Mittel vergeben.

INTEGRATION UND PRAVENTION BRAUCHEN KLARE
DEFINITIONEN UND MEHR INFORMATIONEN Das Inte-
grations- und Praventionspotenzial der Kinder- und Jugend-
arbeit soll laut KJFG mittels offener, niederschwelliger und
innovativer Angebote geférdert werden. Allerdings fehlen
klare Definitionen dieser Zielvorgaben. Fiir die Beurteilung
des Integrationspotenzials wurde im Rahmen der hier vorge-
stellten Evaluation auf die politische, soziale und kulturelle
Integration fokussiert. Unter Pravention wird gemiss Bot-
schaft zum KJFG das Potenzial verstanden, problematische
Verhaltensweisen wie Alkohol- und Drogenkonsum, Delin-
quenz, Gewalttitigkeit, Essstérungen oder Uberschuldung
vorzubeugen oder frithzeitig zu erkennen. Eine gezielte For-
derung und Erfassung entsprechender Massnahmen fand
bisher nicht statt. Wirkungspotenzial kann dem KJFG den-
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noch attestiert werden. Die Finanzhilfen fiir Modellvorha-
ben zielen direkt auf den Aufbau des Integrations- und Pri-
ventionspotenzials ab und auch in mehr als der Hilfte der
untersuchten Schlussberichte zu Modellvorhaben privater
und offentlicher Tragerschaften wird das entsprechende
Potenzial deutlich. Ubereinstimmend sind die Tragerschaf-
ten der Ansicht, dass das KJFG zur Verstirkung des Integra-
tions- und Praventionspotenzials beitridgt. Um die Ziele ver-
stirkt ins Zentrum der Modellvorhaben zu riicken und das
Potenzial bei allen Finanzhilfen auszubauen, empfehlen sich
jedoch klarere Definitionen und eine systematische Erfas-
sung des Integrations- und Priventionspotenzials.

ANGEBOT FUR KINDER AB DEM KINDERGARTENALTER
STARKEN In Erweiterung des vorangehenden Gesetzes
strebt das KJFG den Einbezug von Kindern ab dem Kinder-
gartenalter an (Bundesrat 2018, S. 6822). Die Befunde der
Literaturrecherche und Expertenaussagen in den Work-
shops unterstiitzen diese Zielsetzung; denn bei jingeren
Kindern ist eine stirkere Wirkung der Férderung zu erwar-
ten als bei dlteren Kindern und Jugendlichen. Die Erweite-
rung der Férderung auf Kinder ab Kindergartenalter wurde
bisher jedoch nicht gezielt geférdert und auch nicht syste-
matisch erfasst. Zuverlassige Zahlen liegen daher nicht vor.
Die Befunde legen aber den Schluss nahe, dass nach wie vor
iiberwiegend Jugendliche und junge Erwachsene Zielgruppe
der unterstiitzten Angebote sind. Ein erster Schritt fiir eine
Erweiterung der Zielgruppe wurde unternommen. Fiir eine
konsequente Zielverfolgung sollte das BSV aber die Informa-
tionen zu den Zielgruppen der unterstiitzten Angebote und
zu den Kindern und Jugendlichen, die tatsichlich daran teil-
nehmen, kiinftig systematisch erheben.

EINE INHALTLICHE STEUERUNG BRAUCHT EINE
GEMEINSAME STRATEGIE Das KJFG sieht eine inhalt-
liche Steuerung der geférderten Angebote vor. Diese fin-
det ihren Ausdruck unter anderem in der Benennung von
neuen Zielgruppen wie den Kindern ab dem Kindergarten-
alter oder von inhaltlichen Zielen wie der Partizipation. Die
Gesuche zeigen, dass eine solche inhaltliche Steuerung statt-
findet. Auch nach Einschitzung von 55 Prozent der Triger-
schaften bewirkt das KJFG eine inhaltliche Steuerung. Sie
attestieren dem Gesetz eine positive Wirkung, insbesondere

50

bei der Sicherstellung von Partizipation und einem diskrimi-
nierungsfreien Zugang. Hingegen seien die Integration von
Kindern und Jugendlichen mit besonderem Férderbedarf
und die Gleichstellung der Geschlechter nur mittelmissig
beriicksichtigt.

Uneinig sind sich die Befragten in der Frage, ob eine
noch stirkere politische Steuerung wiinschenswert wire.
So existieren Bedenken, dass diese die Gesucheinreichung
erschweren wiirde. Insbesondere wird befiirchtet, dass die
niederschwellige «Grundversorgung» von Jugendzent-
ren und Vereinen zugunsten von Themen, die dem aktuel-
len Zeitgeist entsprechen, vernachlissigt werden kénnte.
Die inhaltliche Steuerung liesse sich durch eine sorgfiltige
und transparente, allen Akteuren bekannte Definition der
Ziele verbessern. Wie von den Trigerschaften vorgeschlagen,
liesse sich dieses Ziel durch eine von BSV und Tragerschaften
gemeinsam erarbeitete Strategie erreichen.

BEKANNTHEIT DER FINANZHILFEN UND DER MASS-
NAHMEN ZUR ZUSAMMENARBEIT Mit den vorhandenen
Informationen kann nicht vollstaindig beantwortet werden,
ob die Forderinstrumente des KJFG bei allen Zielgruppen
bekannt sind. Die Nachfrage nach Finanzhilfen durch pri-
vate Trigerschaften ist hoch und diejenigen, die seit lange-
rem aktiv sind, kennen die verfiigbaren Gefdsse. Anders sieht
es fiir staatliche Stellen aus. Mehr als die Halfte der befrag-
ten Gemeinden kannte die Finanzhilfen des KJFG nicht. Dies
ist einer zu geringen aktiven Bekanntmachung geschuldet.
Hingegen wurden die Finanzhilfen auf kantonaler Ebene
sehr aktiv bekannt gemacht. Die Nachfrage vonseiten Kan-
tone nach Finanzhilfen fiir kantonale Programme ist ent-
sprechend hoch, nicht jedoch fiir Modellvorhaben.

Mehr als die Halfte der
befragten Gemeinden
kannten die Finanzhilfen

des KJFG nicht.
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Handlungsempfehlungen T2

Al Die Kinder- und Jugendférderung des Bundes hat sich seit Inkrafttreten des KJFG positiv entwickelt. Die konsequente Umsetzung sollte
fortgefiihrt werden.

YAl Die Abwicklung der Finanzhilfevergabe hat das BSV in den letzten Jahren immer effizienter gestaltet. Der Aufwand fiir die Gesuchein-
gabe sollte weiter minimiert und die Kommunikation noch verstandlicher werden. Wo moglich, sollten zudem weitere Standardisierungen
bei der Abwicklung vorgenommen werden.

KAl Die Forder- und Bemessungskriterien erweisen sich als zweckmassig. Bei einzelnen Kriterien besteht jedoch Optimierungspotenzial
hinsichtlich Konkretisierung oder Auslegung. Das BSV sollte gezielt Anpassungen bei diesen Kriterien vornehmen.

3 Angebote von Aktivitaten fiir Kinder ab dem Kindergartenalter sollten gezielt geférdert und Zielgruppenmerkmale und die Zielerreichung
abgefragt werden. Zudem sollte fiir Kinder und Jugendliche mit besonderem Forderbedarf der Zugang zu den Aktivitdten sichergestellt
werden.

LAl Das BSV sollte die Anforderungen der Modellvorhaben {iberpriifen und klar bekannt machen. Fiir besseren Wissenstransfer sollten die

Projekte evaluativ begleitet und Ergebnisse aktiv kommuniziert werden. Die Kantone sollten die Gemeinden {iber die Mdglichkeit dieser
Finanzhilfen informieren und die Planung und Umsetzung von Vorhaben der Gemeinden begleiten.

(Al Fiir eine bessere Abstimmung, Sicherstellung der Qualitat und inhaltliche Steuerung sollte eine Strategie mit klaren Zielen gemeinsam
von allen Akteurinnen und Akteuren erstellt werden.

