direkterinnen und -direktoren

Schweizerische Eidgenossenscha‘f‘t c Konferenz der kantonalen Gesundheits-
Confedération suisse G D K Conférence des directrices et directeurs

cantonaux de la santé

Confederazione Svizzera

: : Conferenza delle direttrici e dei direttori
COnfederaZHJn svizra S cantenali della sanita
EDK | CDIP | CDPE | CDEP |
s 0 n K Konferenz der kantonalen
Schweizerische Konferenz der kantonalen Erziehungsdirektoren — Sozisldirektormnen und Sezialdireiaren

Conférence des direcirices et direcleurs

Conférence suisse des cteurs cantonaux instruction publigue ans
onférence suisse des directeurs cantonaux de linstruction publique _ cantormux des affires sociales

onferenza svizzera dei direttori cantonali della ica educazione
ConT_an a u! zera dei §|\re,,t)| i cantcnalidella ’pubbUC.B\P IJCaQ ne c n n s Eontaranss delle diveiisicie daidieatior
Conferenza svizra dals directurs chantunals da leducaziun publica — cantonal delle opere sociali

Intensive Fruhinterventionen fiir Kinder mit fruhkindlichem Autismus (IFI)
Projekt IFl, Phase 1
Bericht der AG zu Wirkungszielen und Standardprozessen

zuhanden
Eidgenossisches Departement des Inneren, Bundesamt fiir Sozialversicherungen BSV
Schweizerische Konferenz der kantonalen Erziehungsdirektoren EDK
Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren GDK
Konferenz der kantonalen Sozialdirektorinnen und Sozialdirektoren SODK

vorgelegt von den Mitgliedern der Arbeitsgruppe der Phase 1
EDK Andrea Hauptli
Romain Lanners
Pierre Perritaz
GDK Christian Ambord
Barbara Baumann
SODK Thomas Schuler
BSV  Stefan Honegger
Sylvie Bailat
Maryka Laamir
Nikos Stamoulis

Konsultation:
GDK Silvia Marti

Projektleiter Phase 1: Prof. Dr. Christian Liesen, ZHAW Institut fir Sozialmanagement
unter Mitarbeit von Beate Krieger, MScOT, cand. PhD Maastricht, ZHAW Institut fir Ergotherapie

Der Projektleiter verantwortet den vorliegenden Bericht.

Bern, 8. November 2019



Inhaltsverzeichnis

ZUSAMMENTFASSUNG .....uvuueeiiriiiiiiiissssnerresssssssssssnererssssasssssssserssessssssasnseeessassssssnsnsessssansssssnsnnssnssanssssnnennnses 1
1. Projekthintergrund.........ccoiiiiiiir 3
1.1 Uberblick UDEr das PrOJEKL .............c.cueeieeieeeeeeeeeee ettt 3
1.2 Vorarbeiten und Autismus-Bericht des Bundesrates vom Oktober 2018............cccccevviiieeeinennn. 3
1.3 Projekt IFl zur Frage der Finanzierung (2019—2022) — Pilotversuch 2 zur Entwicklung von
Programm-Modell, Ergebnis-Modell und Kosten-Modell............cccoooiiiii e 5
2. Auftrag der AG UnNd VOrgehen ............ueiiiiiiiicceciee s cssssssse s s s s s sssms s s e s e s s s s ssssme s s s e ssssssssmsnsssessnnnns 6
B T = o 1= o 171 = 7
I T B4 1= (o (] o] o1 TR 7
3.2 WITKUNGSZIEIE ... 7
3.3 Standards: Vereinheitlichende Anforderungen an IF| ... 10
L S T2 T 0 14 oY= 0T =Y | LT ' SR 14
D T T 15
Anhang
A1. Haufig gestellte Fragen an die AG.........cccciiriiiiciimrmrerinisssssscsses s sssssssssssssssssssssssssssssssssssssssmssssees 16
A2. Basisinformationen zur Zielgruppe VON IFI ... rsceerr e s s sme e 20
A2.1 Was sind Autismus-Spektrum-Storungen (ASS)? .....veee it 20
A2.2 Welche Kinder mit ASS profitieren von intensiven Frihinterventionen? ............ccccooceeveiiinnis 20
A2.3 Was sind intensive Frihinterventionen? ....... ... 21
A3. Liste der Teilnehmenden an den Workshops und der bilateralen Kontakte.......................... 23
A3.1 Teilnehmende an den WOrKSNOPS .........uuiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiieieeeee et eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeaeeeeee 23

A3.2 Aufsuchende bilaterale KONtAKLE ..........c..iiiiiiiie e e e e e 25



Zusammenfassung

Am 17. Oktober 2018 verabschiedete der Bundesrat einen Bericht zu «Autismus-Spektrums-Sto-
rungen» (ASS). In diesem Bericht empfahl er unter anderem, die Frihintervention zu einem
Handlungsschwerpunkt bei den Massnahmen flir Menschen mit einer Autismus-Spektrum-Sto-
rung zu machen.

Das Kiirzel «IFIl» steht flr intensive Frihinterventionen bei Kindern mit friihkindlichem Autismus.
Es handelt sich um Interventionsprogramme, die (sonder-)padagogische und medizinische Ele-
mente miteinander kombinieren. lhr Ziel ist es, durch einen intensiven Impuls (statt durch eine
langere Begleitung) die Entwicklungsrichtung des Kindes zu andern.

Die Umsetzung von IFl ist fachlich, in der Passung zur Familiensituation und in der Koordination
mit anderen Leistungen (hauptsachlich heilpadagogische Friiherziehung, Logopadie und Ergo-
therapie) sehr anspruchsvoll. Der Umgang von Kantonen mit Kindern mit friihkindlichem Autis-
mus ist sehr unterschiedlich. In gewissen Kantonen existieren Zentren, welche IFI anbieten, wo-
bei die Ausgestaltung dieser Interventionen variiert. Die Finanzierung von IFl ist komplex, weil
die Invalidenversicherung (IV) fur die Kosten der medizinischen Elemente aufkommen muss und
die Kantone flr die (sonder-)padagogischen Teile der Intervention zustandig sind.

Seit 2014 Gbernimmt die IV im Rahmen von Pilotversuchen einen Teil der Kosten fiir die in aner-
kannten Zentren durchgefiihrten IFI in der Héhe von CHF 45'000. Der zweite Pilotversuch wird
Ende 2022 auslaufen.

BSV, GDK, EDK und SODK suchen nach Wegen, IFI fur die betroffenen Kinder und ihre Familien
schweizweit verfugbar zu machen und auf eine solide Finanzierungsbasis zu stellen. Sie einigten
sich dafur im Januar 2019 auf einen gemeinsamen Vorgehensvorschlag. Innerhalb von vier Jah-
ren sollen in Arbeitsgruppen sowohl die Standards und die erwartete Wirkung der IFI erértert als
auch ein Modell zur gemeinsamen Finanzierung erarbeitet werden. Das Ziel dieser Arbeiten ist
es, herauszufinden: Will man diese Interventionen haben, und wenn ja, wie finanziert man sie?

Es sind vier Projektphasen vorgesehen, an deren Ende jeweils ein eigener Bericht steht.

In Phase 1, die mit diesem Bericht abgeschlossen ist, war es das Ziel der gemeinsamen Arbeits-
gruppe, Standards und Wirkungsziele fir IFI zu formulieren. Die Arbeiten dauerten von Mai bis
Oktober 2019. Es wurden unter anderem rund 80 Personen aus 16 Kantonen tGber Workshops
und bilaterale Kontakte mit einbezogen.

Die wichtigsten Ergebnisse dieser Phase lauten:

e Die AG hat Outcomes (Wirkungsziele) definiert. IFl werden im Kleinkindalter erbracht, die
Wirkungen von IFI missen aber auch im Schulalter und in einer Lebensperspektive be-
trachtet werden. Allgemeine Wirkungsziele konnten formuliert werden: Sie driicken aus,
wie Uber die Wirkung von IFl nachgedacht werden soll. Spezifisch wissenschaftlich her-
geleitete Wirkungsziele und Indikatoren konnten nicht formuliert werden. Es ist dafur eine
wissenschaftliche Auseinandersetzung nétig.

Um die Wirkungen Uber eine langere Zeit hin beobachten zu kénnen, empfiehlt die AG
die Einrichtung eines Verlaufsregisters zu prifen.

¢ Die AG hat Standardprozesse fiir IFI entwickelt. Sie empfiehlt Diagnosekriterien fiir den
Zugang zu IFl, eine programmatische Ordnung der Intervention, einen Mindestumfang
von 15 Stunden direkter Arbeit mit dem Kind pro Woche und nach IFI eine deutliche Re-
duktion der Betreuungsintensitat. Sie empfiehlt, die Aktivierung und Starkung der Eltern
als Programmbestandteil auszuweisen und grundsatzlich Augenmerk auf die Lebensqua-
litdt in der Familie zu legen.
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Weiter empfiehlt sie, den Rahmen so zu setzen, dass IFl in verschiedenen Organisations-
und Umsetzungsformen realisierbar sind, eingebettet in die anderen Angebote im Frih-
bereich mit sorgféaltig gestalteten Ubergangen und einer funktionalen Fallkoordination.
Sie empfiehlt die Anbindung an einen &ffentlich-rechtlichen Trager und ein strukturiertes
Projekt- und Datenmanagement.

Die AG halt es angesichts der unverandert dringlichen Bedarfslage, der erreichten Ergebnisse
und den Erfahrungen aus der Verstandigung mit den Kantonen fir richtig, das Projekt fortzuset-
zen.

