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Abstract

Hintergrund und Projektziel: Auf Grundlage eines Berichts des Bayerischen Staatsmi-

nisteriums fur Familie, Arbeit und Soziales (StMAS) zur aktuellen Versorgungssituation
von autistischen Menschen in Bayern (2016) wurde im Jahr 2018 die Entwicklung einer
Autismus-Strategie-Bayern innerhalb der nachsten vier Jahre im bayerischen Landtag
beschlossen. Vorbereitend erfolgte im Rahmen einer Férderung durch das StMAS die
Erarbeitung von Versorgungsempfehlungen flir eine bayerische Autismus-Strategie
(2018 bis 2021) durch die Hochschule Minchen, unter der Leitung von Herrn Prof. Dr.
Witzmann. Ziel dieses Projektes war die Entwicklung von Empfehlungen, welche so-
wohl das ganze Autismus-Spektrum als auch die gesamte Lebensspanne im Blick ha-
ben sollen. Im Vordergrund stand dabei die Verbesserung der Lebensbedingungen

des Einzelnen.

Methodik: Im Rahmen eines breit angelegten Beteiligungsprozesses sowie einer um-
fassenden Analyse und Reflexion, erfolgte die Entwicklung von Empfehlungen im
Sinne einer partizipativ angelegten Projektstruktur, orientiert an einer qualitativen For-
schungslogik. Die Projektgruppenarbeit wurde dabei als zentrales Arbeitsinstrument
gewahlt. Im Rahmen dessen wurden Expert*innen aus verschiedenen Versorgungs-
und Unterstlitzungsbereichen sowie autistische Personen und Angehdrige als Ex-
pert*innen in eigener Sache in die Entwicklung der Empfehlungen einbezogen. Die
Projektgruppen sollten dabei eine versorgungstbergreifende Perspektive einnehmen
und die gesamte Lebensspanne berlcksichtigen. In der Analyse der Ergebnisse aus
der Projektgruppenarbeit, wurden diese anhand normativer Bezugspunkte wie der UN-
BRK, einer Resolution der WHA, dem Aktionsplan ,Inklusion“ Bayern (Arbeitsfassung
Mai 2019) sowie exemplarisch ausgewahlte Literatur und Studienergebnissen auf de-
ren Bestandigkeit gepruft. Daneben erfolgten zur Erweiterung des Beteiligungsprozes-
ses sowie zur Ausweitung des Analysehorizonts weitere erganzende Teilprojekte, wie
eine Online-Befragung, ein Online-Forum, eine Fachtagung, die ,Befragung von wenig
und nicht sprechenden Autist*innen‘ sowie die Erstellung einer synoptischen Ubersicht
der Empfehlungen anderer Autismus-Strategien in Europa. Die Ergebnisse daraus
flossen ebenfalls in die Analyse ein. Abschliel3end wurde Uber ein mehrstufiges Ver-
fahren, die analysierten Ergebnisse mit einem eingeschrankten Beteiligungsprozess

reflektiert, strukturiert und finalisiert.
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Ergebnisse: Im Rahmen der partizipativen Projektgruppenarbeit sowie dem anschlie-
Renden Analyse- und Reflexionsprozess destillierten sich sieben Prinzipien flr eine
Autismus-Strategie in Bayern heraus, sowie 27 umfassende Empfehlungen welche je-
weils mit MalRnahmen hinterlegt sind. Die entwickelten Empfehlungen wurden in fanf
entwickelte Handlungsfelder Aufklarung, Wissensvermittlung, Friherkennung, Ge-
sundheit und Foérderung der Teilhabe strukturiert. Diese geben den Empfehlungen ei-
nen logischen Aufbau und betonen eine gleichrangige Relevanz in der Weiterentwick-
lung von Versorgungs- und Unterstitzungsoptionen fur autistische Personen. Weg-
weisend fur die Ausrichtung einer Autismus-Strategie sollten die erarbeiteten Leitziele
— einen gesellschaftlichen Bewusstseinswandel herbeizufiihren und die Verbesserung
der Lebensqualitat fur Burger*innen Bayerns mit ASS und ihren Angehdrigen voran-

zutreiben — sein.

Schlussfolgerungen: Im Rahmen des partizipativ angelegten Projekts konnte die Viel-

falt der Perspektiven paritatisch eingebracht und eine fachliche Grundlage fur eine zu-
kunftige bayerische Autismus-Strategie entwickelt werden. Die vorliegenden Projekt-
ergebnisse kdnnen zur Starkung und Verbesserung der Lebensbedingungen fir Men-
schen mit ASS und deren Angehoérigen in Bayern, zu einer Professionalisierung der in
den Versorgungssystemen tatigen Organisationen, Behdrden und Berufsgruppen als

auch zur Starkung des Inklusionsgedankens im Sinne der UN-BRK beitragen.

Keywords: Autismus-Strategie-Bayern, Autismus, Autismus-Spektrum-Stérung, Emp-
fehlungen fur eine Autismus-Strategie Bayern, autistische Personen, Versorgung von
Menschen mit ASS
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beit und Soziales (StMAS), Bayerisches Staatsministerium fur Gesundheit und Pflege
(StMGP), Bayerisches Staatsministerium fir Unterricht und Kultus (StMUK), Bayeri-
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desland in Deutschland, das beabsichtigt mithilfe einer Strategie die Versorgung von

autistischen Menschen und deren Angehdrigen zu verbessern.
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Unser Dank gilt zudem den unterstutzenden Stellen der HM und den Kooperations-
partnern Ludwig-Maximilians-Universitat und Hanns-Seidel-Stiftung die strukturellen
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Im Rahmen des aktiven Beteiligungsprozesses gelang ein wesentlicher Schritt zur Ent-
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Hinweise zum Lesen des Ergebnisberichts