JAl Der Informations- und Erfahrungsaustausch aller Akteurinnen und Akteure sollte durch das BSV verstarkt und die Ziele des Austauschs
bekannt gemacht werden.

A Die Verbindlichkeit der Sitzungen fiir die Koordination auf Bundesebene und der Fokus auf konkrete Umsetzung sollten verstarkt werden.

A Um die Umsetzung des KJFG und deren Steuerung zu optimieren und Wirkungsaussagen machen zu kénnen, empfiehlt sich ein ldnger-

fristiges Monitoring im Sinne von Langzeitstudien.

Quelle: Weibel/Schar 2018, S. 83ff.

Der Bekanntheitsgrad der Massnahmen zur Férderung
der Zusammenarbeit und zur Kompetenzentwicklung muss
differenziert betrachtet werden. Ein regelmiassiger Informa-
tions- und Erfahrungsaustausch zwischen dem BSV und der
Konferenz der kantonalen Sozialdirektorinnen und Sozial-
direktoren (SODK) mit den kantonalen Ansprechpersonen
der Kinder- und Jugendpolitik findet statt. Letztere wurden
im Rahmen des KJFG benannt und sie sind vertraut mit den
Massnahmen. Zudem kennen iiber 8o Prozent der befragten
offentlichen Tragerschaften und kantonalen Ansprechperso-
nen die fiir den Austausch eingerichtete Plattform www.kin-
derjugendpolitik.ch. Massnahmen zur Verstarkung der Koordi-
nation auf Bundesebene werden zwar umgesetzt, sind jedoch
nicht allen Bundesstellen bekannt. Der Bekanntheitsgrad der
Massnahmen zur Kompetenzentwicklung sowie zur Betei-
ligung an Organisationen und zur Errichtung von Organi-
sationen kann aufgrund fehlender Zielgruppendefinitionen
nicht abschliessend beurteilt werden.
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AUSTAUSCH UND KOORDINATION ENTWICKELN
SICH POSITIV DasBSV setzt die Massnahmen zur Starkung
des Informations- und Erfahrungsaustausches zwischen
den Akteurinnen und Akteuren und zur Koordination
auf Bundesebene entsprechend den gesetzlichen Grund-
lagen um. Der Austausch zwischen den Fachpersonen,
dem Bund und den kantonalen Stellen wird als zufrieden-
stellend empfunden und die kantonalen Ansprechper-
sonen der Kinder- und Jugendpolitik geben an, dass die
Kantone von den organisierten Treffen profitieren. Einzig
der Einbezug der Gemeinden sowie der privaten Trager-
schaften ist bisher unzureichend. Die befragten Akteure
wiirden eine gezieltere Abstimmung der Aktivititen
zwischen Bund, Kantonen, Gemeinden sowie privaten Tra-
gerschaften z.B. mittels regelmaissiger Treffen begriissen.
Die elektronische Plattform www.kinderjugendpolitik.ch wurde
fiir den Informations- und Erfahrungsaustausch als geeignet
und deren Benutzerfreundlichkeit als sehr positiv beurteilt.
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Hingegen seien die Aktualitit und Vollstindigkeit unzurei-
chend.

Als zentrales Instrument zur Férderung der Koordina-
tion auf Bundesebene dient die Koordinationsgruppe Bund.
Laut ihrer Mitglieder haben sich die Koordination und
Zusammenarbeit zwischen den Bundesstellen sowie die fach-
lichen Kompetenzen, Effizienz und Kohirenz positiv entwi-
ckelt. Allerdings sollte der Bekanntheitsgrad der Gruppe
unter den Bundesstellen erhcht und die Beteiligung verbind-
licher geregelt werden. Thre Sitzungen sollten Drehscheibe
fiir die Umsetzung konkreter Massnahmen werden.

LANGFRISTIGE WIRKSAMKEIT WARE MIT EINER LANG-
ZEITSTUDIE ZU BELEGEN Langfristig soll das KJFG Rah-
menbedingungen schaffen, damit Kinder und Jugendliche
in ihrem kérperlichen und geistigen Wohlbefinden gestarkt
werden und sich zu Personen entwickeln, die Verantwor-
tung fiir sich selber und fiir die Gemeinschaft iibernehmen.
Zusitzlich soll ihre soziale, kulturelle und politische Inte-
gration gefordert werden. Indem es den diskriminierungs-
freien Zugang zum Angebot sichert, dessen Qualitit prift
und dieses auch auf jiingere Kinder ausweitet, erfiillt das
KJFG die wissenschaftlich erforderlichen Voraussetzungen.
Auch die befragten Akteure bilanzieren eine zweckmassige
Auswirkung des KJFG. Gemiss ihrer Einschitzung trigt
das KJFG vorwiegend zur Forderung der Eigenverantwor-
tung und zur sozialen Integration bei. Seine Wirkung auf die
kulturelle und politische Integration sowie das kérperliche
Wohlbefinden wird hingegen als weniger stark beurteilt. Im
Rahmen der vorliegenden Evaluation wurden nur Vermutun-
gen zur langfristigen Wirkung des KJFG erhoben. Um Aus-
sagen tiber die tatsichliche Wirkung machen zu kénnen und
um moglichen Handlungsbedarf zu identifizieren, sind eine
konsequente wissenschaftliche Begleitung und Langzeitstu-
dien notwendig.

DIE UMSETZUNG DES KJFG IST AUF GUTEM WEG Die
Evaluation erlaubt den Schluss, dass die Umsetzung des KJFG
auf einem sehr guten Weg ist. Die Grundlagen sind kohirent
und zweckdienlich. Das BSV setzt das KJFG den Grundlagen
entsprechend um. Das Gesetz und die ergriffenen Massnah-
men finden die Zustimmung der Akteure. Auf diese Weise
konnten verschiedene Angebote der ausserschulischen Kin-
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der- und Jugendarbeit realisiert und im Sinne der inhaltli-
chen Ziele des KJFG weiterentwickelt werden. Austausch und
Koordination konnten verbessert sowie die Kompetenzent-
wicklung gefordert werden.

In den vergangenen Jahren wurde das KJFG bereits fort-
laufend verbessert. Trotzdem lassen sich aus der vorliegen-

den Evaluation Empfehlungen ableiten (vgl. Tabelle72). H
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Dreissig Jahre UNO-
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Das UNO-Ubereinkommen iiber die Rechte des Kindes feiert im November 2019 sein

30-jahriges Bestehen. Dieses wichtige Instrument, das die Sicht auf die Kinder weltweit ver-

anderte, hat beim Schutz und der Férderung der Kinderrechte nichts von seiner urspriing-

lichen Schlag- und Strahlkraft eingebiisst. Die Schweiz hat die Konvention 1997 ratifiziert.

Historisch betrachtet entwickelten sich die Rechte des Kin-
des als Teil der Menschenrechte. 1924 verabschiedete der Vol-
kerbund die erste Erklarung der Rechte des Kindes, die soge-
nannte Genfer Erklirung. Diese anerkannte das Schutzrecht
des Kindes (Recht auf Entwicklung, Nahrung, Fiirsorge,
Hilfe, Nichtausbeutung und Schutz in bewaffneten Konflik-
ten sowie Solidaritit unter Mitmenschen). Nach der Allge-
meinen Erklarung der Menschenrechte von 1948 verkiindete
die UNO 1959 die Erklarung der Rechte des Kindes, die zehn
Artikel zum Schutz des Kindes umfasste.

Auf der Grundlage dieser beiden Dokumente verabschiedete
die UNO-Generalversammlung am 20.November 1989 ein-
stimmig das Ubereinkommen iiber die Rechte des Kindes
(Unicef, 1989). Die Kinderrechtskonvention (KRK) hat die
Sicht auf die Kinder weltweit verindert. Erstmals wurden
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Kinder, das heisst Menschen unter 18 Jahren, nicht mehr
linger nur als «Objekte» angesehen, deren Rechtsanspruch
sich auf den Schutz beschrinkt, sondern sie galten als eigen-
standige Rechtsinhaber, die eine Meinung haben und diese
auch dussern diirfen.