Sie beantragt, das Projekt in Phase 2 eintreten zu lassen und diesen Bericht zu veroffentlichen.
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1. Projekthintergrund
1.1 Uberblick iiber das Projekt

Abbildung 1 zeigt die Vorgeschichte und das aktuelle Projekt IFI mit den vier Projektphasen.

Uberblick Giber das Projekt

2012 2014 - 2018

Beginn der Auseinander- ™ Pilotversuch 1 zur
setzung mit IFI Frage der Wirksamkeit

Finanzierung Pilotprojekt und

zu Fragen der Wirksamkeit
Evaluation: BSV

und der Finanzierung

Arbeitsgruppe: Beteiligte Zentren
BSV, Autismuszentren, EDK, - Zurich (FIVTI, aktiv seit 2004)
GDK, SODK Riehen BS (GSR, seit 2008,

heute Aesch BL)

Genf (ESDM, seit 2009)
Muttenz BL (FIAS, seit 2010)
Tessin (OTAF, seit 2014)

—1 Evaluationsbericht der ZHAW,
Marz 2018

Okt. 2018
Bericht des Bundesrates

«Autismus-Spektrum-Stérungen:
Massnahmen fiir die
Verbesserung der Diagnostik,
Behandlung und Begleitung von
Menschen mit Autismus-
Spektrum-Stérungen in der
Schweiz»

— Ergebnisse sind eingeflossen

2019 - 2022
Projekt IFl zur Frage der Finanzierung

EDI und Kantone sollen die Wirkungsziele und Standards von IFI
erdrtern sowie ein Modell zur gemeinsamen Finanzierung erarbeiten:

Gemeinsamer Vorgehensvorschlag BSV, EDK, GDK, SODK

Phase 1
Wirkungsziele
und Standards
2019

vorliegender
Bericht

Phase 2
Kostenstruktur
2020

Fortsetzung und Finanzierung offen
Entscheid der Tragergremien notig

Phase 3
Finanzierungs-
modell
2021

Konsolidierung
in den Kantonen
und bei der IV
2022

verschafft die Zeit um zu klaren

Pilotversuch 2 zur Entwicklung von Programm-Modell,
Ergebnis-Modell und Kosten-Modell

Finanzierung: BSV

Verordnung SR 831.201.74, giiltig bis bis Ende 2022

Zentren konnen ihre Arbeit solange fortsetzen

bislang beteiligte Zentren, plus derzeit 3 neue Gesuche
um Anerkennung als Zentrum

Abb. 1: Uberblick iiber das Projekt.

1.2 Vorarbeiten und Autismus-Bericht des Bundesrates vom Oktober 2018

Im Oktober 2018 erschien der Bericht des Bundesrates: «Autismus-Spektrum-Stérungen: Mass-
nahmen flr die Verbesserung der Diagnostik, Behandlung und Begleitung von Menschen mit
Autismus-Spektrum-Stérungen in der Schweiz»."

Der Bericht identifiziert drei prioritdre Handlungsschwerpunkte: Friherkennung und Diagnostik,
Beratung und Koordination und die Frahintervention.

Die fur die Fruhintervention benannte Zielsetzung ist, dass Kinder mit einem friihkindlichen Au-
tismus ab 2 Jahren Zugang zu einer intensiven Frihintervention erhalten (ebd., S. 25).

BSV, EDK, GDK und SODK haben sich fiir die Bearbeitung der bundesratlichen Zielsetzung ko-
ordiniert und einen gemeinsamen Vorgehensvorschlag beschlossen.?

' Online verfligbar unter https://www.newsd.admin.ch/newsd/message/attachments/54035.pdf [2019-11-07].

2 Abrufbar unter _https://www.bsv.admin.ch/bsv/de/home/sozialversicherungen/iv/grundlagen-gesetze/leistun-
gen-iv/pilotversuche-eingliederung.html > Laufende Pilotversuche > Pilotversuch «Intensive Frihintervention
bei Kindern mit frihkindlichem Autismus» [2019-11-07].
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Sie konnten auf inren Vorarbeiten aufbauen:

2012: Beginn der Auseinandersetzung mit IFI

Die Auseinandersetzung mit IFI begann vor fast zehn Jahren im BSV. Es fanden erste Kon-
takte statt mit Eltern von autistischen Kindern und Zentren, die eine intensive Fruhintervention
anbieten. Rasch zeigte sich, dass die Bedarfslage der betroffenen Kinder gravierend und die
intensive Intervention priifenswert ist. Es waren aber noch viele Fragen offen, einerseits be-
treffend die Wirksamkeit der Intervention und anderseits betreffend die Zustandigkeit fiir die
Finanzierung.

2014 —2018: Pilotversuch 1 zur Frage der Wirksamkeit

Es wurde eine Arbeitsgruppe geschaffen mit Vertreterinnen und Vertretern der Autismuszen-
tren, des BSV und der interkantonalen Konferenzen (EDK, GDK, SODK). Der fiinfjahrige Pi-
lotversuch 1 wurde lanciert (2014—2018), um mehr Erfahrung und Daten zu sammeln und die
offenen Fragen zu klaren. Das BSV verpflichtete sich flir diesen Pilotversuch, jede durchge-
fuhrte IFI mit einem Pauschalbetrag von CHF 45'000 zu unterstiitzen.

Das BSV liess den Pilotversuch evaluieren. Der Evaluationsbericht der ZHAW?3 kommt zum
Schluss: Zahlreiche wissenschaftliche Studien bestatigen die Wirksamkeit der Methoden zur
intensiven Frihintervention. Es besteht dariiber ein Konsens. Im Moment werden mit keiner
anderen Intervention bei friihkindlichem Autismus bessere Ergebnisse erzielt.

Dazu fuhrt der Evaluationsbericht aus, dass eine frih einsetzende intensive Friihintervention
die Entwicklung der jungen Kinder verbessert und zudem praventiv gegen Entwicklungsrick-
stande und den Funktionsabbau in alteren Jahren wirkt. Die Interventionen wirken sich positiv
auf die zentralen Funktionsstérungen des friihkindlichen Autismus aus (d.h. auf kognitive Funk-
tionen, Kommunikation und adaptive Funktionen) und auf die Befahigung des Kindes zur Par-
tizipation in den Lebensbezligen des Alltags (Familie, Spielgruppen, Kindergarten etc.). Noch
wenig bekannt ist Gber die Langzeitwirkung der intensiven Frihinterventionen.

Fir das Projekt IFI besonders relevant ist der Befund, dass diejenigen Interventionen am meis-
ten Erfolgsaussicht haben, die verhaltensorientierte Therapieansatze mit entwicklungsorien-
tierten Férderansatzen kombinieren. Neben den autismusspezifischen therapeutischen Mass-
nahmen werden dabei auch die Eltern beigezogen und die Spiel- und Verhaltenskompetenzen
sowie die sozial-kommunikativen Fahigkeiten der autistischen Kinder geférdert. In der Schweiz
erflullen alle beteiligten Zentren diese Bedingung. In der Intervention sind (sonder-)padagogi-
sche und medizinische Elemente miteinander kombiniert. Die Behandlungsprinzipien sind em-
pirisch abgesichert. Sie kdnnen in verschiedenen Interventionsformen umgesetzt sein.

3 Bericht online verfligbar unter https://www.bsv.admin.ch/bsv/home.webcode.html?webcode=R597.S320.de
[2019-11-07].
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1.3 Projekt IFI zur Frage der Finanzierung (2019-2022) — Pilotversuch 2 zur Ent-
wicklung von Programm-Modell, Ergebnis-Modell und Kosten-Modell

Nachdem die grundsatzliche Wirksamkeit von interdisziplinaren IFI nachgewiesen worden ist,
schlug der Evaluationsbericht der ZHAW vor, ein Programm-, Ergebnis- und Kosten-Modell fiir
IFI zu entwickeln. Der Zweck dieser Modelle ist es, die Frage der gemischten Finanzierung (be-
ziehungsweise einer gemeinsamen Verantwortung) zwischen Kantonen und IV zu klaren und
eine gemeinsame L&sung zu finden. Der Bundesrat folgt in seinem Bericht dieser Empfehlung.

Infolgedessen einigten sich BSV sowie die Konferenzen EDK, SODK und GDK auf einen ge-
meinsamen Vorgehensvorschlag 2019-2022. Innerhalb dieser vier Jahre sollen das EDI und die
Kantone gemeinsam in drei Arbeitsgruppen sowohl die Standards und die erwartete Wirkung der
IFI erértern als auch ein Modell zur gemeinsamen Finanzierung erarbeiten (Bund und Kantone,
evtl. weitere Akteure).

Damit die involvierten Parteien die ndtige Zeit erhalten, die sich stellenden Fragen zu klaren,
lancierte das BSV gestitzt auf eine neue Rechtsverordnung (SR 831.201.74)* einen zweiten
Pilotversuch: Wahrend dieser zweiten Pilotphase, die sich dem Programm-Modell, dem Ergeb-
nis-Modell und dem Kosten-Modell widmet, werden die Behandlungen von betroffenen Kindern
von der IV weiterhin mit einer Pauschale von CHF 45'000 unterstitzt.

4 Online verfligbar unter https://www.admin.ch/opc/de/official-compilation/2018/3885.pdf [2019-11-07].
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2. Auftrag der AG und Vorgehen

Im gemeinsamen Vorgehensvorschlag von BSV, EDK, GDK und SODK sind Arbeitsgruppen vor-
gesehen, deren Auftrag es ist, die wegbereitenden Fragen zu beantworten.