Der Ergebnisbericht soll den gesamten Projektprozess sowie die erarbeiteten Ergeb-
nisse widerspiegeln. Dazu wird im Folgenden zun&chst eine inhaltliche Einbettung der
Thematik Autismus vorgenommen und es werden der Projektauftrag sowie die Ziel-

setzung dargestellt. AnschlieRend werden die vorliegenden Empfehlungen fir das
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Vorhaben einer bayernweiten Autismus-Strategie vor dem Hintergrund eines Span-
nungsfeldes zwischen der Forderung der Umsetzung einer umfassenden inklusiven
Gesellschaft einschlief3lich entsprechend inklusiv gestalteter Unterstiitzungsangebote
und der Frage nach der Berechtigung von spezialisierten Angeboten beleuchtet. Es
folgt ein umfassender Uberblick tiber das methodische und organisatorische Vorge-
hen, die Meilensteine der Projektgruppenarbeit, die vorgenommenen erganzenden
Malinahmen und Teilprojekte sowie Uber den anschlielRend im Projektverlauf durch-
gefuhrten Analyse- und Reflexionsprozess. In Kapitel 9 findet sich eine umfangreiche
Ergebnisdarstellung, welche die erarbeiteten Empfehlungen im Rahmen der Hand-
lungsfelder unter Berlicksichtigung der Problemlagen darlegt. Fir eilige Leser*innen
werden die Ergebnisse in Kapitel 10 kurz und bindig zusammenfassend dargestellt.
Ein Ausblick und ein Projektfazit beenden den Bericht.

Um im Rahmen des Ergebnisberichts eine einheitliche Darstellung hinsichtlich der ge-
wahlten Zeitform zu gewéhren, werden methodische Beschreibungen im Préteritum

und Ergebnisse sowie allgemeingultige Aussagen im Préasens formuliert.

Bemerkung
Der Sprachgebrauch von Autismus und welche Begrifflichkeiten fur autistische Men-

schen genutzt werden, ist nicht allgemeingultig geregelt, dies bestatigt auch eine On-
line-Befragung in GrofRbritannien. Demnach bevorzugen Betroffene die Formulierung
der ,Identity-first'-Variante ,autistic person‘ wahrend Fachkréafte eher der Bezeichnung
,Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérung‘ Vorrang gaben (Kenny et al. 2016). Der
vorliegende Ergebnisbericht verwendet daher sowohl die ,Identity-first’-Variante ,autis-
tische/r Person/ Mensch’, als auch die andere in der Studie préferierte Formulierung

,Menschen mit ASS'’, um den Wiinschen mdglichst vieler Rechnung zu tragen.
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Abklrzungsverzeichnis

akn Autismus Kompetenznetzwerk

ABA Applied Behavior Analysis

ASD Autism Spectrum Disorder

ASD-NET Autism Spectrum Disorders Network

ASS Autismus-Spektrum-Stérung

ASAN Autistic Self Advocacy Network

AWMF Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften e.V.

BayEUG Bayerisches Gesetz Uber das Erziehungs- und Unterrichtswe-
sen

BayPsychKHG Bayerisches Psychisch-Kranken-Hilfe-Gesetz

BBW Berufsbildungswerk

BLAK Bayerische Landeséarztekammer

BTHG Bundesteilhabegesetz

CM Case Management

DSM-V Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
(5.Auflage)

EP Erwachsenenpsychiatrie

EUTB Erganzende Unabhéangige Teilhabeberatung

EWL Erwachsenenleben

FC Facilitated Communication, gestitzte Kommunikation

GdB Grad der Behinderung

HPT Heilpadagogische Tagesstéatte

ICD (10/11) International Statistical Classification of Diseases an Related
Health Problems (Revision 10/11)

ICF International Classification of Functioning, Disability and
Health

KiTa Kindertagesstatte

KJPP Kinder- und Jugendpsychiatrische Praxis

KVB Kassenarztliche Vereinigung Bayerns

MDK Medizinische Dienst der Krankenversicherung

MSD-A Mobiler Sonderpadagogischer Dienst - Autismus
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OBA Offene Behindertenarbeit
OPNV Offentlicher Personennahverkehr
SGB Sozialgesetzbuch
SKT Soziales Kompetenztraining
SPZ Sozialpadiatrisches Zentrum
StMAS Bayerisches Staatsministerium fir Familie, Arbeit und Sozia-
les
StMGP Bayerisches Staatsministerium fir Gesundheit und Pflege
StMUK Bayerisches Staatsministerium fir Unterricht und Kultus
StMWK Bayerisches Staatsministerium fir Wissenschaft und Kunst
TN*innen Teilnehmer*innen
UN-BRK UN-Behindertenrechtskonvention
UK Unterstitzte Kommunikation
WfbM Werkstatt fur behinderte Menschen
WHO World Health Organization
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Glossar und Verwendung von Begriffen

Autismuskompetenzzentrum: mit
dem Begriff ,Autismuskompetenzzent-
rum‘ (welcher seitens der am Erstel-
lungsprozess beteiligten Expert*innen
vorwiegend zur Anwendung kam), wer-
den die in Bayern etablierten, nieder-
schwelligen Autismus-Kontakt- und Be-
ratungsstellen in den jeweiligen Regie-

rungsbezirken benannt.

Autismus-Spektrum-Stérung: Form
der tiefgreifenden Entwicklungsstorung
und Oberbegriff fir das gesamte Spekt-
rum autistischer Stérungen. Innerhalb
der ICD-10-Klassifikation wird noch zwi-
schen  Frohkindlichem  Autismus'
(F84.0), ,Asperger-Syndrom‘ (F84.5)
und ,Atypischem Autismus' (F84.1) un-
terschieden (vgl. DIMDI 2020), dies soll
jedoch mit ICD-11 an DSM-V ange-

passt werden.

Barrierefreiheit: Barrierefrei sind nach
BGG 84 bauliche und sonstige Anla-
gen, Verkehrsmittel, technische Ge-
brauchsgegenstande, Systeme der In-
formationsverarbeitung, akustische und
visuelle Informationsquellen und Kom-
munikationseinrichtungen sowie an-
dere gestaltete Lebensbereiche, wenn
sie fir Menschen mit Behinderungen in
der allgemein Ublichen Weise, ohne be-

sondere Erschwernis und grundsatzlich

ohne fremde Hilfe auffindbar, zugang-
lich und nutzbar sind. Hierbei ist die
Nutzung behinderungsbedingt notwen-

diger Hilfsmittel zulassig.