Die KRK gehort zu den wichtigsten Menschenrechtsver-
tragen des UNO-Systems mit universellem Charakter. Alle

Die Kinderrechtskonvention
hat die Sicht auf die
Kinder weltweit verandert.
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Staaten, mit Ausnahme der USA, haben die KRK ratifiziert.
Die KRK umfasst 54 Artikel und vier zentrale Grundsitze:
das Diskriminierungsverbot, das tibergeordnete Wohl des
Kindes, das Recht auf Leben, Uberleben und Entwicklung
sowie das Recht auf Mitwirkung.

Mit Ausnahme der
USA haben alle UNO-
Mitgliedsstaaten die
Kinderrechtskonvention
ratifiziert.

Die KRK enthilt sowohl zivile und politische Rechte
(Recht auf Leben, Achtung des Privat- und Familienlebens,
Gewissensfreiheit, Meinungsdusserungsfreiheit sowie Recht
auf einen Namen, eine Staatsangehorigkeit und eine ange-
messene Justiz) als auch Rechte des Strafverfahrens, wirt-
schaftliche, soziale und kulturelle Rechte (z.B. Recht auf
soziale Sicherheit, Recht auf einen angemessenen Lebens-
standard, Bestimmungen zur Kinderarbeit, Recht auf Bil-
dung) sowie Rechte in Bezug auf die harmonische Entwick-
lung des Kindes (z.B. Freizeit, Spiel, saubere Umwelt usw.).
Wenn eine Entscheidung die Zukunft des Kindes betrifft
(z.B. Scheidung der Eltern), hat es entsprechend seiner Reife
ein Recht auf Anhérung und angemessene Meinungsausse-
rung. Durch den Schutz des Kindeswohls werden die beson-
dere Situation des Kindes und seine spezifischen Bediirfnisse
berticksichtigt.

IN DER SCHWEIZER RECHTSORDNUNG VERANKERTE
BESTIMMUNGEN Seit der Ratifizierung im Jahr 1997 ist die
KRK fester Bestandteil der Schweizer Rechtsordnung (SR
0.107), woran sich die Bedeutung dieses Rechtsinstruments
ablesen lisst. Es erfordert folglich Gesetze, Institutionen
und Dienstleistungen zur Verankerung der Rechte des Kin-
des, politische Massnahmen und Programme, die ermutigen
und schiitzen, sowie eine zielgerichtete Verwaltungspraxis
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und vieles mehr. Einige Bestimmungen der KRK - grund-
satzlich jene, die zivile und politische Rechte betreffen - sind
ausreichend prazis und klar formuliert, um auf einen kon-
kreten Sachverhalt angewendet zu werden und einer
Behorde oder einem Gericht als Entscheidungsgrundlage zu
dienen. Das heisst, sie sind direkt anwendbar. Viele Bestim-
mungen sind hingegen programmatischer Natur und lassen
den Behérden bei der Konkretisierung und der Umsetzung
in nationales Recht eine grosse Handlungsfreiheit, beispiels-
weise unter Beriicksichtigung der wirtschaftlichen Ressour-
cen. Dies gilt insbesondere fiir die wirtschaftlichen, sozialen
und kulturellen Rechte. Gemass dem UNO-Ausschuss fiir die
Rechte des Kindes (der Ausschuss) ist jeder Vertragsstaat
verpflichtet, zumindest die Verwirklichung des Kernbe-
reichs jedes Rechtes zu gewdhrleisten. Die KRK wird durch
drei Fakultativprotokolle erginzt, die den Vertragsstaaten
zur Ratifikation offen stehen: das Fakultativprotokoll betref-
fend die Beteiligung von Kindern an bewaffneten Konflikten
(von der Schweiz 2002 ratifiziert); das Fakultativprotokoll
betreffend den Verkauf von Kindern, die Kinderprostitution
und die Kinderpornografie (2006 ratifiziert); das Fakultati-
vprotokoll betreffend ein Mitteilungsverfahren (2017 ratifi-
ziert). Dieses dritte Protokoll, das eine Verfahrensordnung
enthilt, wurde erst 2011 verabschiedet. Es ist besonders wich-
tig, weil es der KRK ihre volle Schlagkraft verleiht. Es fiithrt
einen internationalen Mechanismus ein, der es Kindern
ermoéglicht, beim Ausschuss eine Einzelbeschwerde wegen
einer Verletzung ihrer Rechte vorzubringen, wenn alle
innerstaatlichen Rechtsbehelfe erschopft sind. Ein solches
Verfahren miindet jedoch nicht in ein Urteil, sondern in Auf-
fassungen (zusammen mit etwaigen Empfehlungen), die fiir
den von der Beschwerde betroffenen Staat rechtlich nicht
bindend sind.

Die Vertragsstaaten sind
verpflichtet, alle funf Jahre
einen Bericht zur Situation
der Kinder vorzulegen.




Die Konvention verpflichtet die Vertragsstaaten, regel-
missig (sprich alle fiinf Jahre) einen Staatenbericht iiber die
Situation der Kinder vorzulegen. Die Berichte miissen darle-
gen, ob und inwieweit die Situation der Kinder den Bestim-
mungen der KRK und ihren Protokollen entspricht, wie die
Bestimmungen umgesetzt werden, welche Herausforderun-
gen bestehen und welche Fortschritte erzielt wurden.

ROLLE DER NGO, DES AUSSCHUSSES UND DES BSV
Aufgrund der foderalistischen Staatsordnung der Schweiz
sind hierzulande die Zustindigkeiten zwischen Bund, Kan-
tonen und Gemeinden aufgeteilt. Bei der Erstellung der
Staatenberichte arbeitet die Bundesverwaltung eng mit den
Kantonen, ausserparlamentarischen Kommissionen und
Nichtregierungsorganisationen (NGO) zusammen.

Uber das Netzwerk Kinderrechte Schweiz verdffent-
lichen die NGO ihren eigenen kritischen Bericht (Schatten-
bericht) und werden vom Ausschuss angehért. Sie nehmen
die Staatenberichte und deren Priifung zum Anlass, um eine
breite nationale Debatte anzustossen, Druck auf die Regie-
rung auszuiiben, fiir Gesetzes- oder Praxisinderungen zu
lobbyieren und umfassende Medienarbeit zu betreiben.

Der Ausschuss fiir die Rechte des Kindes besteht aus 18
unabhingigen Sachverstindigen. Mit Philip Jaffé wurde 2018
zum zweiten Mal ein Schweizer in das Expertengremium
gewihlt, nach Jean Zermatten, der Vorsitzender des Aus-
schusses war. Der Ausschuss priift den Bericht der Schwei-
zer Regierung und den Gegenbericht der NGO, hort die
Nichtregierungsorganisationen an, fithrt einen konstruk-
tiven Dialog mit der Schweizer Delegation und veréffent-
licht anschliessend seine Schlussbemerkungen, in denen die
erzielten Fortschritte und die wichtigsten Bedenken darge-
legt sowie Empfehlungen formuliert werden.

Die erste Beurteilung zur Umsetzung der KRK in der
Schweiz fand 2002 statt. Die letzten Empfehlungen stammen
aus dem Jahr 2015, als der Ausschuss zum zweiten Mal den
Staatenbericht der Schweiz priifte. Die Empfehlungen sind
rechtlich nicht bindend, der Bund misst ihnen jedoch grosse
Bedeutung bei.

Das BSV ist fiir die schweizweite Koordination der Umset-
zung der KRK zustindig und sorgt fiir die Implementation
der Empfehlungen aus dem Jahr 2015 und die Erstellung des
nichsten, 2020 filligen Staatenberichts. Im Rahmen des Fol-
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low-up-Verfahrens wurden die Empfehlungen analysiert und
die Zustindigkeiten von Bund und Kantonen bestimmt. Ende
2018 verabschiedete der Bundesrat einen Bericht (Bundesrat
2018) iiber die Massnahmen zum Schliessen der Liicken bei
der Umsetzung der KRK in der Schweiz (Hafner 2019).

Die Empfehlungen des
Kinderrechtsausschusses
sind rechtlich nicht
bindend; der Bund misst
Ihnen aber eine grosse
Bedeutung bel.