Die Beantwortung verteilt sich im Projekt auf vier Phasen (siehe Abbildung 1 auf Seite 3, Kasten
oben rechts).

Fir die Phase | wurde eine Arbeitsgruppe einberufen. |hr Auftrag waren zwei Teilprojekte, ge-
mass Vorgehensvorschlag:

e Outcome (Wirkungsziele) definieren: Welche Ziele sollen mit den Interventionen er-
reicht werden? Was sind die Indikatoren? Wie sollen die langfristigen Wirkungen der IFI
gemessen und dokumentiert werden?

e Standardprozesse entwickeln: Um die Effektivitat der IFI zu optimieren, ist zu eruieren,
welche Elemente der IFI unabdingbar sind. Welche Leistungen sollen bzw. kdnnen von
den Autismuszentren und welche Uber bestehende Gefasse wie die Heilpadagogische
Friherziehung und/oder «neue» Gefasse (z.B. Autismuszentren / Autismuszentren mit
Spezialfunktion) erbracht werden? Welche Mindeststandards / Eckwerte sollen fiir IFI ge-
setzt werden?

Die AG hat zu Beginn ihrer Arbeit entschieden, dass fiir die Beantwortung der gestellten Fragen
sechs regionale Workshops durchgefiihrt und verschiedene bilaterale Kontakte zu diversen kan-
tonalen Stellen hergestellt werden sollen. Ziel dieser Kontakte war es, die Erfahrungen und An-
forderungen vor Ort besser zu verstehen und Hinweise zu den Prozessanforderungen aus Sicht
der Kantone zu erhalten.

Mehr als 80 Personen verschiedenster Funktionen aus 16 Kantonen haben ihre Perspektiven
eingebracht, die nun in den vorliegenden Bericht eingeflossen sind.

Die AG betrachtet mit Vorlage dieses Berichts die Phase 1 als abgeschlossen.
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3. Ergebnisse

3.1 Zielgruppe

Die AG hatte sich als erstes mit der Frage zu befassen, wie die Zielgruppe von IFI genau und
zukunftssicher zu beschreiben ist.

Hauptzielgruppe von IFI sind kleine Kinder mit einer friih erkannten ASS (frihkindlicher Autis-
mus).%¢ Der entsprechende Teil des Autismus-Spektrums kann wie folgt beschrieben werden:

e zwischen 18 Monaten und 4 Jahren diagnostiziert (Kind ist im 2. bis 5. Altersjahr)
e keine Sprachentwicklung oder eine stark beeintrachtigte qualitative Sprachentwicklung
e erniedrigte Intelligenz bis normale Intelligenz (sofern Intelligenzdiagnostik maglich ist).

Die betroffenen Kinder zeigen eng begrenzte und wiederkehrende, oft extreme und dabei unfle-
xible Verhaltensweisen. Ihnen fehlt das Interesse an neuen und sozialen Erfahrungen, sie neh-
men dargebotene Inhalte nicht auf. Im Gegensatz zu anderen Formen im Autismus-Spektrum
nimmt in diesem schwer betroffenen Segment die Zahl der bekannten Falle nicht zu. Betroffen
sind 0,2 bis 0,3% der Kinder eines Geburtsjahrganges, in der Schweiz 170 bis 255 Kinder pro
Jahr. Da IFI zwei Jahre dauert, befanden sich jedes Jahr theoretischerweise bis zur doppelten
Anzahl Kinder in der Intervention.

Fir Kinder, die das 5. Altersjahr Uberschritten haben, ist IFl nicht angezeigt, weil das Entwick-
lungsfenster bereits geschlossen ist und intensive Interventionen nicht mehr die gleiche Wirkung
zeigen. Es sind daflir andere Férderwege zu beschreiten.

3.2 Wirkungsziele
Die AG hatte als zweites gemass Vorgehensvereinbarung die Frage nach den Outcomes (Wir-
kungszielen) zu beantworten.

Welche Ziele sollen mit den Interventionen erreicht werden?

Abbildung 2 auf der folgenden Seite halt fest, wie Giber die Wirkung von IFI nachgedacht werden
soll. In den sechs Workshops in den Kantonen ist diese Sichtweise im Grundsatz bestatigt wor-
den.

5 Siehe ausfiihrlicher Anhang A2.

6 «Frihkindlicher Autismus» (F84.0) ist die Bezeichnung in der ICD-10. Die Rechtsverordnungen der IV bezie-
hen sich darauf. Die ICD-10 wird 2022 abgel6st durch die ICD-11, mit einer neuen Klassfikationsbezeichnung
6A02 «Autismus-Spektrum-Stérung» (siehe ICD-11 in der Fassung vom April 2019, online verfligbar unter
https://icd.who.int/browse11/I-m/en#/http%3a%2f%2fid.who.int%2ficd % 2fentity % 2f4 37815624 %2fmms % 2fother
[2019-11-07]). Die Beschreibung der Zielgruppe im Projekt IF| ist bereits fiir die ICD-11 ausgelegt.
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Welche Ziele sollen mit IFI erreicht werden?

IFI

positive
Wirkungen auf
vom Autismus
betroffene
Kernfunktionen

selbst-
bestimmteres
Leben

lernen, spielen,
sich neuen

Themen 6ffnen,

auch in

Entwicklung im
sozialen Umfeld

in Lebensform,
Wohnen, Arbeit u.

Gruppen Beschiftigung

Kognition, Wahrneh- =
mung, Kommunikation, Schulische
Sprache, Motorik, Selbststindigkeit, Integration
soziales Verhalten Kommunikations-

fahigkeit in allen — =

Alltagsbereichen Freizeit, soziale

Teilhabe
Lebensqualitit in der

Familie,
starkere
Elternbeziehung

Kleinkind- Schul- Erwach-
alter alter sene

Abb. 2: Zielerreichung IFI. Linke Seite, im Rahmen: direkt benennbare Wirkungsziele (Kreise) und mégli-
che Indikatorenbereiche (Kasten). Rechte Seite, ohne Rahmen: perspektivische Wirkungsziele (Ellipsen)
und mogliche Indikatorenbereiche (Kasten). Unten: Lebensperspektive/ Zeitachse.

IFI mussen in einer Lebensperspektive betrachtet werden.

Im Kleinkindalter ist es das Uibergeordnete Ziel, positive Wirkungen auf die vom Autismus be-
troffenen Kernfunktionen zu erreichen. Es gibt einen Verlust an Fahigkeiten, wenn man nicht friih
mit IFI férdert und das Entwicklungsfenster verpasst wird. IFI gibt zeitlich begrenzt einen intensi-
ven Impuls, mit dem sich die Entwicklungsrichtung fur das Kind andert: Lernen, spielen, sich
neuen Themen 6ffnen und in kleinen Gruppen teilnehmen kénnen sind die Zielsetzungen. Erlangt
werden soll eine moglichst hohe Selbstandigkeit und Kommunikationsfahigkeit in allen Alltags-
bereichen, verbunden mit einer Férderung der Lebensqualitat in der Familie.

Im Schulalter stehen Uber die Familie hinaus die Entwicklungsschritte im sozialen Umfeld im
Fokus, das heisst in Schule, Freizeit. Ohne IFI bereitet schon die Integration in die Sonderschule
zum Teil grosse Probleme, mit einer IFI wird eine Eingliederung in der Regelschule angestrebt.
Die schulische Integration muss dafiir so erfolgen, dass nicht nur das Kind im Blick ist, sondern
auch sein soziales Umfeld, die Familie und die Moglichkeiten der Schule. Der verbesserten Le-
bensgestaltung und der Entlastung der Eltern gebihrt ein sehr hohes Gewicht. Es ist kontextab-
hangig, ob und mit welchem Umfang an Unterstlitzung ein Kind im Anschluss an IFl integriert
werden kann.

Ubergeordnetes Ziel von IFI ist, mit einem frilhen intensiven Impuls dazu beizutragen, dass
mehr Betroffene im Sinne der UNO-Behindertenrechtskonvention ein selbstbestimmteres Leben
fihren kdnnen betreffend Wohnen, Arbeit und Beschaftigung.
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Da sich die Arbeitsgruppe in der Phase 1 nicht mit Kosten von IFl befasste, wurden keine kos-
tenbezogenen Wirkungsziele formuliert. Nicht in Abbildung 2 genannt sind deshalb sozio-6kono-
mische Wirkungsziele, wie zum Beispiel die Abmilderung von Produktivitatsverlusten der Eltern.

Was sind die Indikatoren?

Der Evaluationsbericht der ZHAW zum Pilotversuch 1 legt dar, dass es keine international aner-
kannte Outcome-Struktur fur IFI gibt (2018, S. 75-77). Stattdessen wird eine Vielzahl von Out-
come-Grdssen und Assessments situativ eingesetzt.

Die AG konnte in der dusserst kurzen zur Verfiigung stehenden Zeit keine Indikatoren formulie-
ren. Die Kontakte mit den Zentren, den kantonalen Stellen sowie die Diskussionen in der Arbeits-
gruppe haben gezeigt, dass die notwendige Auseinandersetzungstiefe nur durch eine wissen-
schaftliche Forschungsgruppe erreicht werden kann.