Barrierefreiheit (fir autistische Men-
schen): Die wesentlichen Felder der
Barrierefreiheit im Sinne der ASS um-
fassen Wahrnehmung, Kontakt und
Kommunikation, die Bereiche Kindheit
und Schule, Studium und Arbeit, Woh-
nen und Freizeitgestaltung. Hilfreich zur
Starkung der Teilhabe und des Wohlbe-
findens von Menschen mit ASS sind
Maflnahmen zur Barrierefreiheit und all-
gemeine Hilfen wie z.B.:
- akustische und visuelle Hilfsmit-
tel
- Mittel zur Verringerung von
akustischen, optischen und ol-
faktorischen Reizen
- Verwendung von unmissver-
standlicher Sprache
- Verzicht auf Redewendungen
und Ironie
- alternative Formen der Kommu-
nikation
- Anpassung von Klassen- und
Schulregeln auf die Bedurfnisse
der Betroffenen
- Raum- und Arbeitsplatzgestal-

tung
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- Feste  Ansprechpartner*innen
und Bezugspersonen (vgl. Preil3-

mann 2017, S.7ff.)

Behinderung: Menschen mit Behinde-
rungen sind nach SGB IX 82 Abs.2 und
UN-BRK Personen, die durch korperli-
che, seelische oder geistige Beein-
trachtigungen bzw. in Wechselwirkung
mit einstellungs- und umweltbedingten
Barrieren an der vollen, wirksamen und
gleichberechtigten Teilhabe an der Ge-
sellschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit

langer als sechs Monate gehindert sind.

DSM-V: Diagnostic and Statistical Ma-
nual of Mental Disorders — Klassifikati-
onssystem der American Psychiatric

Association fur psychische Stérungen.

Evidenz: wissenschaftlich erbrachter
Nachweis der Wirksamkeit eines Préa-

parats, einer Therapieform o. A.

FC: (engl. Facilitated Communication,
deutsch: Gestlitzte Kommunikation)
wird als eine Methode der UK beschrie-
ben (siehe auch Unterstitzte Kommuni-
kation).

Frihférderung (autismus-spezi-
fisch): Ganzheitliche verhaltens- und
lerntherapeutisch basierte FoOrderung

von Kindern mit ASS. Zentrale Ziele

HM®

stellen die sozial-kommunikative Spra-
chentwicklung, die Verbesserung der
sozialen Interaktion und Kommunika-
tion, kognitiver Fahigkeiten, funktionel-
len Spiels, Steigerung der Interessen-
flexibilitdt sowie die Reduktion von ste-
reotypen, hyperaktiven und herausfor-
dernden Verhaltensweisen dar (vgl.
Freitag 2017, S.37).

Gestltzte Kommunikation: siehe FC
,Facilitated Communication (FC)".

Gesundheit: , ist der Zustand des voll-
standigen korperlichen, geistigen und
sozialen Wohlbefindens (engl.: well-
being) und nicht nur des Freiseins von
Krankheit und Gebrechen. Sich des
bestmoglichen Gesundheitszustandes
zu erfreuen, ist eines der Grundrechte
jedes Menschen, ohne Unterschied der
ethnischen Zugehorigkeit, der Religion,
der politischen Uberzeugung, der wirt-
schaftlichen oder sozialen Stellung
[WHO 1948] [...]. Gesundheit wird als
multidimensional definiert. Sie umfasst
korperliche, seelisch-geistige und sozi-
ale Anteile, die sich wechselseitig be-
einflussen“ (Hurrelmann, Franzkowiak
2018). Siehe auch Krankheit.

Empfehlungen fur eine Autismus-Strategie-Bayern 15
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern®



Herausfordernde Verhaltensweisen:
Unter ,herausfordernden Verhaltens-
weisen‘ werden im Allgemeinen Verhal-
tensauffalligkeiten  verstanden, die
selbst- oder fremdgefahrdendes Ver-
halten umfassen, aber auch aggressi-
ves Verhalten gegentiber Sachen sowie

Impulsanfalle (vgl. AWMF 2021).

ICD 10/11: International Statistical
Classification of Diseases and Related
Health Problems — Amtliches Klassifi-
zierungssystem der Weltgesundheits-
organisation (WHO) fur medizinische

Diagnosen.

ICF: International Classification of
Functioning, Disability and Health —
Klassifikation der Weltgesundheitsor-
ganisation (WHO), ,dient fach- und lan-
dertbergreifend als einheitliche und
standardisierte Sprache zur Beschrei-
bung des funktionalen Gesundheitszu-
standes, der Behinderung und der rele-
vanten Umgebungsfaktoren eines Men-
schen. Mit der ICF konnen die bio-
psycho-sozialen Aspekte von Krank-
heitsfolgen unter Bertcksichtigung der
Kontextfaktoren systematisch erfasst
werden” (BfArM 2021).

Inklusion: mit Inklusion bezeichnet
man die selbstverstandliche Einbezie-

hung von Menschen mit Behinderung in

HM®

alle Bereiche des gesellschaftlichen Le-
bens als gleichberechtigte Burger und
Birgerinnen. Inklusion ist darauf ausge-
richtet, dass alle Menschen mit Behin-
derung ihren Anspruch auf gleichbe-
rechtigte Teilhabe am Leben in der Ge-
meinschaft verwirklichen kénnen. Inklu-
sion ist auch die zentrale Idee der von
allen Mitgliedsstaaten der EU unter-
zeichneten UN-BRK (vgl. REHADAT
2020a).

Kommunikation: im Sinne der UN-
BRK beinhaltet Kommunikation: Spra-
che, Textdarstellung, Brailleschrift, tak-
tile Kommunikation, Grof3druck, Multi-
media sowie schriftliche, auditive, in
einfache Sprache ubersetzte, durch
Vorleser zuganglich gemachte sowie
erganzende und alternative Formen,
Mittel und Formate der Kommunikation,
einschliellich leicht zuganglicher Infor-
mations- und Kommunikationstechno-

logie.

Krankheit: kann stets nur im Zusam-

menhang mit Gesundheit gedacht und

definiert werden. Hurrelmann definiert 8

Maxime von Gesundheit und Krankheit:

1. ,Gesundheit und Krankheit ergeben
sich aus einem Wechselspiel von
sozialen und personalen Bedingun-
gen, welches das Gesundheitsver-
halten pragt.