Der nichste Staatenbericht der Schweiz wird nach einem
vereinfachten Berichtsverfahren auf entsprechende Einla-
dung des Ausschusses erstellt. Dieses neue und effizientere
Verfahren wird als List of Issues Prior to Reporting bezeichnet.
Der Ausschuss wird der Schweiz eine Liste mit Fragen zu den
zentralen Themenbereichen zur Umsetzung der KRK zukom-
men lassen (voraussichtlich im Oktober 2019). Die Antwor-
ten auf diese Fragen werden im Mittelpunkt des nichsten
Berichts stehen, der fiir Oktober 2020 erwartet wird.

30-JAHRIGES BESTEHEN Zur Feier des 30-jihrigen Beste-
hens der KRK plant der Ausschuss 2019 verschiedene Aktivi-
titen, insbesondere eine Ausstellung, die im September im
Palais des Nations in Genf eréffnet wird. Dariiber hinaus lidt
der Ausschuss die Vertragsstaaten ein, Initiativen auf natio-
naler Ebene zu lancieren.

Die Schweiz organisiert im Rahmen des Jubiliums meh-
rere Veranstaltungen, von denen einige durch das Eidge-
nossische Departement fiir auswirtige Angelegenheiten
unterstiitzt werden, namentlich eine internationale Konfe-
renz, die vom 18. bis 20. November 2019 in Genf stattfindet
(siehe www.childrightshub.org; www.unige.ch > Droit > Cen-
tre interfacultaire en droits de I'enfant). Am 27. Mirz 2019
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fand ein vom Netzwerk Kinderrechte Schweiz durchgefiihr-
tes Jubildumssymposium zur Kinderrechtssituation in der
Schweiz statt, an dem sich Vertreterinnen und Vertreter von
Bund, Kantonen und Zivilgesellschaft tiber die Herausforde-
rungen und aktuellen Chancen im Bereich der Kinderrechte
austauschten.

Am 15. November 2019 lidt die Konferenz der kantonalen
Sozialdirektorinnen und Sozialdirektoren (SODK) Politike-
rinnen und Politiker, kantonale Verantwortliche der Kinder-
und Jugendpolitik sowie Kinder aus den drei Sprachregionen
zu einem Austausch tiber die Rechte des Kindes ein. Dieses
Treffen ist fiir die Kinder eine Gelegenheit, soziale Partizipa-
tion zu erleben. Bundesrat Alain Berset hat seine Teilnahme
bereits zugesagt. Am Treffen wird auch ein Kurzfilm gezeigt
werden, der mit einigen der teilnehmenden Kinder gedreht
wurde. Bei dieser Gelegenheit werden die Kinder den Poli-
tikerinnen und Politikern ihre Botschaften zu den Rechten
des Kindes tibermitteln. Diese Botschaften werden in den
Kinder- und Jugendbericht einfliessen, den das Netzwerk
Kinderrechte Schweiz gemeinsam mit den anderen NGO im
Rahmen der Berichterstattung 2019-2020 an den Ausschuss
erstellen wird.

Das Jubildum ist eine gute Gelegenheit, eine Bestands-
aufnahme der Fortschritte vorzunehmen, die dank der KRK
weltweit fir die Rechte der Kinder erzielt wurden. Gleichzei-
tig mitssen die Herausforderungen erértert werden, die es in
der Schweiz und in der Welt noch zu bewiltigen gilt, um im
Rahmen einer nachhaltigen wirtschaftlichen, sozialen und
okologischen Entwicklung eine Gesellschaft zum Wohle der
Kinder von heute und morgen zu schaffen.

Schliesslich sei erwihnt, dass jedes Jahr am 20.November
der «Internationale Tag der Kinderrechte» gefeiert wird, um
an die Verabschiedung der Erklirung der Rechte des Kindes

im Jahr 1959 und der KRK im Jahr 1989 zu erinnern. [ |
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Kinderrechtskonvention — Lucken in
der Umsetzung schliessen

Sibylle Hafner, Bundesamt fiir Sozialversicherungen

Soziale Sicherheit / CHSS / 2]2019

Elf Massnahmen auf Bundesebene sollen dazu beitragen, Liicken in der Umsetzung der

Kinderrechtskonvention zu schliessen. Dies hat der Bundesrat am 19. Dezember 2018

beschlossen. Er greift dabei Empfehlungen des UN-Kinderrechtsausschusses zur besseren

Umsetzung der Konvention in der Schweiz auf.

Mit der Kinderrechtskonvention (KRK) hat die Uno 1989 eine
weltweite Grundlage fiir die Rechte der Kinder geschaffen.
Die Konvention wurde von simtlichen Mitgliedstaaten aus-

Die Kinderrechtskonvention
soll das Uberleben, den
Schutz sowie die gesunde
Entwicklung jedes Kindes
garantieren.
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ser den USA ratifiziert und hat zum Ziel, die Lage der Kin-
der zu verbessern. Die 54 Artikel der Konvention verankern
Rechte und Pflichten fiir alle Lebensbereiche der Kinder. Die
Konvention soll das Uberleben, den Schutz sowie die gesunde
Entwicklung jedes Kindes garantieren Die Artikel basieren
auf den Grundsitzen der Nichtdiskriminierung, des Kindes-
wohls sowie der Anhérung von Kindern (Unicef 1989). Die
Schweiz hat die KRK 1997 ratifiziert (SR 0.107). Damit ver-
pflichtet sie sich, Verhiltnisse zu schaffen, in welchen die
in der Konvention festgelegten Kinderrechte gewihrleistet
sind.

DER UMSETZUNGSPROZESS Am 4.Februar 2015 gab der
UN-Kinderrechtsausschuss 40 Empfehlungen zur besse-
ren Umsetzung der Kinderrechtskonvention an die Schweiz
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Follow-up auf Bundesebene zur Umsetzung der Kinderrechtskonvention in der Schweiz

Internationale Ebene:

E Datensammeln/
Staatenbericht

D Umsetzen des
Massnahmenpakets

G1

UN-Kinderrechtsausschuss

A Bekanntmachung
der Empfehlungen

v B Analyse Liicken und

mogliche Massnahmen

C Entscheid der umzu-
setzenden Massnahmen

Interkantonale Ebene: I v.a. Konferenz der kantonalen Sozial-
direktorinnen und Sozialdirektoren (SODK)

Quelle: Bundesrat 2018, S. 5.

1

ab (UN-Committee on the Rights of the Child 2015). Die
Bekanntmachung der Empfehlungen, die Analyse von Liicken
und Erarbeitung moglicher Massnahmen, der Entscheid
tiber die umzusetzenden Massnahmen sowie die Riickmel-
dung der Schweiz an den Kinderrechtsausschuss sind als wie-
derkehrender Prozess - den sogenannten Follow-up-Prozess
- organisiert, in den auch interkantonale Akteure eingebun-
den sind (vgl. Grafik 6G1; Werner/Wegrich 2003). Im néchs-
ten Staatenbericht wird die Schweiz zu den Empfehlungen
Stellung nehmen und aufzeigen, welche Massnahmen ergrif-
fen worden sind, um Liicken bei der Umsetzung der Kinder-
rechtskonvention zu beseitigen.