Der Bericht der ZHAW weist aber auch darauf hin, dass die Anspriiche dndern. So riicken zu-
nehmend Outcome-Grossen in den Fokus, die sensitiv flr Interventionsveranderungen sind, sich
an den Lebenswelten der betroffenen Kinder orientieren und Aspekte erfassen, die fiir die An-
spruchsgruppen bedeutungsvoll sind. Ein Beispiel sind Instrumente, die autismusspezifisch die
Lebensqualitat in der Familie abbilden”-8 — diese ist auch aus Sicht der AG eine sehr wichtige
Grosse. Forschungsgrundlagen sind somit vorhanden, mit den beschrankten Méglichkeiten der
AG aber nicht bearbeitbar.

Wie sollen die langfristigen Wirkungen der IFI gemessen und dokumentiert werden?
Die AG schlagt vor, die Einflhrung eines Verlaufsregisters zu prifen.®

IFI wird in der féderalen Schweiz weiterhin lokal sehr verschieden umgesetzt werden. Die Leis-
tungserbringung muss trotzdem mit geeigneten Daten beschrieben werden: Man kann nur steu-
ern, was man sieht.

Dies kdnnte ein Verlaufsregister bewerkstelligen. Nicht, indem es die Leistungen vereinheitlicht,
sondern indem es die Folgen der verschiedenartigen Leistungserbringung beschreibbar und dis-
kutierbar macht. Dafiir herangezogen werden kdnnten neben einer wissenschaftlichen Klarung
der Indikatoren (siehe oben), die dann in die Entwicklung eines Verlaufsregisters einzubetten
sind, z.B. die ICF Core Sets fiir Autismus, mit denen die Méglichkeit besteht, die Situation eines
Kindes umfanglich und interdisziplinar zu beschreiben.°

Im Minimum wird man die Entwicklung der Funktionsfahigkeit des Kindes, seiner Sozialkompe-

7 Leadbitter K, Aldred C, McConachie H, Le Couteur A, Kapadia D, et al. (2018). The Autism Family Experience
Questionnaire (AFEQ): An Ecologically-Valid, Parent-Nominated Measure of Family Experience, Quality of Life
and Prioritised Outcomes for Early Intervention. Journal of Autism and Developmental Disorders 48(4), 1052—
1062.

8 McConachie H, Mason D, Parr JR, Garland D, Wilson C, Rodgers J (2018). Enhancing the Validity of a Qual-
ity of Life Measure for Autistic People. Journal of Autism and Developmental Disorders, 48(5), 1596-1611.

9Vgl. ANQ, FMH, H+, SAMW und Universitare Medizin Schweiz (2016). Empfehlungen zum Aufbau und Be-
trieb von gesundheitsbezogenen Registern, online verfiigbar unter https://www.anqg.ch/wp-content/uplo-
ads/2017/12/Register Empfehlungen.pdf [2019-11-07].

0 Bolte S, Mahdi S, de Vries PJ, Granlund M, Robison JE, Shulman C, et al. (2018). The Gestalt of functioning
in autism spectrum disorder: Results of the international conference to develop final consensus International
Classification of Functioning, Disability and Health core sets. Autism, 1-19.
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tenz und der Lebensqualitat in der Familie verfolgen wollen, verkniipft mit Angaben zur Leis-
tungserbringung.

Ein solches Register aufzubauen dauert mehrere Jahre und gehért in die Hande einer eigenen
Arbeitsgruppe. Stdsst der Vorstoss auf Interesse, ware als Nachstes ein Vorgehensvorschlag
auszuarbeiten.

3.3 Standards: Vereinheitlichende Anforderungen an IFI

Die AG hatte als drittes sogenannte «Standards» fiir IFl zu formulieren — gemeint sind verein-
heitlichende Anforderungen, die an IFI zu stellen sind.

Bei der Formulierung stand die AG vor der zentralen Herausforderung: IFI miissen schweizweit
in verschiedenen Organisations- und Umsetzungsformen realisiert werden kénnen, in kleinen
und grossen, landlichen, urbanen und gemischten Kantonen, bevélkerungsreich und bevélke-
rungsarm, mit unterschiedlicher Finanzkraft usw. Bei aller Verschiedenheit muss trotzdem die
Programmintegritat von IFI gewahrleistet sein.

Der vereinheitlichende Rahmen darf also einerseits die verschiedenartigen, schon bestehenden
Entwicklungen in den Kantonen nicht unterlaufen und muss andererseits diesbezligliche Kon-
trollbedurfnisse erfillen.

In diesem Sinne beflirwortet die AG die folgenden Standards fir IFI. Auszugsweise sind die Vor-
schlage in den Workshops und zum Teil in den bilateralen kantonalen Gesprachen diskutiert
worden. Viele wichtige Hinweise und Einwande sind in der nachstehenden Fassung bereits be-
rucksichtigt.

Welche Mindeststandards / Eckwerte sollen fiir IFI gesetzt werden?

Die Standards verstehen sich als voriiberlegte und breit vorbesprochene, richtungsweisende Ge-
sprachsgrundlage fiir die nachsten Projektschritte.

1. Voraussetzung fiir den Zugang zu IFl ist eine Autismus-Diagnose mit validen In-
strumenten im Einklang mit den internationalen Diagnoseleitlinien (S3, NICE) aus-
schliesslich durch sehr gut ausgebildete, sehr erfahrene Personen. Die Qualifikation
dieser Personen ist verbindlich festzulegen, was sowohl der Diagnosequalitat als auch
der Geschwindigkeit der Abklarung dienlich ware.

Begriindung: Es muss sichergestellt werden, dass diejenigen Kinder den Weg ins Pro-
gramm finden, welche auf eine so intensive Intervention angewiesen sind.

2. IFl folgen einer programmatischen Ordnung. Programmplanung, Programmsteue-
rung und Programmmanagement liegen in der Hand von erfahrenen, autismusspe-
zifisch ausgebildeten Personen. Die Fachleistungen werden unter deren Aufsicht und
Leitung erbracht, interdisziplinar durch qualifiziertes Personal verschiedener Berufsgrup-
pen. Nicht fachlich qualifizierte Personen kénnen unter deren Aufsicht und Leitung IFI-
Leistungen erbringen, wenn Beziehung, Stabilitdt, Kontinuitat, Akzeptanz durch die EI-
tern, kulturelle und personliche Passung ins Elternhaus dies notwendig machen.

Begriindung: Im Verlauf einer intensiven Frihintervention sind fortdauernd komplexe, in-
dividualisierte Entscheide zu treffen. Treffsicherheit und Spezifizitdt werden sichergestellt
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durch die Qualifikation der Programmleitenden.

3. IFl werden erbracht im Umfang von mindestens 15 Stunden pro Woche direkter
Arbeit mit dem Kind. Im Zweifel ist einer hdheren Intensitat der Vorzug zu geben vor
einer langeren Dauer.'" Gemass ZHAW-Studie liegt die Ubliche Dauer meist zwischen
8 Monaten und 2 Jahren, was die AG als geeignete Richtspanne ansieht.

Begrindung: Um die féderal unterschiedlichen Herangehensweisen und die Unter-
schiede zwischen den Interventionsprogrammen zu wirdigen, sieht die AG 15 Stunden
der direkten Arbeit mit dem Kind pro Woche als absolutes Minimum an. Eine noch tiefere
Intensitat (der Vorschlag entspricht 3 Stunden taglich) macht es schwer, noch davon zu
sprechen, dass ein sehr intensiver Impuls im Frihbereich gesetzt wird. International wird
von einem Minimum von 20 Stunden pro Woche ausgegangen.'?

4. Nach einer IFl wird die Betreuungsintensitat deutlich reduziert. Die Nachsorge und
die langfristige Kontinuitat miissen sichergestellt sein. Gegeniiber den Eltern muss ver-
bindlich kommuniziert sein, dass sich die hohe Intensitat spater nicht fortsetzt.

Begrundung: Bei IFI handelt es sich bewusst um einen begrenzten Impuls, der in dieser
Intensitat nicht endlos fortgesetzt werden kann. Der Impuls (ber IF| leistet die Grundlage
daflr, dass das erreichte Entwicklungsniveau mit dem auch sonst tiblichen Aufwand ge-
halten und weiter geférdert werden kann.

5. IFl sind angegliedert an eine 6ffentlich-rechtliche Institution, in deren Verantwor-
tung sie koordiniert interdisziplindr und multiprofessionell durchgefiihrt werden.
Dort ist IFl in verschiedenen Organisationsformen und Umsetzungsvarianten rea-
lisierbar.

Die Moglichkeiten umfassen:

a. ein zentral gelegenes Zentrum steuert IFl und die Leistungen werden dort erbracht

b. ein zentral gelegenes Zentrum steuert IFl und die Leistungen werden ausserhalb des
Zentrums erbracht

c. Kombination aus beiden Ansatzen: erst Leistungen im Zentrum, anschliessend aus-
serhalb des Zentrums, oder miteinander verwobene (phasenweise) Leistungserbrin-
gung

d. IFI durch gezielten Auf- und Ausbau bereits bestehender regional und dezentral or-
ganisierter Angebote wie Friherziehungsdiensten und kinder- und jugendpsychiatri-
scher Dienste anbieten (Fachnetzwerke)

e. IFlunter Einbezug bestehender Angebote anderer Zentren und Kantone fir ein Uber-
geordnetes/ interkantonales Betreuungszentrum anbieten (Co-Verantwortung und
Co-Finanzierung)

f. und weitere Formen.

Programminterne Standards sorgen flir gemeinsame Ziele und Strategien, eine gemein-
same vernetzte Planung und gemeinsame organisatorische Regeln. Es ist geklart, wie
lange und in welcher Rolle jede Profession, eingeschlossen die Medizin, involviert ist.