Empfehlungen fur eine Autismus-Strategie-Bayern 16
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern®



2. Die sozialen Bedingungen (Gesund-
heitsverhaltnisse) bilden den Maog-
lichkeitsraum flr die Entfaltung der
personalen Bedingungen fur Ge-
sundheit und Krankheit.

3. Gesundheit ist das Stadium des
Gleichgewichts, Krankheit das Sta-
dium des Ungleichgewichts von Ri-
siko- und Schutzfaktoren auf kdrper-
licher, psychischer und sozialer
Ebene.

4. Gesundheit und Krankheit als jewei-
lige Endpunkte von Gleichgewichts-
und Ungleichgewichtsstadien haben
eine korperliche, psychische und so-
ziale Dimension.

5. Gesundheit ist das Ergebnis einer
gelungenen, Krankheit einer nicht
gelungenen Bewaltigung von inne-
ren und aul3eren Anforderungen.

6. Personliche Voraussetzung fur Ge-
sundheit ist eine korperbewusste,
psychisch sensible und umweltori-
entierte Lebensfuhrung.

7. Die Bestimmung der Auspragungen
und Stadien von Gesundheit und
Krankheit unterliegt einer subjekti-
ven Bewertung.

8. Fremd- und Selbsteinschatzung von
Gesundheits- und Krankheitssta-
dien konnen sich auf allen drei Di-
mensionen - der korperlichen, der
psychischen und der sozialen - von-

einander unterscheiden.”

HM®

(Hurrelmann, Franzkowiak 2018)

NICE: (National Institute for Health and
Clinical Exellence) (NICE) Offizielle Ein-
richtung des staatlichen Gesundheits-
wesens in Grol3britannien, die sich mit
allen Fragen von Qualitatsstandards fur
offentliche Gesundheit und Medizin be-
schaftigt und entsprechende Leitlinien
(,Guidelines) erarbeitet und publiziert
(NICE 2012).

Leitlinien (AWMF): ,Die ,Leitlinien‘ der
Wissenschatftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften sind systematisch
entwickelte Hilfen fiur Arzte zur Ent-
scheidungsfindung in spezifischen Situ-
ationen. Sie beruhen auf aktuellen wis-
senschaftlichen Erkenntnissen und in
der Praxis bewéhrten Verfahren und
sorgen fur mehr Sicherheit in der Medi-
zin, sollen aber auch 6konomische As-
pekte berlcksichtigen. Diese ,Leitlinien
sind fir Arzte rechtlich nicht bindend
und haben daher weder haftungsbe-
grindende noch haftungsbefreiende

Wirkung” (AWMF online, 2021).

One-stop-shops: in Schottland und
Wales bestehen sogenannte ,One-
Stop-Shops’, in welchen autistische
Menschen Unterstitzung fur alle alltag-
lichen Belange, vom Ausfillen von For-

mularen bis zur Entwicklung von
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Freundschaftsgruppen erhalten (vgl.

autisminitiatives).

Partizipation: Das Teilhaben, Teilneh-
men, Beteiligtsein. Die aktive und mal3-
gebliche Beteiligung von Menschen an
allen Entscheidungen, die ihr Leben be-
einflussen sowie die Teilhabe an der

Gesellschaft.

Partizipative Forschung: Oberbegriff
fur Forschungsanséatze zur partner-
schaftlichen Erforschung und Beein-
flussung soziale Wirklichkeit. Das Ver-
stehen und Verandern der Lebenswel-
ten sowie die Starkung der gesellschaft-
lichen Teilhabe durch Teilhabe an For-
schung sind grundlegende Ziele partizi-
pativer Forschung. Die Beteiligung von
gesellschaftlichen Akteur*innen als Co-
Forscher*innen sowie Mal3hahmen zur
Selbstbefahigung und Ermachtigung
(Empowerment) zeichnen partizipative
Forschungsansatze aus. Partizipative
Forschung gilt nicht als einzelnes, ein-
heitliches methodisches Verfahren,
sondern versteht sich als Forschungs-
stil, welcher von Kontextualitat und Fle-
xibilitat bestimmt ist (vgl. Unger 2014 S.
1).

Personenzentrierung: Durch das

BTHG soll sich die Eingliederungshilfe

HM®

zu einem modernen Teilhaberecht ent-
wickeln. Dies impliziert eine Verbesse-
rung der Einkommens- und Vermo-
gensbertcksichtigung, eine Ausrich-
tung am individuellen Bedarf und eine
gemeinsame Beratung mit Betroffenen
zur Unterstutzung und Starkung der in-
dividuellen Lebensplanung und Selbst-
bestimmung (vgl. BMAS 2020a).

Personliches Budget: Leistungsemp-
fanger konnen nach SGBIX anstelle
von Dienst- oder Sachleistungen zur
Teilhabe ein Personliches Budget von
den Rehabilitationstragern zur eigen-
verantwortlichen Deckung des personli-
chen Hilfebedarfs wahlen. Diese Wahl-
freiheit fordert die Selbstbestimmung
von Menschen mit Behinderung (vgl.
BMAS 2020b).

Pravalenz: ,Haufigkeit des Vorliegens
eines Ereignisses (z.B. einer Erkran-
kung) in einer best. Population* inner-
halb eines best. Zeitraums [...]* Bilic;
Witzel 2013, S.1723).

Projektgruppe (PG) Im Rahmen des
angelegten Beteiligungsprozesses wur-
den Projektgruppen gebildet. Dabei
wurden Expert*innen aus verschiede-
nen Versorgungs- und Unterstitzungs-

bereichen sowie autistische Personen
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und Angehorige als Expert*innen in ei-

gener Sache einbezogen.

REHADAT Informationsportal zur be-
ruflichen Teilhabe von Menschen mit

Behinderung.

Selbstbestimmung Uber die personli-
che Lebensfuhrung selbst bestimmen
und entscheiden zu kénnen.