DIE MASSNAHMEN Die 40 Empfehlungen des UN-Kin-
derrechtsausschusses an die Schweiz sind in rund 120 Ein-
zelempfehlungen unterteilt worden. Dies deshalb, weil pro
Empfehlung teilweise unterschiedliche Aspekte einer Pro-
blematik angesprochen oder unterschiedliche Massnahmen
zu deren Behebung vorgeschlagen worden sind. Anfang
2016 hat die Analyse zum Umsetzungsstand der Empfehlun-
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gen gezeigt, dass fir rund die Hilfte der knapp 120 Einzel-
empfehlungen Massnahmen geplant wurden. Bis 2020
werden die entsprechenden Arbeiten voraussichtlich abge-
schlossen oder aufgenommen worden sein. Die iibrigen Ein-
zelempfehlungen wurden in einer Arbeitsgruppe mit Vertre-
terinnen und Vertretern der jeweils thematisch zustindigen
Bundesdmter sowie interkantonalen Konferenzen in einem
mehrstufigen Selektionsverfahren gepriift. Die Arbeits-

Die Kinderrechtskonvention
fordert die raumliche
Trennung Minderjahriger
und Erwachsener im
Freiheltsentzug.
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gruppe hat elf Massnahmen mit prioritirem Handlungsbe-
darf auf Bundesebene festgelegt. Letztere hat der Bundesrat
am 19. Dezember 2018 verabschiedet:

- Situationsanalyse und Riickzug des Vorbehalts der
Schweiz zu Art. 37c der Kinderrechtskonvention prifen:
Art. 37¢ KRK fordert die raumliche Trennung von Minder-
jihrigen und Erwachsenen wihrend eines Freiheitsent-
zugs, sei es im Strafvollzug oder in Administrativhaft. Da
zum Ratifikationszeitpunkt noch nicht alle Kantone die-
se Anforderung erfiillten, musste die Schweiz einen ent-
sprechenden Vorbehalt anbringen. Die gesetzliche Uber-
gangsfrist fiir die Kantone lief am 1. Januar 2017 ab. Nun
soll die aktuelle Situation analysiert werden. Das Bundes-
amt fir Justiz (B]) will priifen, in welchem Rahmen eine
Studie zum Umsetzungsstand dieser Forderung durchge-
fithrt werden kann. Je nach Resultat werden dann die Vor-
bereitungsarbeiten zum Riickzug des Vorbehalts an die
Hand genommen.

Bestandsaufnahme der Sensibilisierungs- und Schu-
lungsangebote zu den Kinderrechten in der Aus- und
Weiterbildung bei Berufsgruppen, die mit und fiir Kinder
arbeiten sowie Finanzhilfen zum Schliessen allfalliger
Liicken: Heute gibt es keinen Uberblick iiber die Thema-
tisierung der Kinderrechte in der Aus- und Weiterbildung
von Berufsgruppen, die mit Kindern und fir Kinder arbei-
ten. Anhand einer Bestandsaufnahme will das Staatssekre-
tariat fiir Bildung, Forschung und Innovation (SBFTI) allfal-
lige Liicken in der Aus- und Weiterbildung feststellen. Mit
geeigneten Massnahmen sollen diese geschlossen werden,
wie beispielsweise durch Information und Sensibilisie-
rung von Fachinstitutionen sowie von Behorden, Gerich-
ten, Staatsanwaltschaften, Polizei etc. Bei Bedarf kénnen
die Massnahmen zwischen 2021 und 2025 durch Finanzhil-
fen des Bundesamts fiir Sozialversicherungen (BSV) unter-
stiitzt werden.

Finanzielle Anreize zur Forderung der Partizipation von
Kindern: Der Bund will die Partizipation von Kindern for-
dern. Organisationen, die gestiitzt auf das Kinder- und Ju-
gendférderungsgesetz (KJFG) ein Finanzierungsgesuch
stellen, sollen deshalb dazu angehalten werden, sich ver-
starkt mit den Mitsprachemdglichkeiten von Kindern ausei-
nanderzusetzen. Bei der Vergabe Finanzhilfen will das BSV
den Aspekt der Partizipation kiinftig starker gewichten.
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- Schutz der Kinder vor jeglicher Form von Gewalt - an-
hand aktueller Studienergebnisse den Handlungsbedarf
definieren und geeignete Massnahmen entwickeln: Der
Schutz von Kindern vor Gewalt hat fiir den Bund hohe Pri-
oritat. Die Ergebnisse neuerer Studien (z.B. Optimus-Stu-
die 2018) zeigen Handlungsbedarf auf. Deshalb will das
BSV mit den zustindigen Stellen auf Bundes- und Kanton-
sebene die Studienergebnisse analysieren und Massnah-
menvorschlige zum verstirkten Schutz von Kindern vor
Gewalt erarbeiten.

Fur den Bund hat der
Schutz der Kinder vor
Gewalt eine hohe Prioritat.

Verbesserte Koordination bei Interventionen infolge von
Gewalt an Kindern: In Fillen von Gewalt an Kindern fin-
den in verschiedenen Kantonen koordinierte Interven-
tionen statt, bei welchen die beteiligten Fachpersonen
eng zusammenarbeiten. Durch das Verbreiten von Good
Practice bei Interventionen nach dem Kinder- und Erwach-
senenschutzgesetz bzw. in Anwendung des Opferhilfege-
setzes will das BSV die Koordination bei Interventionen in-
folge Gewalt an Kindern fordern.
Informationsbeschaffung zur Situation fremdplatzier-
ter Kinder: Die Schweiz kennt keine gesamtschweizerische
Statistik zur Situation fremdplatzierter Kinder. Diese wi-
re aber notig, um Einsicht in den Vollzug von Fremdplat-
zierungsmassnahmen zu erhalten und allenfalls Korrektu-
ren einzuleiten. Derzeit bauen das BJ und die Kantone mit
Casadata eine Plattform fiir Heimerziehung und Famili-
enpflege auf und es wird ein entsprechendes Erhebungs-
tool entwickelt. Das B] will gemeinsam mit dem BFS evalu-
ieren, wie die Plattform Casadata weiterentwickelt werden
kann und welche Ressourcen hierfiir erforderlich sind. Zu-
dem soll Casadata kiinftig auch zur Verbreitung von Good
Practice bei Fremdplatzierungsmassnahmen eingesetzt
werden.



Soziale Sicherheit / CHSS / 2(2019

- Bundesunterstiitzung fiir die Umsetzung der Konventi-
on in den Kantonen: Im Rahmen seiner ordentlichen Kre-

B un d un d Ka nto ne ba uen dite und personellen Ressourcen unterstiitzt das BSV die
e | ne | nte m e.tp |a.t.tfo m Konferenz der kantonalen Sozialdirektorinnen und Sozi-

aldirektoren (SODK) sowie die Konferenz fiir Kindes- und

fu r H e | merz | e h un g Erwachsenenschutz (KOKES) bei der Umsetzung der Mass-

nahmen zum Schliessen von Liicken auf Kantonsebene.

un d Fa m | | I en pﬂ e g ea Uf Dies beispielsweise bei der Erarbeitung von Instrumenten

(Leitlinien, Manual) zur Umsetzung der Kinderrechtskon-

vention sowie der Empfehlungen des UN-Kinderrechtsaus-

Quantitative Daten iiber Kinder mit inhaftiertem Eltern- schusses, fiir deren Umsetzung die Kantone zustindig sind.
teil zusammenfiihren: Zur Situation von Kindern mit ei- - Bundesunterstiitzung fiir den Erfahrungsaustausch und
nem inhaftierten Elternteil sowie zur Beziehungspflege fiir die Vernetzung von Personen, die mit und fiir Kinder
zwischen dem inhaftierten Elternteil und den Kindern arbeiten: Die zustindigen Stellen des Bundes und der Kan-
sind heute kaum Aussagen moglich. Dazu fehlen tiberre- tone wollen kiinftig gemeinsam den Erfahrungsaustausch
gionale qualitative und quantitative Daten. Mit Unterstiit- und die Vernetzung von Fachleuten férdern, welche mit
zung des Bundesamts fiir Statistik (BFS) und der Konfe- und fiir Kinder arbeiten. Dadurch lassen sich die Fachkom-
renz der kantonalen Justiz- und Polizeidirektorinnen und petenzen zu den Kinderrechten erweitern. Uberdies wird
-direktoren (KKJPD) will das BJ priifen, ob die bestehen- im Rahmen des Austauschs die Verbreitung von Good
de Erhebung der Strafvollzugsstatistik mit Daten iiber die Practice geférdert. Abgestiitzt auf Art. 18-21 KJFG kann
Kinder der inhaftierten Personen ergianzt werden kann. das BSV den fachlichen Austausch und die Vernetzung fi-
Qualitative Erhebung zur Beziehungspflege zwischen nanziell unterstiitzen. Mindestens ein Anlass soll zu Parti-
Kind und inhaftiertem Elternteil: Den zustindigen Stel- zipationsmoglichkeiten von Kindern durchgefiihrt bzw. fi-
len des Bundes und der Kantone liegen ausserdem keine In- nanziell unterstiitzt werden.