1 Evaluationsbericht ZHAW zu Pilotversuch 1, a.a.0., S. 19f.
12 Evaluationsbericht ZHAW zu Pilotversuch 1, a.a.0., S. 12f., 78f.
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Begriindung: Die IFI-Koordination — wer ist die fallfihrende Stelle, wer koordiniert die
Leistungen —ist ein zentrales Thema und sehr anspruchsvoll. Die Koordination, Kontinu-
itat, Aufsicht und eine gesicherte Tragerschaft sind Voraussetzungen fir die Finanzie-
rung.

Waihrend einer IFI sind sdamtliche Angebote am Kind als programmatisch integrier-
ter Teil der intensiven Friihintervention anzusehen und aufeinander abzustimmen.
Nach einer IFl sind die Uberginge, eingeschlossen den Ubergang ins Schulwesen,
ausdriicklich und sorgfiltig zu gestalten. IF| ist daflir zu verzahnen mit den verschie-
denen Strukturen im Frihbereich und dem Eintritt ins Schulwesen im Kanton. Es miissen
also weiterhin auch die anderen autismusbezogenen Angebote der Frihforderung, ins-
besondere im Bereich der heilpadagogischen Friuherziehung, optimiert werden. Einzu-
schliessen sind Alternativen fiir den Fall, dass IFI bei einem Kind nicht besonders an-
schlagt (inklusive dann notwendiger Schritte mit den Eltern).

Begriindung: IFI muss ein Angebot sein, dass mit den Strukturen im Bereich der friihen
Hilfen verzahnt ist. Der Weg dorthin fiihrt nur Gber die bewusste Einbettung und Verkniip-
fung mit diesen Angeboten. Die Verkniipfung wird dadurch selbst zum Teil der verein-
heitlichenden Anforderungen.

Die Eltern zu aktivieren ist Programmbestandteil. IF| sollen die Selbstkompetenzen
der Eltern ansprechen und starken. Wie die Elternrolle im Programm gesehen wird, ist
nicht vordefiniert; die Anforderung ist aber, dass die Eltern ihr Kind verstehen und nicht
einfach an der Seitenlinie stehen. Wo Geschwisterkinder da sind, soll IFI diese einbezie-
hen (sie sind wichtige Spielpartner und sollen vom Empowerment der Familie positiv mit
betroffen sein). Die Intervention soll zuganglich sein unabhangig von den Sprachkompe-
tenzen der Eltern in der Interventionssprache, einer Berufstatigkeit, dem Familienstand
oder der Kooperationsfahigkeit der Eltern. Sollte die Sprache der Eltern der Teilnahme
an IFl im Wege stehen, muss dennoch ein Weg gefunden werden (andere Dienste, Uber-
setzer, andere IFI-Form die sich flexibel auf die Familie einstellen kann).

Begrindung: Im Einklang mit den Wirkungszielen muss IF| die Alltagsbereiche des Kin-
des erreichen und die Entwicklung ins soziale Umfeld tragen, insbesondere im Hinblick
auf die Lebensqualitat in der Familie und die Starkung der Elternbeziehung. Die Passung
in den Grundauftrag von Bildungs-, Gesundheits- und Sozialsystem ist nur sichergestellt,
wenn Faktoren wie die Sprache der Eltern usw. keinen Leistungsausschluss begriinden
kdnnen und alle Eltern Zugang zu IFl in einer fir sie geeigneten Form haben.

IFI sind verbunden mit einem strukturierten Projekt- und Datenmanagement. Ge-
dachtist an den Aufbau eines Verlaufsregisters. Die AG regt an, die Verwendung der ICF
Core Sets fur Autismus heranzuziehen.

Begrindung: Wenn sich Bund und Kantone auf eine gemeinsame Finanzierung dieser
kostenintensiven Intervention einigen, entsteht ein Kontroll- und Steuerungsbeddrfnis.
Die bisherigen Dokumentationsansatze mit den Zentren waren unbefriedigend. Ein Ver-
laufsregister, beispielsweise nach Vorbild des Swiss-CP-Reg (Cerebralparese), ist ein
neuer Ansatz, der aufgrund seiner hohen internen Systematizitat und klar benennbarer
Entscheidungsbefugnisse den Dokumentationsprozess ins Ziel bringen kénnte.
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Welche Leistungen sollen bzw. konnen von den Autismuszentren und welche iiber bestehende
Gefisse wie die Heilpiddagogische Friiherziehung und/oder «neue» Gefisse (z.B. Autismuszen-
tren / Autismuszentren mit Spezialfunktion) erbracht werden?

Die Diskussionen in der AG und an den Workshops haben gezeigt, dass die Konkretisierung der
Leistungen einen sehr engen Zusammenhang zur Finanzierungsverantwortung haben: Die Leis-
tungen und ihre Verteilung — wer kann/ soll was machen — lassen sich nicht losgeldst von den
Kostenfragen besprechen. Die AG hat deshalb entschieden, in der Phase 1 auf eine abschlies-
sende Beantwortung dieser Frage zu verzichten.

Die AG setzt zu diesem Zeitpunkt am Ende der Phase 1 nur die Mindestintensitat von 15 Stunden
direkter Arbeit mit dem Kind pro Woche leistungsbezogen voraus. Sie empfiehlt, die obigen
Punkte im Zuge der Ermittlung der Kostenstrukturen wahrend der Phase 2 zu konkretisieren und
zu operationalisieren.
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4. Gesamtbeurteilung

Die Phase 1 ist mit dem vorliegenden Bericht abgeschlossen. Die AG ist tGiberzeugt davon, dass
die Grundlagen daflir gelegt worden sind, in die Phase 2 einzutreten und die Kosten zu eruieren.

Wie die vorangehenden Kapitel zeigen, hat die AG in der kurzen ihr zur Verfligung stehenden
Zeit nicht alle Fragen beantworten kénnen, die im gemeinsamen Vorgehensvorschlag vorgese-
hen waren:

Die Definition von Indikatoren fur die Wirkungsmessung kann nur durch eine Forscher-
gruppe erreicht werden. Einen wichtigen Beitrag, den Kontroll- und Steuerungsinteressen
der Kostentrager zu entsprechen, ware die Errichtung eines Verlaufsregisters, was eben-
falls eine mehrjahrige Aufbauarbeit erfordert.

Die Definition der Leistungen hangt direkt mit den Kostenfolgen zusammen, weshalb die
Arbeitsgruppe empfiehlt, diese Fragen erst im Verlauf der Phase 2 zu beantworten.

Die AG halt es trotz dieser Liicken fiir richtig, das Projekt im Rahmen des bestehenden Vorge-
hensvorschlages fortzusetzen:

Fir die Licken in den Antworten der Phase 1 gibt es jeweils klar benannte Griinde.

Die in Phase 1 noch fehlenden Punkte werden in Phase 2 beantwortet, wenn Standards
und Leistungen mit den Kostenstrukturen zusammen diskutiert werden kénnen. Eine
nochmalige Beschaftigung nur mit den Standards ware nicht zielfihrend.

Das Problem/ die Not der Familien mit betroffenen Kindern ist gross und wird bestatigt,
ebenso wie die Notwendigkeit, auf kantonaler Ebene eine adaquate Lésung zu finden.
Die Belastungen im System, wenn die Kinder nicht behandelt werden kénnen, sind
enorm. Es besteht deshalb vielerorts Interesse, IFI weiter zu klaren und, womdoglich ver-
bunden mit beispielgebenden Impulsen fiir die generelle Weiterentwicklung im Bereich
friher Forderung, zu einer Losung beizutragen.

Die AG sieht darum die Tragfahigkeit fir die nachsten Projektschritte gegeben.
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Dank

Viele Personen haben dem Projekt IFI in der Phase 1 ihre Zeit gewidmet und in Workshops,
bilateralen Gesprachen und Telefonkonferenzen dazu beigetragen, dass die Uberlegungen der
AG gescharft, erganzt und manches Mal zurechtgeriickt werden konnten. Eine Liste dieser Per-
sonen findet sich im Anhang. lhnen allen mdchte die AG hiermit sehr herzlich danken fir die
zahlreichen und wertvollen Inputs, die in diesen Bericht direkt eingearbeitet worden sind.

Der Bericht gibt ausschliesslich die Sichtweise der AG wieder.

Ein besonderer Dank gilt Silvia Marti vom Generalsekretariat der GDK, die der AG fur Rickfragen
und Einschatzungen stets zur Verfligung stand, und Gaby Sz6llésy und Jonas Schmid von der
SODK, die zwischenzeitlich Thomas Schuler in der AG vertreten haben.

Die AG bedankt sich ausserdem fiir die Unterstitzung bei den Workshops durch Felix Helg, Helg
Consulting, Winterthur; Adrian Kohler, Farner Consulting, Zirich; und Luca Melis, Poliste Consu-
lenza, Sardinien.

Seite 15 von 25



Anhang

Al. Hiufig gestellte Fragen an die AG

Nachstehend sind einige haufig gestellte Fragen beantwortet, die an die AG herangetragen wur-
den.

Ist IFI eine medizinische, eine padagogische oder eine psychologische Intervention?

IFI kombiniert verschiedene Interventionsansatze. Diese Kombination ist unabdingbar, damit IFI
wirksam ist. Die Interventionsansatze werden in einem autismusspezifischen Programm
kombiniert. Gestltzt auf dieses Programm wird die Intervention entlang des Bedarfs des
Kindes durchgefihrt.