Definition der Selbstbestimmt-Leben-
Bewegung: ,Selbstbestimmt Leben
heil3t, Kontrolle tiber das eigene Leben
zu haben, basierend auf der Wahlmdg-
lichkeit zwischen akzeptablen Alternati-
ven, die die Abh&ngigkeit von den Ent-
scheidungen anderer bei der Bewalti-
gung des Alltags minimieren. Das
schlie3t das Recht ein, seine eigenen
Angelegenheiten selbst regeln zu kon-
nen, an dem offentlichen Leben in der
Gemeinde teilzuhaben, verschiedenste
soziale Rollen wahrzunehmen und Ent-
scheidungen selbst fallen zu kénnen,
ohne dabei in die psychologische oder
korperliche Abhangigkeit anderer zu
geraten. Selbstbestimmung ist ein rela-
tives Konzept, das jeder personlich fur
sich bestimmen muss." (DeLoach et al.
1983, S.64).

Teilhabe: bedeutet das Einbezo-
gensein in eine Lebenssituation. Der

Begriff der Teilhabe spielt eine grol3e

HM®

Rolle im Behinderungskonzept der
Weltgesundheitsorganisation  gemaf
ICF. Teilhabe ist hier mit Fragen nach
dem Zugang zu Lebensbereichen, der
Daseinsentfaltung, dem selbstbestimm-
ten Leben und der Chancengerechtig-
keit verknupft sowie mit Fragen der Le-
benszufriedenheit, der erlebten ge-
sundheitsbezogenen  Lebensqualitat
und der erlebten Anerkennung und
Wertschatzung in den Lebensberei-
chen, die fur die betrachtete Person
wichtig sind. Durch das SGB IX hat der
Begriff Teilhnabe eine politisch aktuelle
Bedeutung fur Menschen mit Behinde-
rung bekommen. Teilhabe wird als so-
zialpolitisches Konzept fur Selbstbe-
stimmung und Eigenverantwortung de-
finiert und l6st damit alte Konzepte der
Fursorge und Versorgung mit Bezug
auf Menschen mit Behinderung ab (Pa-
radigmenwechsel). Das SGB IX enthalt
Regelungen zur Rehabilitation und Teil-
habe behinderter Menschen. So wer-
den nach SGB IX Leistungen zur Teil-
habe erbracht, um Beeintrachtigungen
der Teilhabe, die ein Mensch beim Ein-
bezogen sein in eine Lebenssituation o-
der einen Lebensbereich hat, auszu-
gleichen bzw. die gleichberechtigte
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
zu fordern (vgl. REHADAT 2020b).
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Tiefgreifende Entwicklungsstérun-
gen ,Diese Gruppe von Stérungen ist
gekennzeichnet durch qualitative Be-
eintrachtigungen in den wechselseiti-
gen sozialen Interaktionen und Kommu-
nikationsmustern und durch ein einge-
schranktes, stereotypes, sich wiederho-
lendes Repertoire von Interesse und
Aktivitaten“ (DIMDI 2020).

Unterstitzte Kommunikation (UK)
.Menschen mit eingeschrankter oder
fehlender Lautsprache konnen ergan-
zende und ersetzende Kommunikati-
onsformen nutzen, um sich ihrer Um-
welt mitzuteilen. Diese Mittel und Mal3-
nahmen werden unter dem Oberbegriff
Unterstitzte Kommunikation aus dem
engl. Augmentative and Alternative
Communication, (AAC) zusammenge-
fasst (Richter 2016, S. 3)

Empfehlungen flr eine Autismus-Strategie-Bayern
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1. Allgemeines zum Thema Autismus

Die Debatte um die Begriffsklarung von ,Autismus’ zwischen autistischen Personen,
Angehdrigen, Wissenschaft und Professionellen spiegelt sich in unterschiedlichen De-
finitionen, Perspektiven und Schwerpunktsetzungen wider. Wéahrend traditionelle me-
dizinische Klassifikationssysteme wie die International Classification of Diseases — 10
(ICD-10) oder das Klassifikationssystem Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders V (DSM-V) Autismus als psychische Stérung klassifizieren, gehen Selbst-
vertreterorganisationen wie das Autistic Self Advocacy Network (ASAN) davon aus,
,2dass Autismus nicht per se eine psychische Krankheit oder Stérung darstellt und
ebenso wenig durch Defizite charakterisiert werden darf [...]* (Theunissen 2020, Kap.
1.3). Hier wird der Begriff Autismus-Spektrum dem der Autismus-Spektrum-Storung
(ASS) vorgezogen. Betont wird die Abkehr von dem Pathologie- und Defizit-Modell und
die Hinwendung zu einer ressourcenorientierten und positiven Herangehensweise in

Bezug auf Autismus (vgl. ebd.).

1.1. Kilassifikation und Kernsymptomatik

Entsprechend der aktuellen ICD-10 der Weltgesundheitsorganisation (WHO) wird Au-
tismus den ,Psychischen und Verhaltensstorungen‘ zugeordnet — im Speziellen den
tiefgreifenden Entwicklungsstérungen. Gekennzeichnet ist diese Klassifizierung durch
~=qualitative Abweichungen in den wechselseitigen sozialen Interaktionen und Kommu-
nikationsmustern und durch ein eingeschranktes, stereotypes, sich wiederholendes
Repertoire von Interessen und Aktivitaten [...]* (vgl. DIMDI 2020). Die ICD-10 unter-
scheidet zwischen ,Frihkindlichem Autismus‘, ,Atypischen Autismus‘ und dem ,Asper-
ger-Syndrom’. Es wird zudem auf ,Sonstige tiefgreifende Entwicklungsstérungen‘ und
,Tiefgreifende Entwicklungsstorungen, nicht ndher bezeichnet' verwiesen (vgl. ebd.).
Autismus weist ein besonders heterogenes Erscheinungsbild auf, welches die Abgren-
zung zu anderen Entwicklungsstérungen im Zuge der Diagnostik sowie eine bedarfs-
gerechte Behandlung der jeweiligen Auspragung erschwert. ASS gilt als Oberbegriff
des gesamten Spektrums autistischer Stérungen. Dabei reicht das Spektrum ,[...] von
schwerwiegend Betroffenen mit geistiger Behinderung und fehlendem Sprachvermo-
gen (,low functioning‘) bis zu ASS ohne Intelligenzminderung und guten Sprachfertig-
keiten (,high functioning’). Die Variabilitat im Bereich der sozialen Interaktion kann von
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einem nahezu vollstandigen Fehlen der Interaktion mit anderen bis zu einem wechsel-
seitig nicht aufeinander bezogenen Verhalten in sozialen Situationen (z. B. durch
Nichtbeachtung der Reaktionen des Gegenubers) reichen® (Kamp-Becker 2020,
S.459).