formationen dariiber vor, wie die Strafanstalten mit dem

Recht auf Beziehungspflege zwischen inhaftiertem Eltern-
teil und ihren Kindern umgehen. Deshalb soll dies analy-

siert werden. Das BJ will priifen, in welchem Rahmen eine Z ur B €z I e h un g S pﬂ € g €
Studie durchgefiihrt werden kann. Z\W | sSC h en | N h aft | erten

Packing als Behandlungsmethode von Kindern mit Autis-

mus-Spektrum-Stérungen: Gemiss Angaben des UN-Kin- I\/l u‘t‘te rmn un d \/a‘te rmn un d

derrechtsausschusses wird in der franzgsischen Schweiz . . .
die Behandlungsmethode des Packing - das Einwickeln in | h ren Kl n d ern sin d ka um

kalte Tiicher - bei Kindern mit Autismus-Spektrums-Sté- A . | . h
rungen angewendet. In anderen Lindern ist diese nicht-me- usSSa g en mo g ICN.

dikament6se Behandlungsmethode verboten. Da der

Wirksamkeitsnachweis fiir das Packing fehlt - eine der un-

abdingbaren Voraussetzungen fiir eine Kostenitbernahme ~ WEITERES VORGEHEN Die zustindigen Akteure auf Bun-
durch die Invalidenversicherung (IV) - ist seine Finanzie-  des- und Kantonsebene nehmen die Umsetzung der elf Mass-
rung durch die IV seit dem 1. Januar 2019 explizit untersagt. nahmen gemeinsam an die Hand. Dabei hat jeder Akteur die
Zudem priift das Bundesamt fiir Gesundheit (BAG), obdie ~ Aufgabe, die Zivilgesellschaft und mit ihr die Kinder dort
Finanzierung von Packing auch durch die Obligatorische  einzubeziehen, wo es sinnvoll ist. Im nichsten Staatenbericht
Krankenpflegeversicherung ausgeschlossen werden soll. ~ zuhanden des UN-Kinderrechtsausschusses - erstmals nach
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dem vereinfachten Berichtsverfahren - wird die Schweiz
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Veranderungen der Ausgaben in Prozent seit 1980

15% — AHV Verénderung
AHV 1990 2000 2010 2017 2018 in % VR?
Einnahmen inkl. Kapitalwertanderung (Mio. Fr.) 20355 28792 38495 44379 41835 -5,7%
davon Beitrdge Vers./AG 16029 20482 27461 31143 31718 1.8%
10% —H davon Beitrage 6ff. Hand 3666 7417 9776 11105 11295 1.7%
Ausgaben 18328 27722 36604 43292 44055 1,8%
davon Sozialleistungen 18269 27627 36442 43082 43841 1,8%
5o, ILILJ Betriebsergebnis 2027 1070 1891 1087 -2220 -304,2%
Kapital? 18157 221720 44158 45755 43535 -4,9%
Beziiger/innen AV-Renten 1225388 1515954 1981207 2324849 2363780 1,7%
H H H H H il HHU HHHH H H HHHH"I Beziiger/innen Witwen/r-Renten 74651 79715 120623 153349 158754 35%
0% L L AHV-Beitragszahlende 47289723 4552945 5252382 5687789
1980 84 88 92 96 00 04 08 12 16
30% ——r—EL zur AHV EL zur AHV 1990 2000 2010 2017 2018 VR!
20% ) Ausgaben (= Einnahmen) (Mio. Fr.) 1124 1441 2324 2907 2956 1.7%
10% { g{ { n davon Beitrage Bund 260 318 599 754 771 31%
0% i ||" I !—[ { I, : [T .FT.[T.E‘F.L[.[,[‘[,D‘[F",'," davon Beitrdge Kantone 864 1123 1725 2153 2179 1.2%
Z10% L% Beziiger/innen (bis 1997 Félle) 120684 140842 171552 208586 212958 21%
1980 84 88 92 96 00 04 08 12 16
15% — IV TN v 1990 2000 2010 2017 2018 VR!
Einnahmen inkl. Kapitalwerténderung (Mio. Fr) 4412 7897 8176 10357 9025 -12,9%
10% davon Beitrage Vers./AG 2307 3437 4605 5218 5313 1.8%
Ausgaben 4133 8718 9220 9234 9261 0,3%
5% davon Renten 2376 5126 6080 5517 5499 -0,3%
Betriebsergebnis 278 -820 -1045 1122 -2317 -1211%
il H H H HH H HH H o Schulden bei der AHV 6 -2306 -14944 -10284 -10284 0,0%
0% LB L IV-Fonds? 5000 4763 —4,1%
\ s Beziiger/innen IV-Renten 164329 235529 279527 249216
o854 5 5 %8 00 04 08 1 e
30% gz ELzur IV ELzur IV 1990 2000 2010 2017 2018 VR!
- Ausgaben (= Einnahmen) (Mio. Fr.) 309 847 1751 2032 2087 2,7%
20% davon Beitrage Bund 69 182 638 742 761 2,6%
10% WMWHHH—H—H; davon Beitrage Kantone 241 665 1113 1291 1327 2.8%
oo M TANAIAALANR Ainn ﬂﬂﬂﬂﬂ Mulg-nen_» Beziiger/innen (bis 1997 Falle) 30695 61817 105596 114194 115140 08%
1980 84 88 92 96 00 04 08 12 16
15% — BV Sotestngen BV/2.Saule Obligatorium & Uberobligatorium 1990 2000 2010 2017 2018 VR!
Einnahmen (Mio. Fr.) 32882 46051 62107 71335 4,3%
10% davon Beitrage AN 7704 10294 15782 19405 3,0%
davon Beitrage AG 13156 15548 25432 28681 2,2%
5% davon Kapitalertrag 10977 16552 15603 16543 20,2%
Ausgaben 16447 324617 46055 53621 1,8%
7 —— il ”H‘ | H\H.H.H\H\H.H.H\I\Iu davon Sozialleistungen 8737 20236 30912 37942 3,5%
H Kapital 207200 475000 617500 886000 8,5%
~5% Rentenbeziiger/innen 508000 748124 980163 1140696 2,4 %
198084 88 92 96 00 04 08 12 16
KV Obligatorische
15% — KV Krankenpflegeversicherung OKPV 1990 2000 2010 2017 2018 VR!
980-83 keine Den vofenen Einnahmen (Mio. Fr ) 8613 13898 22424 30478 5,9%
10% davon Pramien (Soll) 6954 13442 22051 30267 5.5%
Ausgaben 8370 14204 22200 29546 3.3%
5% davon Leistungen 7402 13190 20884 27924 2.7%
H H H I HH HH H " davon Kostenbeteiligung d. Vers. 801 2288 3409 4393 2.2%
0% H """""""""""" Betriebsergebnis 244 -306 225 931 372,0%
Kapital 6600 6935 8651 13694 1,1%
a 03980 84 88 92 96 00 04 08 12 16 Pramienverbilligung 332 2545 3980 4489 4,2%

62



Veranderungen der Ausgaben in Prozent seit 1980

SOZIALVERSICHERUNGSSTATISTIK / BSV, Bereich Statistik

= S .