Historisch nahm die Entwicklung von IFI ihren Anfang in der Verhaltenspsychologie. Ver-
schiedene Fachwissenschaften brachten sie auf den heutigen, modernen Stand, in dem
die Interventionsprogramme interdisziplinar sind und multiprofessionell durchgefiihrt wer-
den.

Projekte wie IFl kénnen berufsstandisch motivierte Auseinandersetzungen dariber aus-
I6sen, wer die Fachkompetenzen fiir IFI hat oder ganz allgemein bei Autismus mitreden
darf. Die AG halt dies fir verfehlt. Die interdisziplindre Zusammenarbeit ist ein strukturel-
les Erfordernis von IFI. Von den Berufsgruppen wird erwartet, dass sie sich Uber ihre
fachliche Sicht hinaus am Aufbau interdisziplinarer, multiprofessioneller autismusspezifi-
scher Lésungen beteiligen kénnen.

Besteht nicht einfach eine Zahlungspflicht der IV fiir IFI?

Nein. Die Invalidenversicherung kann im Rahmen von Art. 13 IVG grundsétzlich nur medizinische
Massnahmen verguten (die Invalidenversicherung fungiert in diesen Fallen wie eine
Krankenversicherung). Als medizinische Massnahmen gelten einerseits die Behandlung
und Pflegeleistungen durch den Arzt (oder auf seine Anordnung durch medizinisches
Hilfspersonal) und andererseits die Abgabe der vom Arzt verordneten Arzneien. In Frage
kommen namentlich Ergotherapie, Psychotherapie, Physiotherapie und jede andere
Form der medizinischen Behandlung, welche therapeutischen Charakter hat. Nicht zu
den medizinischen Massnahmen gehoéren die padagogisch-therapeutischen Massnah-
men (vgl. Art. 19 Abs. 2 lit. ¢ IVG), worunter jegliche heilpadagogischen Massnahmen
fallen. Logopadie und Psychomotorik werden seit dem NFA in Art. 14 Abs. 1 lit. a sogar
ausdriicklich ausgeschlossen. IFI sind aber eine Kombination aus medizinisch-therapeu-
tischen und padagogisch-therapeutischen Massnahmen.

Eine Anderung der gesetzlichen Grundlagen der IV stiinde im Widerspruch zur NFA. Sie
hatte in vielen weiteren Bereichen eine Kostenverschiebung zur IV zur Folge, welche die
von Parlament und Bundesrat verlangte Entschuldung stark verzégern wirde.

Warum soll ausgerechnet bei Autismus gefordert werden? Andere Zielgruppen wiirden

ebenfalls von IFI profitieren.

Ziel ist es, die eingesetzten Mittel so auszugeben, dass sie einen moglichst grossen Unterschied
bewirken konnen. IFI machen einen sehr grossen Unterschied.
Zwei potenzielle Zielgruppen flr intensive Frihinterventionen, die immer wieder genannt
werden, sind kleine Kinder mit Cerebralparese und mit Trisomie 21. Flr Trisomie 21 gibt

Seite 16 von 25



es keine etablierten intensiven Férderprogramme und es stehen als Forderziele das so-
ziale Lernen und die Integration im Vordergrund. Bei der Cerebralparese gibt es Inten-
sivtherapien (Rehabilitationsmassnahmen), die auf die beeintrachtigten Kérperfunktionen
abzielen und von den Krankenversicherern (ilbernommen werden. Beide Gruppen sind
heute im Rahmen der bestehenden Angebote also bereits gut zu férdern. Anders beim
frihkindlichem Autismus: Das Verhalten der Kinder ist extrem, die Ratlosigkeit hoch, die
Not gross. IFI soll keine Ungleichheit erzeugen, sondern die Kluft schliessen.

Ist IFI denn nicht einfach nur ein Hype, eine Leistung fiir Privilegierte?

Nein. Es mag sein, dass das Thema Autismus auch von einem Hype umgeben ist. Mit der Ziel-
gruppe von IFI hat das allerdings nichts zu tun, diese Kinder haben schwerste Entwick-
lungsbeeintrachtigungen. Es stimmt auch, dass einige Eltern der betroffenen Kinder sehr
viel eigene Mittel eingesetzt haben, damit wirksame Fordermdglichkeiten fir ihre Kinder
gefunden werden. Bei IFI geht es allerdings darum, die Massnahmen in der Schweiz in
die Flache und Breite zu bringen — also wenn, dann darum, sie zu entprivilegieren.

IFI sind nur vorgesehen fiir Kinder mit schweren Beeintrachtigungen. Besteht bei soich
stark betroffenen Kindern iiberhaupt eine realistische Chance, Integrationserfolge zu er-
zielen?

Ja. Im Tessin werden nach der IFI 60 bis 70% der Kinder in die Regelschule aufgenommen. Am
Anfang brauchen sie eine Begleitung von ca. 10 Stunden pro Woche, danach sinkt die
Begleitung auf ca. 5 Stunden pro Woche. Diese Zahlen betreffen nur die Eingliederung
in die Primarschule. Wie viele Kinder dann auch in die Oberstufe eintreten kénnen, kann
heute noch nicht beurteilt werden. Vor Einfiihrung der IFI besuchten nahezu alle Kinder
mit friihkindlichem Autismus die Sonderschule.

In Genf zeigte sich die Situation ahnlich: 73% der Kinder, die eine IF| absolviert haben,
konnten in die Regelschule integriert werden. Davon benétigte ca. ein Drittel keine wei-
tere Unterstiitzung, ein Drittel musste dauerhaft weiter unterstiitzt werden. Ein weiteres
Finftel der Kinder bendtigte anfangs Unterstlitzung, die dann aber abgebaut werden
konnte. Fur die rechnerisch noch verbleibenden Kinder gibt es keine Angaben. Im Ge-
gensatz dazu waren ohne IFI 80% der Kinder mit einer diagnostizierten schweren Form
vom Autismus schon mit 3 Jahren in einer Sonderschule.

Generell ist festzuhalten, dass heute fiir nicht wenige Kinder Einzelfalllésungen geschaf-
fen werden mussen. Fur diese dusserst schwer betroffenen Kinder bedeutet bereits der
Besuch einer Sonderschule einen Erfolg. Im Pilotversuch 1 konnten alle Kinder nach ei-
ner IFl eine Schule besuchen.

Wie verhilt IFl sich zum Bildungsauftrag?

In der Bildung gilt ein Grundauftrag, das heisst es braucht eine Gesamtsicht auf die Bedarfslagen
und es dirfen keine Anspruchsgruppen bevorzugt werden. Diagnosen begriinden keinen
Aufwand — wo besondere Massnahmen notwendig sind, missen sie bedarfsgerecht und
fair zugeteilt sein. Damit impliziert ist ein Steuerungsanspruch gegeniiber der IFI-Leis-
tung: In einem kinftigen IFI-Regelbetrieb miissen die Zentren sich voraussichtlich gewis-
sen Vorgaben anpassen, die sie heute nicht haben. IFI muss den Charakter einer isolier-
ten, durch Pionierzentren etablierten Massnahme nach und nach verlieren und integrier-
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ter Teil der Angebotslandschaft werden. Knacknuss ist die Abstimmung mit der Heilpa-
dagogischen Friherziehung.

Wie verhilt sich IFI zum Bereich Gesundheit?

Dass die IV den medizinischen Teil der IFI-Leistung zahlt, ist unbestritten. Dafiir muss die Frage
beantwortet sein, welcher Teil der Intervention medizinisch ist und ibernommen werden
kann. Die Kantone tragen die Verantwortung fiir die Gesundheitsversorgung. Dies um-
fasst die Planung, Steuerung und im Bereich KVG auch die Mitfinanzierung der Leistun-
gen von Spitalern, Kliniken und Langzeitinstitutionen. Es ist deshalb wichtig, dass auch
die kantonalen Gesundheitsdirektionen respektive die GDK in das Projekt IFI eingebun-
den sind.

Wie verhilt sich IFI zum Bereich Soziales?

Die Sozialdepartemente unterstiitzen verschiedene betroffene Familien und betroffene Erwach-
sene, z.B. im Rahmen der wirtschaftlichen Sozialhilfe. Sie erwarten, dass sich durch IFI
Mdglichkeiten zu héherer Selbstbestimmung und weniger Betreuung erdffnen. Sie hof-
fen, dass dies mit Kostenreduktionen einhergeht (Kantone und der Bund erhoffen sich
Kostenreduktionen in Millionenhéhe pro Person mit ASS wegen des Wegfalls von Unter-
stltzungsleistungen.).

Warum lasst die AG bei den Mindeststandards so viele Fragen offen? Sie sagt zum Bei-
spiel wenig Konkretes zur Qualifikation der Berufsgruppen, zum Grenzwert fiir IFl in der
Diagnostik oder zur Methode.

Der Hauptgrund ist, dass die AG zu frilhe Festlegungen vermeiden moéchte. Sie will den richtigen

Rahmen setzen flr einen sinnvollen Verstandigungsprozess. Das ist mit hart quantifizie-
renden Aussagen nicht gut moglich.
Weitere Griinde sind: Die sehr knappe Projektzeit wurde statt flir Setzungen lieber ver-
wendet, um Klarungen vorzubereiten. Die AG hat zum Teil noch nicht alle fir solche Fra-
gen nétigen Fachkompetenzen identifizieren und an einen Tisch bringen kénnen. Sie ist
Uberdies auch nicht mit Entscheidungsbefugnissen ausgestattet. lhr Hauptanliegen war,
herauszufinden, ob es sich lohnt, das Projekt IFI weiterzufihren.