Autismus umfasst nach der ICD-10 drei Symptombereiche, die in der AWMF S3- Leit-
linie zur Diagnostik wie folgt beschrieben werden (vgl. AWMF 2016, S.13f):
e Storungen der Interaktion: Initiierung, Aufrechterhaltung und Gestaltung von
zwischenmenschlichen Beziehungen
e Storungen der Kommunikation: Sprachenentwicklung, nonverbale Kommunika-
tion und paraverbale! Leistungen
e Eingeschrankte, repetitive Verhaltensweisen, Interessen oder Aktivitaten: Spe-
zialinteressen, ritualisierte Tagesablaufe und eine starke Abneigung gegentiber

Veranderungen der eigenen Lebensumstande

Fur eine diagnostische Einordnung mussen Stérungen in allen drei Symptombereichen
von frihester Kindheit an bestehen. Sie bleiben, wenn auch in der konkreten Auspra-
gung variabel und lebenslang prasent, sind jedoch durch entsprechende Therapien
behandel- und modifizierbar. Das Erscheinungsbild verandert sich aufgrund unter-
schiedlicher Anforderungen an die soziale Interaktions- und Kommunikationsfahigkeit
Uber die Lebensspanne vom (Klein-) Kind Gber die Jugend bis hin zum Erwachsenen
erheblich. Die Entwicklung individueller, komplexer und meist regelbasierter Kompen-
sationsstrategien zur Alltagsbewaéltigung und zum Ausgleich vorhandener Beeintréach-
tigungen innerhalb der sozialen Interaktion und Kommunikation kbnnen die Diagnostik
erschweren. Durch Regellernen kdnnen beispielsweise eindeutige nonverbale Signale
bewusst analysiert und interpretiert werden (vgl. AWMF 2016, S.13f. und Kramer et al.
2016).

Eine Einteilung und Differenzierung erwies sich zunehmend als nichtzutreffend. Im Be-

wusstsein dessen etablierte sich mit dem 2013 in den USA eingefiihrten DSM-V ein

1 Paraverbale Leistungen sind beispielsweise das Verstehen von Ubertragener Bedeutung in Sprich-
wortern und Humor oder Ironie (AWMF 2016, S.13).
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System, in dem die kategoriale Einteilung (frihkindlicher und atypischer Autismus, As-
perger-Syndrom) durch den Begriff der ,Autism Spectrum Disorder’ (ASS) ersetzt
wurde, was zu folgenden Veradnderungen fuhrte:

,[Dlie Uberfiihrung aller ASS in eine umfassende diagnostische Kategorie, weil sich
die Unterteilung in Untergruppen auf Basis empirischer Evidenz als nicht valide erwies

e die Anpassung der diagnostischen Kriterien an aktuelle klinisch-empirische Evi-
denz und eine Zusammenfassung in zwei fur die Diagnostik gleichwertige
Symptomgruppen: soziale Kommunikation und stereotype/repetitive Verhal-
tensweisen

e die Einteilung hinsichtlich klinischer Schweregrade orientiert am Unterstit-
zungsbedarf

e die Darstellung von ASS uber die Lebensspanne mit spaterem Beginn nach
dem Alter von drei Jahren

e die Mdglichkeit parallel weitere psychische Stdérungen zu diagnostizieren®
(AWMF 20186, S. 15).

Zum jetzigen Zeitpunkt wird in Deutschland zwar noch nach ICD-10 diagnostiziert, eine
Harmonisierung der ICD-10 mit der DSM-V-Klassifikation soll jedoch mit der Weiter-
entwicklung bzw. Einfuhrung der ICD-11 erfolgen, die im Mai 2019 verabschiedet
wurde und 2022 in Deutschland (in der deutschen Fassung) in Kraft treten soll (vgl.
DIMDI 2021). Eine wichtige Anpassung der ICD-11 ist der Ubergang zum Autismus-
Spektrum-Begriff und die Differenzierung nach Schweregraden. Einzelne Unterkate-
gorien wie frihkindlicher Autismus oder Asperger-Syndrom flie3en nun in den Begriff
des Autismus-Spektrums ein und wird nach intellektuellen und sprachlichen Fahigkei-
ten unterteilt (vgl. WHO 2020, Hofer 2019).

1.2. Ressourcenorientierung

Zur Starkung der Selbstbestimmung und Teilhabe autistischer Personen sowie des
Umgangs, Zusammenlebens und Zusammenarbeitens mit autistischen Menschen ist
eine ressourcenorientierte Betrachtungsweise wertvoll. Dabei werden das Verstehen
autistischer Merkmale, die Wertschatzung gegeniber Betroffenen sowie die funktio-
nale Sicht von Verhaltensauffalligkeiten und psychischen Begleiterscheinungen betont
(vgl. Theunissen 2020, Kap.1).
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Im Rahmen einer ressourcenorientierten Betrachtungsweise von Autismus lassen sich
besondere Starken und spezifische, auRergewdhnliche Féhigkeiten autistischer Per-
sonen aufzeigen. Der damit verbundene Begriff der ,autistischen Intelligenz’ stellt in
der Literatur bisher noch kein ausgearbeitetes Modell dar, stiitzt sich jedoch auf Ein-
zelbefunde und wissenschaftlich begriindete Uberlegungen und soll daher an dieser
Stelle Beachtung finden. Laut Theunissen, einem der fihrenden Heil- und Sonderpa-
dagogen im deutschsprachigen Raum, beinhaltet der Begriff der ,autistischen Intelli-

genz' folgende Fahigkeiten:

1. ,Gegenstande oder Situationen nicht als »Ganzes« zu erfassen, sondern in ih-
ren Details,

2. kleinste, winzige Details eines Gegenstandes oder in einer Situation wahrzu-
nehmen,

3. Gegenstande oder Situationen in Einzelteile zu zerlegen, zu speichern und als
Puzzle zusammenzufuigen,

4. mehr Unterschiede statt Gemeinsamkeiten herauszufiltern und zu fokussieren,

5. verdeckte, verborgene oder hintergrindige Muster oder Figuren zu erkennen,

6. visuell-fotorealistisch, gegenstandlich und assoziativ zu denken, Wérter in Bil-
der umzuwandeln, Bilder zu speichern und wie eine Suchmaschine abzurufen,