UV alle UV-Tréiger 1990 2000 2010 2017 2018 VR!
15%-uv Einnahmen inkl. Kapitalwertanderung (Mio. Fr) 4153 6557 7742 9154 7.8%
10% el davon Beitrage AN/AG 3341 4671 6303 6207 1.0%
el Ausgaben 3259 4546 5993 6915 -1,8%
%ri1ae] H HHHH I davon direkte Leistungen inkl. TZL 2743 3886 5170 5964 0,6 %
0% Frrrrt YA, .”ﬂ.”ﬂ.ﬂ ..... ”‘”.“‘H.H‘H. ﬂ.ﬁ”ﬂﬂ - Betriebsergehnis 895 2011 1749 2239 55,1%
1980 84 88 92 96 00 04 08 12 1 Kapital 12553 27322 42817 55139 3,1%
200% — ALV ALV (Quelle: Seco) 1990 2000 2010 2017 2018 VR!
150% Einnahmen (Mio. Fr.) 736 6230 5752 7739 7904 21%
davon Beitrage AN/AG 609 5967 5210 7067 7200 1.9%
100% — davon Subventionen - 225 536 668 681 1,9%
50% n Ausgaben 458 3295 7457 7338 6731 -8,3%
0% (Bl “HD 'DUHUUU HHD‘DD‘DDH T Doty Rechnungssaldo 278 2935 -1705 401 1173 192,3%
ot Kapital 2924 -3157 —6259 -982 191 119,4%
198084 88 92 96 00 04 08 12 16 Beziiger/innen? (Total) 58503 207074 322684 330507
15% — EQ —oeer S EO 1990 2000 2010 2017 2018 VR!
Einnahmen inkl. Kapitalwertdanderung (Mio. Fr) 1060 872 1006 1736 1669 -3,9%
10% — davon Beitrage 958 734 985 1675 1706 1.8%
w0, L ‘H( Ausgaben 885 680 1603 1724 1681 -2,5%
‘ H Betriebsergebnis 175 192 -597 12 -12 -195,4%
O%H - H u” = H In il ““”',I Kapital 2657 3455 412 1036 1025 “11%
~5% HH FZ 1990 2000 2010 2017 2018 VR!
_10% BT B Einnahmen (Mio. Fr) 2689 3974 5074 6319 4,3%
1980 84 88 92 96 00 04 08 12 16 davon FZ Landwirtschaft 12 139 149 m 1,0%
Gesamtrechnung der Sozialversicherungen GRSV 2017 ARV
Einnahmen Verdnderung ~ Ausgaben Verénderung Rechnungssaldo Kapital I ‘ ‘ ‘ ‘ ‘
Sozialversicherungszweig Mio. .~ 2016/2017 Mio. .~ 2016/2017 Mio. Fr. Mio. Fr. EL ARV GRSV: Einnahmen (schwarz)
AHV (GRSV) 42917 1,3% 43292 1,8% —375 45755 v und Ausgaben (grau) 2017
EL zur AHV (GRSV) 2907 1,8% 2907 1,8% = =
1V (GRSV) 10120 17% 9234 0,4% 885 —5284 ELIV
EL zur IV (GRSV) 2032 —0,6% 2032 —0,6% - - oy
BV (GRSV; Schatzung) 71335 4,3% 53621 1,8% 17713 886000
KV (GRSV) 30158 5,0% 29546 3.3% 612 13694 Kv
UV (GRSV) 7972 2.0% 6915 —1,8% 1057 55139 w
EO (GRSV) 1692 1,0% 1724 —1,2% -32 1036
ALV (GRSV) 7739 1.8% 7338 ~1,5% 401 —982 E0
FZ (GRSV) 6319 4,3% 6255 31% 64 3075 ALV
Konsolidiertes Total (GRSV) 182432 3,2% 162105 1,7% 20326 998432
Fz Mrd. Fr.
Volkswirtschaftliche Kennzahlen 6 5 10 152025303540 455055 606570 75
2000 2005 2010 2015 2016 2017
Soziallastquote* (Indikator geméss GRSV) 25,0% 25,4 % 25,1% 26,6 % 26,7 % 27,2% inTausend  Registrierte Arbeitslose seit 2000 (inkl. Teilarbeitslose)
Sozialleistungsquote® (Indikator gemass GRSV) 18,0 % 20,2% 19,5% 20,7 % 211% 21,2% 200
Arbeitslose 02016 02017 02018 Feb19 Marz19  April19 160 W% AN VA
Registrierte Arbeitslose 149317 143142 118103 119473 112341 107298 120 | Wl INVIVTL I
Arbeitslosenquote® 3,3% 3,2% 2,6% 2,7% 2,5% 2,4% J \jv/ U
80\
Demografie Basis: Szenario A-00-2015 2016 2017 2020 2030 2040 2045 A0
Jugendgquotient’ 32.8% 32,8% 32,6 % 34,7% 34,7% 34,3%
Altersquotient’ 304%  308%  326% 41,3% 476%  49.8% 000 9 0 06 080 b U6 B 2

Verdnderungsrate des letzten verfiigharen Jahres.

Uberweisung von 5 Mrd. Franken per 1.1.2011 vom AHV- zum IV-Kapitalkonto.

Daten zur Arbeitslosigkeit finden Sie weiter unten.

7 Jugendquotient: Jugendliche (0- bis 19-Jéhrige) im Verhdltnis zu den Aktiven.
Altersquotient: Rentner/innen (M > 65-jahrig / F > 64-jahrig) im Verhaltnis zu den Aktiven.
Aktive: 20-Jahrige bis zum Erreichen des Rentenalters (M 65/ F 64).

Verhaltnis Sozialversicherungseinnahmen GRSV zum Bruttoinlandprodukt in Prozent.

Verhaltnis Sozialversicherungsleistungen GRSV zum Bruttoinlandprodukt in Prozent.
Anteil der registrierten Arbeitslosen an der Zahl der erwerbstatigen Wohnbevdlkerung.

Quelle: Schweizerische Sozialversicherungsstatistik 2019 des BSV; seco, BFS.
Auskunft: salome.schuepbach@bsv.admin.ch
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NACHGEFRAGT

Aus- und Weiterbildung der Aufsichts-

gremien von Pensionskassen

Gemaiss Art. 51a Abs. 2 Bst.i und Abs. 4 BVG ist die Aus- und
Weiterbildung der Arbeitgeber- und Arbeitnehmervertreter

in den Aufsichtsgremien von Pensionskassen Aufgabe der

Vorsorgeeinrichtungen. Die wachsende Komplexitdt der be-

ruflichen Vorsorge verlangt ein immer grosseres Fachwissen.

Hanspeter Konrad, Direktor
Schweizerischer Pensions-
kassenverband (ASIP)

Wie stellen lhre Mit-
glieder die Aus- und

Weiterbildung ihrer Ver-
waltungs- bzw. Stiftungsréate sicher?

Basis bildet ein vom obersten Fithrungs-
organ definiertes Aus- und Weiterbil-
dungskonzept. Die gelebte Aus- und
Weiterbildung ist fiir die Erfiillung der
Fithrungsaufgaben zentral. Alle fiir die
Fithrung der Pensionskasse zustindi-
gen Personen sind daher angehalten, in
ihre Aus- und Weiterbildung zu investie-
ren. Dies kann mit internen und exter-
nen Schulungsveranstaltungen sicher-
gestellt werden (vgl. u.a. www.asip.ch).
Die Auswahl der konkreten Programme
erfolgt in der Regel in Absprache mit den
zustindigen Prasidenten (des obersten
Organs bzw. der Ausschiisse und Kom-
missionen). Gleichzeitig bieten intern
stattfindende Seminare effiziente Aus-/
Weiterbildungsmaéglichkeiten fiir die
Fithrungsorgane. Konkrete Fragestel-
lungen kénnen im Vorfeld der Beschluss-
fassung umfassend besprochen werden.

Mit diesem Vorgehen werden die Miliz-
tatigkeit und die Fithrungsqualitat des
obersten Organs gestarkt.

Wo liegt derzeit der Schwerpunkt?
Der ASIP veranstaltet jahrlich funf
Tagesseminare fir Stiftungsrite,
drei in der Deutsch- und zwei in der
Westschweiz, an denen Experten
iber Trends und Gesetzesrevisionen
informieren, Praxis-Know-how ver-
mitteln und mégliche Lésungen fir
aktuelle Probleme (Fragen zu Versi-
cherungstechnik, Revision und Rech-
nungslegung, Kommunikation in der
Vorsorgeeinrichtung, Vermégensbe-
wirtschaftung) aufzeigen (www.asip.ch,
Ausbildungen fiir Fithrungsorgane).
Die Stiftung Eigenverantwortung ver-
gibt zudem sog. Credit Points, die die
Ausbildungsanbieter den teilnehmen-
den Personen gutschreiben kénnen
(vgl. www.stiftungeigenverantwor-
tung.ch).