Hat eine gemeinsame Finanzierung eine Chance?

Ja. Die AG hat keine Fundamentalopposition gegen das Vorhaben erlebt — erwartungsgemass
aber verwickelte, offene Fragen. Sie empfiehlt, in Phase 2 einzutreten und sich wie vor-
gesehen mit der Frage der Kostenstruktur zu befassen. Dort kommen alle offenen Fragen
auf den Tisch.

Wie geht es nun weiter?

Mit dem vorliegenden Bericht befassen sich bis Ende Januar 2020 die Tragergremien, d.h. das
Eidgenéssische Departement des Innern und die Vorstande der EDK, der GDK und der
SODK. Sie entscheiden, ob sie den Antrag auf Eintritt in die Phase 2 gutheissen.

Wird das Projekt IFI fortgesetzt, tritt es ab 2020 in Phase 2 ein und es wird weiter an
einer Konkretisierung der Losung gearbeitet. Die Tragergremien folgen weiter dem ver-
einbarten Vorgehensvorschlag. Sie erganzen ihn ggf. oder andern ihn ab, um den hier
berichteten Resultaten oder anderen sich jetzt zeigenden Anforderungen Rechnung zu
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tragen.
Was geschieht, wenn das Projekt IFI nicht in Phase 2 eintritt?

Wird das Projekt IFI nicht fortgesetzt, wird Pilotversuch 2 abgebrochen und der erreichte Zwi-
schenstand gesichert. Die IV kann danach nur noch von medizinischem Personal er-
brachte medizinische Massnahmen finanzieren, Pauschalen sind nicht mehr maglich.
In der Folge kdnnen die Kinder nur IFI erhalten, wenn andere Geldquellen gefunden
sind. Uber Wirkungsziele und gemeinsame Standards ist dann nicht entschieden, die
Qualitat des erreichbaren Angebotes fir die Eltern ist weiterhin wohnortabhangig.
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A2. Basisinformationen zur Zielgruppe von IFI
A2.1 Was sind Autismus-Spektrum-Storungen (ASS)?

Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS) zahlen zu den tiefgreifenden Entwicklungsstérungen.
«Tiefgreifend» heissen diese Stérungen deshalb, weil nicht einzelne Lern- und Entwicklungsbe-
reiche des Kindes beeintrachtigt sind, sondern seine gesamte Entwicklung. ASS fiihren zu ei-
ner Funktionsbeeintrachtigung in praktisch allen Lebensbereichen und ganz besonders zu Er-
schwernissen fiir die soziale Integration.

Konkret sind ASS gekennzeichnet durch andauernde Beeintrachtigungen der sozialen Interak-
tion und Kommunikation sowie durch ein Muster an restriktiven, repetitiven und unflexiblen Inte-
ressen und Verhaltensweisen. Sprachliche und intellektuelle Fahigkeiten sind dabei von Kind
zu Kind sehr unterschiedlich: Bei einigen Kindern ist die Sprachentwicklung stark verzégert o-
der die Sprache fehlt ganz, bei anderen ist sie kaum oder gar nicht beeintrachtigt. Die Intelli-
genz ist oft erniedrigt, sie kann aber auch normal oder sogar tUberdurchschnittlich sein.

Pranatal sind ASS durch derzeit routinemassige Untersuchungen nicht feststellbar — da man
neuerdings davon ausgeht, dass 20% der Geschwisterkinder betroffen sind, kdnnen allenfalls
genetische Untersuchungen einmal sinnvoll sein.'® Ansonsten erkennen aufmerksame Eltern
die ersten Anzeichen bei eher schwer betroffenen Kindern zwischen 12 und 18 Monaten.'*

Ab dem 18. Monat kann eine solch schwere ASS von erfahrenen Fachleuten heute sicher diag-
nostiziert werden.'® Es ist belegt, dass diese friihen Diagnosen Uber die Zeit hinweg stabiler
sind als spater gestellte Diagnosen.’® Neben dem friihen Erkennungsalter ist fir den Schwere-
grad einer ASS praktisch bedeutsam, wie umfangreich die notwendige Unterstlitzung ist: Je
mehr Pflege und Betreuung das Kind benétigt, desto schwerer betroffen ist das Kind.!”

A2.2 Welche Kinder mit ASS profitieren von intensiven Friithinterventionen?

Zielgruppe der intensiven Frihintervention sind Kleinkinder mit einer diagnostizierten ASS in
jenem Teil des Autismus-Spektrums, der wie folgt beschrieben werden kann:

— zwischen 18 Monaten und 4 Jahre alt (Kind ist im 2. bis 5. Altersjahr)
— keine Sprachentwicklung oder eine stark beeintrachtigte qualitative Sprachentwicklung
— erniedrigte Intelligenz bis normale Intelligenz (sofern Intelligenzdiagnostik moglich ist).

Das Kind hat einen umfangreichen notwendigen Unterstitzungsbedarf. Es bestehen hoch- bis
hdchstschwellige Anforderungen an die Unterstlitzungsstrukturen fiir Kind, Eltern und Umfeld.

18 Grzadzinski R, Huerta M, Lord C (2013). DSM-5 and autism spectrum disorders (ASDs): an opportunity for
identifying ASD subtypes. Molecular Autism, 4, 12.

14 Zwaigenbaum L, Bryson S, Garon N (2013). Early identification of autism spectrum disorders. Behav Brain
Res, 251, 133—146.

Young RL, Brewer N, Pattison C (2003). Parental identification of early behavioural abnormalities in children
with autistic disorder. Autism, 7 ,125-143.

5 DGKJP (2016), S3 Leitlinien: Autismus-Spektrum-Stérungen im Kindes-, Jugend- und Erwachsenenalter:
Teil 1: Diagnostik. Retrieved from http://www.awmf.org/leitlinien/, AWMF-Registriernummer 028-018, S. 136.

16 DGKJP (2016), a.a.0.

7 vgl. die Diagnosekriterien im DSM-5, Code 299.00 Autism Spectrum Disorder, sowie die Klassifikation von
ASS in der ICD-10, Code F84 und in der kommenden Revision ICD-11 (vorlaufig).
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Damit die richtigen Kinder den Weg in IFI finden, sind an die Diagnosestellung gewisse Anfor-
derungen zu stellen. Die Kombination der Diagnoseinstrumente ADOS-2 und ADI-R gilt als
Goldstandard.® Bei sehr kleinen Kindern (ab 12 Monaten) kann der ADOS-T verwendet wer-
den. Dieser kann Kinder zwischen 21 und 30 Monaten diagnostizieren, die verbale Fahigkeiten
haben, und enthalt ausserdem einen Algorithmus fiir jingere Kinder.?

A2.3 Was sind intensive Friihinterventionen?

Zur Behandlung von friihkindlichem Autismus wurden in den USA und in anderen Landern in-
tensive Frihinterventionen entwickelt. Es handelt sich dabei um Interventionen, die sehr inten-
siv und stark auf Interdisziplinaritat ausgerichtet sind: Verhaltenstherapeutische und entwick-
lungsbezogene Komponenten sind nach medizinischen und nach padagogischen Grundséatzen
miteinander kombiniert. Der Behandlungsansatz ist mit 20 bis 40 Férderstunden pro Woche in-
tensiver als die bei Autismus-Spektrum-Stérungen Ublicherweise in separaten Fordersequen-
zen durchgeflihrten psycho-, ergotherapeutischen oder heilpadagogischen und friiherzieheri-
schen Massnahmen. Das Gesamtprogramm ist manualisiert, d.h. es gibt eine engmaschige,
strategische und individualisierende Programmsteuerung; die Fallsteuerung erfolgt mit spezifi-
schen Instrumenten. Behandlung und Férderung sind sehr gezielt und umfanglich auf dem
Funktionsniveau des friihkindlichen Autismus geformt. Interventionsprogramme in diesem Sinn
beziehen die Eltern ein, unterstiitzen die Entwicklung von Spiel- und Verhaltenskompetenzen
beim Kind und férdern sozial-kommunikative Fahigkeiten und die Aktivitaten des alltéglichen
Lebens.

Eine moglichst frihe Diagnosestellung ist zentral, und die intensive Frihintervention sollte so-
bald wie mdglich nach der Diagnosestellung erfolgen.

Zahlreiche wissenschaftliche Studien haben die Wirksamkeit der Methoden zur intensiven Frih-
intervention bestatigt.?° Im Moment werden mit keiner anderen Behandlung bei friihkindli-chem
Autismus bessere Ergebnisse erzielt. Eine hohe Intensitat ist geméass Evidenzlage wichtiger als
eine lange Dauer. In dhnlicher Intensitat unkoordinierte Leistungen zu erbringen, ist nicht zu
empfehlen.

In der Schweiz gibt es seit einigen Jahren Zentren, die unterschiedliche intensive Frihinterven-
tionsprogramme anbieten. Aktuell werden IFI in sechs Zentren erbracht: Diese befinden sich in
Aesch BL, Genf, Lausanne, Muttenz, Sorengo (Tessin) und Zirich. Weitere Gesuche fir die
Anerkennung von neuen Zentren sind beim BSV pendent oder in Vorbereitung. Andernorts in
der Schweiz werden mit einem geringeren Grad an Institutionalisierung ebenfalls intensive For-
deransatze verfolgt, von Netzwerken oder zum Teil von Einzelpersonen.