7. visuell-strukturhaft, mathematisch, raumlich und assoziativ zu denken, Dinge
oder Worter in Muster zu transferieren, zu speichern und abzurufen,

8. in Wortern zu denken, sich ein enormes Faktenwissen anzueignen und abzuru-
fen,

9. mit aulRergewohnlicher Kreativitat zu imponieren,

10. mit sensorischer Intuition Resonanzen herzustellen und Welt zu erschliel3en,

11.auRRergewohnliche, spezielle Interessen zu entwickeln, zu vertiefen und in au-
Rergewohnliche Leistungen zu transferieren,

12.Stress oder belastende Situationen durch ein mentales oder physisches Stim-
ming zu kompensieren oder zu bewaltigen“ (Theunissen 2020, Kap. 1.6).

In einer weltweit angelegten Studie wurden 225 Expert*innen zu Starken von autisti-

schen Personen befragt. Im Rahmen dessen kristallisierten sich ahnliche Ergebnisse
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heraus: Ein starker Sinn fur Moral (z. B. Ehrlichkeit, fehlende wertende Haltung), Be-
vorzugung, an wiederholten oder monotonen Aufgaben zu arbeiten, Expertise in einem
bestimmten Bereich, mathematische Fahigkeiten, kreative Talente (z. B. die Welt an-
ders betrachten), kiinstlerische Fahigkeiten (z. B. Musik, zeichnen, Bildende Kunst),
visuelle Wahrnehmung, intellektuelle Funktionen, technische Fahigkeiten (Computer-
kenntnisse, Ingenieurwesen), Vertrauenswirdigkeit, Loyalitat, Freundlichkeit, ausge-
pragtes Gedachtnis (de Shipper et al. 2016, S. 966).

Im Rahmen des Entwicklungsprozesses der Empfehlungen wurde mehrfach Uber die
Wertigkeit bzw. den Vorrang von potentiellen Starken und Ressourcen oder Schwa-
chen und Defiziten debattiert. Im Besonderen die PG Autisten? verwies mehrfach da-
rauf, dass die Ressourcen und Starkenorientierung in den Kontexten Awareness und
Teilhabe im Vordergrund stehen sollte. Zugleich wurde aber auch betont, dass indivi-
duelle, stérungsbedingte Defizite bertcksichtigt werden missen, sowohl in therapeu-
tischen Kontexten als bei der Gestaltung einer barrierefreien Umgebung. Fur die Pro-
jektleitung/-koordination galt es in den Empfehlungen eine Balance sowohl der poten-
tiellen Ressourcen sowie Starken als auch den zu beriicksichtigenden Schwachen o-
der Defizite zu finden, damit sich die Vielfalt des gesamten Spektrums in den Hand-
lungsfeldern widerspiegelt. Insbesondere in den formulierten Prinzipien wurde dieses

Spannungsfeld bertcksichtigt (siehe Kap.9).
1.3. Pravalenz

Fur Deutschland gibt es bislang hierzu kaum Untersuchungen. Die internationalen
Schéatzungen der letzten zwanzig Jahren unterscheiden sich jedoch nicht wesentlich,
so dass die oben genannte Pravalenzrate fur die Entwicklung von Empfehlungen fir
eine Autismus-Strategie fiir Bayern angenommen werden kann.3

Aktuelle, internationale Untersuchungen nehmen derzeit eine Pravalenz von 0.9-
1.1% fur Autismus-Spektrum-Stérungen an (vgl. AWMF 2016, S.22).

2 Die Bezeichnung ,PG Autisten* wurde selbst durch die Projektgruppe gewahlt.

3 Die S3-Leitlinie ,Autismus-Spektrum-Stérung im Kindes-, Jugend und Erwachsenenalter' geht davon
aus, dass eine Zunahme der Pravalenz von ASS in den letzten Jahrzenten auf die sich weiterentwickel-
ten Klassifikationssysteme ICD und DSM sowie die sich damit veranderten Kriterien fur die Diagnose-
stellung zurtickzufuhren sind. Zudem kdnnten das erhohte 6ffentliche Bewusstsein sowie die verbes-
serten Versorgungsstrukturen eine Rolle spielen. Ebenfalls kdnnen atiologische Faktoren nicht ausge-
schlossen werden (vgl. Hofer 2019). Zugleich wird aber darauf hingewiesen, dass sich nicht ausschlie-
Ren lasst, dass die steigenden Pravalenzzahlen auf methodischen Unterschieden der einzelnen Inzi-
denzstudien zurlickzufiihren sind (vgl. Frombonne 2009).
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Das Verhéltnis von ca. 2-3:1 zugunsten des mannlichen Geschlechts ist vermutlich

unabh&ngig von der kognitiven Leistungsfahigkeit (vgl. AWMF 2016, S. 25).

1.4. Begleiterkrankungen (Komorbiditat)

Neben der stark heterogen ausgepragten Kernsymptomatik weisen autistische Perso-
nen haufig weitere physische und/ oder psychische Auffalligkeiten und Erkrankungen
auf. Die haufigsten komorbiden Erkrankungen stellen Entwicklungsstérungen beziig-
lich der Sprache, der Motorik und der kognitiven Entwicklung dar und betreffen mehr
als die Halfte aller Betroffenen (vgl. AWMF 2016, S. 41).

Die Intelligenzminderung stellt neben der Epilepsie die haufigste komorbide Stdérung
dar. Es wird davon ausgegangen, dass bei ca. 50% der autistischen Menschen die
Intelligenz im Durchschnittsbereich liegt (vgl. ebd. S. 184). Differentialdiagnostisch
ist daher insbesondere von Interesse, ob zusatzlich zu einer Intelligenzminderung eine
ASS besteht*. Zudem weisen mehr als 60% autistischer Personen eine komorbide

Sprachentwicklungsstérung auf (vgl. Kamp-Becker 2020, S.463f.)