Wer Gibernimmt die Kosten?
Die Kosten werden in der Regel von der

Pensionskasse iibernommen.
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WAS IST EIGENTLICH?

['rentnforml]

Ausgehend von der Anzahl der Beitragsjahre
(Skala), vom massgebenden durchschnittlichen
Jahreseinkommen (DJE) und ev. Erziehungs-
und Betreuungsgutschriften bestimmt die
Rentenformel die Hohe der AHV-Renten. Fiir
Nichterwerbstatige wird auf Basis der einge-
zahlten AHV-Beitréage ein fiktives Einkommen
berechnet. 2019 zahlte die AHV bis zu einem DJE
von 14220 Fr. die Minimalrente von 1185 Fr., ab
einem DJE von 85320 Fr. die Maximalrente von
2370 Fr. Die Deckelung der AHV-Rente bewirkt,
dass gut Verdienende die Renten schlechter Ver-
dienender verbessern. Da aber namhafte Teile
der AHV-Ausgaben aus Steuermitteln stammen
und nicht aus den Versichertenbeitrdgen, tragen
erst DJE von deutlich mehr als 85320 Fr. zu einer
Verbesserung der tiefen Renten bei.

CHSS 2/2016, S. 59-66.

DIE SOZIALE ZAHL

Franken betragt das kumulierte Defizit der AHV
seit 2016. (ohne die erratischen Borsenverluste
und -gewinne auf dem AHV-Ausgleichsfonds). In
diesen drei Jahren hat die AHV Renten von ins-
gesamt 129000000000 Franken ausbezahlt.

Schulden sind nicht per se negativ, wenn sie eine
wirtschaftlich oder gesellschaftlich sinnvolle
Investition ermdglichen. So kann die Weiter-
fiihrung eines funktionierenden Systems der so-
zialen Sicherung in einer reichen Volkswirtschaft
als sinnvolle Investition betrachtet werden. Aus
einer materiellen volkswirtschaftlichen Sicht ist
es allerdings nicht ideal, wenn die auflaufende
Schuld fiir Renten verwendet wird, da diese in
der Regel in den Konsum fliessen.

www.bsv.admin.ch > Publikationen & Service >
GRSV




VOR 10 JAHREN

Grindung des Vereins Netzwerk Kinder-

rechte Schweiz (NKS)

Der NKS wurde am 22.Juni 2009
gegriindet. Aber seine Geschichte
reicht weiter zurtick: Sie begann mit
der Ratifizierung der UN-Konvention
iiber die Rechte des Kindes (KRK) am
24.Februar 1997. Fiir dieses Ergebnis
hatten sich diverse Schweizer NGO im
Vorfeld stark engagiert.

Zwei Monate spiter bildeten Coor-
dination des Droits de ’Enfant, Kin-
derschutz Schweiz, Pro Familia, Pro
Juventute und UNICEF Schweiz eine
Kerngruppe, die fortan die Tatigkeit
im Zusammenhang mit der KRK koor-
dinierte. Am 6. November 2003 schlos-
sen sie sich auf der Grundlage einer
gemeinsamen Erklirung zum NKS
zusammen, dem nun insgesamt 25
NGO angehorten. An der Ausarbeitung
der Erklirung waren auch Enfants du
Monde, das Institut International des
Droits de ’Enfant, die Schweizerische
Arbeitsgemeinschaft der Jugendver-
binde (SAJV) sowie die Stiftung Kin-

derdorf Pestalozzi beteiligt. Anliss-
lich der Mitgliederversammlung vom
22.Juni 2009 gab sich das NKS die
Rechtsform eines gemeinniitzigen,
konfessionell und politisch neutralen
Vereins.

Seither fordert es die Anerken-
nung und Umsetzung der KRK in der
Schweiz. Es tiberwacht die konkreten
politischen Massnahmen und kommu-
niziert Beobachtungen an die zustin-
digen Stellen. V.a. aber verfasst es
den Schattenbericht der NGO an den
UN-Ausschuss fiir die Rechte des Kin-
des. Bevor dieser und der offizielle Staa-
tenbericht dem Ausschuss unterbrei-
tet wird, miissen Bund und Kantone
dazu Stellung nehmen. Anschliessend
unterstiitzt es die Verwirklichung der
Empfehlungen des Ausschusses an die
Schweiz.

www.netzwerk-kinderrechte.ch

GUT ZU WISSEN

KURZ NOTIERT

Berufsattest

In den 15 Jahren seit ihrer Einfiihrung 2004 ver-
mochte sich die zweijéhrige berufliche Grundbil-
dung mit Eidgendssischem Berufsattest (EBA) gut
etablieren. Mittlerweile qualifiziert sie primar prak-
tisch begabte Personen in 56 Berufen fiir den ersten
Arbeitsmarkt. Seit der Einfiihrung haben nahezu
50000 Personen erfolgreich eine EBA-Grundbildung
absolviert. Die Abschlussquote liegt bei 70 Prozent.
Rund ein Drittel der EBA-Absolventinnen und -Absol-
venten tritt danach eine Ausbildung mit Eidgendssi-
schem Fahigkeitszeugnis (EFZ) an.

www.berufsberatung.ch > EFZ- und EBA-Berufe

SAKE: Erwerbs-
beteiligung 2010-2018

84,2 Prozent der Bevdlkerung zwischen 15 und
64 Jahren nehmen in der Schweiz am Arbeitsmarkt
teil. Gegentiber 2010 entspricht dies einem Anstieg
um 2,9Prozentpunkte. Damit weist die Schweiz
hinter Island (88,7%) die zweithéchste Erwerbsbetei-
ligung aller europdischen Lénder aus. Der EU-Durch-
schnittlag 2017 bei 73,3 Prozent. Relativiert wird die
hohe Erwerbsbeteiligung durch den bedeutenden
Anteil an Teilzeiterwerbstétigen von 35Prozent, der
nur in den Niederlanden tbertroffen wird (49,8%)
und im Schnitt der EU-28 mit 19,4 Prozent wesentlich
tiefer liegt. Seit 2010 hat parallel zum Anstieg der
Erwerbsquote bei den Muttern kleiner Kinder v. a.
die Teilzeitquote der Vater kleiner Kinder merklich
zugenommen.

www.bfs.ch > 03 — Arbeit und Erwerb

AGENDA
KVG-Tagung

Die Finanzierung im KVG wird erneut diskutiert: Einer-
seits wird an einer einheitlichen Finanzierung ambu-
lant-stationdr gearbeitet, andererseits fihrt das Rest-
kosten-Urteil des Bundesgerichts zur Finanzierung der
Langzeitpflege zu neuen Debatten. Die KVG-Tagung
diskutiert die Losungen, die sich abzeichnen.

29. August 2019, Swissdtel Ziirich
www.irp.unisg.ch > Weiterbildung

3. Basler Sozialver-
sicherungsrechtstagung

Arbeitsunfahigkeit nach ATSG, im Privatversiche-
rungs- und Arbeitsrecht. Auswirkungen auf die IV,
UV, BV, ALV, Taggeldversicherung, Arbeitsrecht, EL,
SH. Die Tagung richtet sich an Jurist/innen und an-
dere Fachleute, v.a. auch Mediziner/innen, die sich
mit Fragen der Arbeitsunfahigkeit auseinandersetzen.

6.Dezember 2019, Congress Center Basel, MCH
Messe Basel
www.recht-aktuell.ch
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30 Jahre UN-Kinder-
rechtskonvention

Dreitdgige internationale Konferenz, die sich mit
Unterstiitzung des EDA und unter der Beteiligung von
Kinderreportern und des internationalen Genf sowohl
an Kinderrechtsspezialisten sowie via Multi- und So-
cial Media auch an ein breiteres Publikum richtet.

18.-20. November 2019, Palais des Nations, Genf
www.childrightshub.org/conference/# > Appel a
participation (Franzosisch; auch Englisch)
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