In der Studie zum Pilotversuch der IV konnten von 86 dort geférderten Kindern fast 60% nach

18 DGKJP (2016), a.a.0., S. 145 (ADI-R), S. 156-163 (ADOS).

Falkmer T, Anderson K, Falkmer M, Horlin C (2013). Diagnostic procedures in autism spectrum disorders: A
systematic literature review. European Child & Adolescent Psychiatry, 22(6), 329-340.

McConachie H, Parr JR, Glod M, Hanratty J, Livingstone N, Oono IP, ..., Williams K (2015). Systematic review
of tools to measure outcomes for young children with autism spectrum disorder. Health Technology Assess-
ment, 19(41), 1-506.

9 McConachie et al. (2015), a.a.O.

20 Liesen C, Krieger B, Becker H (2018). Evaluation der Wirksamkeit der intensiven Friihinterventionsmethoden
bei frihkindlichem Autismus. Bern: BSV-Forschungsbericht Nr. 9/18, S. 3-22 (Literaturanalyse).
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IFl integrativ eine Regelschule besuchen.?!

21 Liesen C et al., a.a.0., S. 26. Die Kostenwirkungen sind erheblich, vgl. ebenda, S. 70f.
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A3. Liste der Teilnehmenden an den Workshops und der bilateralen
Kontakte

A3.1 Teilnehmende an den Workshops

Workshop Basel:

Elke Bernhardt, Padagogisch-therapeutisches Zentrum (BL)
Regula Buder, Geschéftsfiihrung Kinderspitex Nordwestschweiz
Hans Anton Eggel, Leitung Integrative Schulung HPZ (BL)
Evelyn Herbrecht, Leiterin FIAS-Zentrum Muttenz

Ruth Hurlimann, Leiterin Zentrum fir Frihférderung (BS)

Esther Kievit, Therapeutische Leiterin FIAS-Zentrum

André Perret, Geschéftsfihrer Stiftung GSR

René Spiegel, Stiftungsratsprasident FIAS

Bettina Tillmann, Leiterin Autismuszentrum der Stiftung GSR
Peter Weber, Leiter der Neuropadiatrie des UKBB, Stiftungsrat GSR Autismuszentrum
Mark Wyss, Leiter KUD (BS)

Rachel Ziircher, Fachverantwortung HFE im AKJB (BL)

fur die AG: Romain Lanners, Direktor SZH

Workshop Bern (D):

Esther Banholzer, KJPD Biel UPD

Manuela Dalle Carbonare, Leiterin Nathalie Stiftung

Daniela Dittli, Abteilungsleitung Schulbetrieb 1l Kanton Luzern

Regula Enderlin, Stiftung Arkadis Solothurn

Silvia Felber, Kantonaler Heilpadagogischer Friiherziehungsdienst Luzern

Josette Huber, Chefarztin Kinder- und Jugendpsychiatrie Kanton Wallis

Michael Kaess, Arztliche Leitung Kinderpsychiatrischer Dienst UPD

Manuela Kocher Hirt, Prasidentin Autismus Bern

Esther Koller, Leiterin Friherziehungsdienst Kanton Bern

Carole Nievergelt, Leiterin Abklarungs- u. Beratungsstelle Autismus Nathalie Stiftung
Romaine Schnyder, Direktorin ZET Kanton Wallis

Thomas Schiipbach, Gesundheits- und Firsorgedirektion Kanton Bern

Bernhard Wahlen, Bereichsleiter Sonderpadagogik Kanton Solothurn

Katharina Wiedmann, Leitende Arztin Kompetenzzentrum KJP Berner Oberland UPD

fur die AG: Barbara Baumann, Gesundheits- und Firsorgedirektion Kanton Bern
Stefan Honegger, BSV

Workshop Bern (F):

Yasmina Bendjelloul, Responsable du secteur thérapeutique de la Fondation Péréne (JU)
Fabienne Clavien, Cheffe d’office, Office éducatif itinérant (VS)

Laurent Holzer, Médecin Directeur du Secteur de psychiatrie et de psychothérapie pour
enfants et adolescents (FR)

Stéphane Noél, Chef de service, Service de I'enseignement spécialisé et des mesures
d'aide (FR)

Annina Renk, Leitende Arztin Regionales Kompetenzzentrum KJP Biel/Bienne UPD
Marianne Schmuckli, Directrice, Service éducatif itinérant, Centre de thérapie, Fondation
Les Buissonnets (FR)

Philippe Willi, Chef de l'office de I'enseignement spécialisé du canton de Neuchéatel
Astrid Wathrich, Vorsteherin Alters- und Behindertenamt GEF Bern

fur die AG: Pierre Perritaz, Adjoint au chef de service, Service de I'enseignement
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spécialisé et des mesures d'aide (FR)
Sylvie Bailat, BSV

Workshop Genf:

Nadia Chabane, Cheffe de service, Centre Cantonal Autisme, canton de Vaud
Marlen Curchod, Coordinatrice SESAF, CHUV, canton de Vaud

Stephan Eliez, Médecin directeur général DIP, canton de Genéve

Martina Franchini, Centre de Consultation Spécialisé en Autisme, canton de Genéve
Marielle Lacroix, Hépitaux Universitaires Genéve, Unité de guidance infantile
Sabine Manificat, Centre Cantonal Autisme, canton de Vaud

Eric Métral, Directeur, Service éducatif itinérant, canton de Genéve

Maryline Mottet, Directrice de secrétariat a la pédagogie spécialisée, Genéve

Marie Schaer, Médecin responsable, Centre de Consultation Spécialisé en Autisme
Giancarlo Valceschini, Chef de service, SESAF, canton de Vaud

Hilary Wood, Psychologue office médico pédagogique, Genéve

fur die AG: Maryka Laamir, BSV (teilweise)

Workshop Tessin:

Patrizia Berger, Autismo Svizzera ltaliana

Carlo Bernasconi, pediatra

Claudio Cattaneo, Direttore Fondazione ARES

Ursula Dandrea, Ufficio degli invalidi, Servizio d’informazione e coordinamento colloca-
menti

Christian Grassi, Capo Ufficio degli Invalidi

Gianluca Magnolfi, medico psichiatra caposervizio, OSC SMP
Simona Malacrida, settore minorenni, OTAF

Paolo Manfredi, Medico capoclinica, Unita di sviluppo UNIS
Veronica Mantegazza, Gruppo Arcobaleno, OTAF

Mattia Mengoni, capo della Sezione della pedagogia speciale
Paolo Prolo, medico FMH psichiatria e psicoterapia

Paolo Ramelli, Servizio di Neuropediatria EOC

Roberto Roncoroni, Direttore Fondazione OTAF

Eleonora Rizzi, Servizio di Neuropediatria EOC

Nicola Rudelli, ortopedagogista, Fondazione ARES

fur die AG: Maryka Laadmir, BSV

Workshop Ziirich:

Kurt Albermann, Chefarzt SPZ Winterthur, stv. Direktor DKJ
Cordilia Derungs, Leiterin autismus approach Graublnden
Philippe Dietiker, Volksschulamt, Abteilungsleiter, Amtschefin stv.
Ronnie Gundelfinger, Leitender Arzt KIPD Zirich

Michael Meier, Gesundheitsdirektion, Abteilung Finanzierung
Maja Schneider, Beratungsstelle Kind & Autismus

Nadja Studer, Psychologin im Team Autismus KJPD Ziirich

fur die AG: Andrea Hauptli, AJB, Leiterin Sonderpadagogik Frihbereich
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A3.2 Aufsuchende bilaterale Kontakte

Die AG hat sich aufsuchend mit den folgenden Stellen ausgetauscht bzw. Gesprache gefiihrt:

Autismus Schweiz

Stiftung Kind und Autismus

Procap Schweiz

Anita Moosmann, Geschaftsflhrerin
Regula Bihler, Geschéaftsleiterin Autismus Deutsche Schweiz

Andrea Capol, Gesamtleitung

Martin Boltshauser, Leiter Rechtsdienst, Mitglied der Geschafts-
leitung

sowie in den folgenden Kantonen:

Aargau

Basel-Stadt

Basel-Land

Graublinden

Thurgau

Schwyz
Zug

Christine Vogele, Leiterin Gesundheitsforderung
Departement Gesundheit und Soziales

Thomas Machler, Bereichsleiter Jugend, Familie und Sport
Erziehungsdepartement

Christian Wick, stv. Leiter Abteilung Pravention
Gesundheitsdepartement

Franziska Gengenbach, Dienststellenleitung
Amt fur Kind, Jugend und Behindertenangebote

Denise Rudin, Abteilungsleiterin Gesundheitsférderung und Pra-
vention, Gesundheitsamt Graubiinden

Elmar Keller, Leitender Arzt Neuropadiatrie
Kantonsspital Graubliinden

Susanne Schuppisser, stv. Amtschefin Amt fir Gesundheit

Judith Hibscher, Beauftragte Gesundheitsférderung, Pravention
und Sucht

Renata Siljevic, stv. Kantonsarztin
Urs Bucher, Vorsteher Amt fiir Volksschulen und Sport
Brigitte Eisner—Binkert, Stv. Leiterin HPD Zug

Aufgrund von Terminengpassen haben in einigen Kantonen, in denen bestimmte Funktionstra-
gerinnen und Funktionstrager angesprochen werden sollten oder die Gesprache wiinschten, bis
Abschluss dieses Berichtes noch keine Unterredungen stattgefunden.
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