Etwa 70 Prozent der Kinder und Jugendlichen mit ASS weisen eine, 40 Prozent sogar
zwei oder mehrere psychische Komorbiditat(en) auf. Laut der S3-Leitlinie kbnnen ASS
mit Angststérungen, Depressionen, Aktivitdts- und Aufmerksamkeitsstorungen wie
etwa ADHS, Stbrungen innerhalb des Sozial- und Bindungsverhaltens und psychoti-
schen Erkrankungen, wie etwa Psychosen und Schizophrenie einhergehen. Wobei bei
Kindern und Jugendlichen emotionale Probleme, Angststérungen und sogenanntes
oppositionelles Verhalten® die haufigsten komorbiden Stérungen bei ASS darstellen
(ebd. S. 41 und 182ff). Herausfordernde Verhaltensweisen kénnen ein Problem und
eine Belastung fur die soziale Umgebung darstellen. Eine Studie von 2011 (Kanne &
Mazurek) untersuchte Pravalenz und Risikofaktoren von aggressivem Verhalten autis-
tischer Kinder und kam zu dem Ergebnis, dass 68% der untersuchten Kinder und Ju-
gendlichen (N=1380, Alter 9.1 Jahre £ 3.5 Jahre, 1Q zwischen 13 und 167, im Mittel

4 ,Das DSM-5 fordert deshalb ein Diskrepanzkriterium, d. h. um die Diagnose ASS bei IM zu stellen,
missen die Defizite im Bereich der sozialen Interaktion und Kommunikation deutlicher ausgepragt sein
als von der allgemeinen kognitiven Leistungsfahigkeit zu erwarten ist. Fir die klinische Praxis bedeutet
dies, dass die Diagnose ASS bei bestehender IM besonders bei sehr jungen Kindern haufig nicht valide
gestellt werden kann, sondern nur als Verdachtsdiagnose.” vgl. Kamp-Becker 2020, S.463f.)

5 Oppositionelle Verhaltensweisen aufern sich als ein ,sich wiederholendes und andauerndes Muster
eines negativen, trotzigen oder sogar feindseligen Verhaltens gegeniber Autoritatspersonen” (Elia
2017).
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bei 84.7 £ 25.6) aktuell oder in der Vergangenheit aggressives Verhalten gegentber
Bezugspersonen und 49% gegenuber Fachpersonal gezeigt hatten. Auch andere Stu-
dien kommen zu ahnlichen Ergebnisse (z.B. Hill et al. 2014).

Medizinisch- neurologische Stérungen treten vor allem in Form von gastrointestinalen
Problemen, Schlafproblemen, Epilepsie sowie Hor- und Sehbeeintrachtigungen bzw. -
behinderungen auf (ebd.).

Bei erwachsenen Personen mit ASS variiert die Komorbiditat je nach Vorliegen und
Auspragung einer Intelligenzminderung. Ohne Intelligenzminderung ,ist die Pravalenz-
rate von Personlichkeitsstorungen sehr hoch, aber auch affektive Stérungen, Angst-
stérungen, ADHS, Tic-Stérungen, psychotische sowie weitere Stérungen [...] liegen
haufig komorbid vor® (vgl. ebd., S. 41 und 182ff).

1.5. Fruherkennung

Bereits in den ersten zwolf Lebensmonaten kénnen Verhaltensweisen von Sauglingen
auffallig werden, die auf eine mogliche, spatere Diagnose hinweisen. Da diese sich
aber nicht ausreichend deutlich von Verhaltensweisen anderer Kindern in diesem Le-
bensalter unterscheiden, ist zu diesem Zeitpunkt eine Diagnosestellung noch nicht
maoglich. Erst ab dem zweiten Lebensjahr, wenn soziale Interaktion und Kommunika-
tion zunehmen, treten die Anzeichen einer ASS deutlicher hervor. Die S-3 Leitlinie Di-
agnostik formuliert zu einer moglichen Friiherkennung von ASS im Sauglingsalter: ,,Fur
das Sauglingsalter liegen keine empirisch abgesicherten Merkmale zur Vorhersage
einer spateren Autismus-Spektrum-Stérung vor. Bei Kindern, die zwischen dem 10.
und 12. Lebensmonat (bei der Krankheits-Friiherkennungs-Untersuchung U6) Ent-
wicklungsauffalligkeiten aufweisen, sollte eine zusatzliche Untersuchung im Alter zwi-
schen 16 und 18 Monaten erfolgen, um zu Uberprifen, ob die Auffalligkeiten zu diesem
Zeitpunkt deutlicher geworden sind oder sich zurtickgebildet haben. Dies wird auch
empfohlen bei Kindern, deren Eltern zu diesem Zeitpunkt (U6) Sorgen Uber die Ent-
wicklung ihres Kindes &uf3ern“ (AWMF 2016, S. 81).

Eine retrospektive Untersuchung zum Werdegang von Kindern mit einer ASS-Diag-
nose in Deutschland zeigte, dass Eltern beginnen sich ab einem durchschnittlichen
Altern von zwei Jahren (23,4 Monaten) Sorgen zu machen. Eine Diagnosestellung er-
folgte jedoch im Durchschnitt erst im Alter von ca. 6,5Jahren (78,5 Monaten) (vgl. Hofer
et al. 2019).
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Diese Verzogerung liegt neben der Komplexitat der ASS auch daran, dass eine Viel-
zahl von physischen sowie anderen Entwicklungs- und/ oder Verhaltensstérungen
ahnliche Symptome wie ASS aufweisen. Da aber nur auf Grundlage einer validen Di-
agnose die passenden Therapien und Behandlungen stattfinden kénnen, missen
diese exakt gestellt und mdgliche andere Stérungen differentialdiagnostisch ausge-

schlossen werden.

1.6. Risikofaktoren

Bei ASS wird von einer multifaktoriellen Entstehung ausgegangen. Zum jetzigen Zeit-
punkt sind die Ursache(n) von ASS noch nicht abschlieRend erforscht. Folgenden
mogliche Ursachen und Risikofaktoren werden aktuell benannt®:

e Genetische Risikofaktoren

e Demographische Risikofaktoren (z.B. steigendes Alter der Mutter und/oder Va-

ter, Migrationshintergrund der Eltern)
e Vorerkrankungen der Eltern
e Schwangerschafts-assoziierte Risikofaktoren

e Geburtsassoziierte Risikofaktoren

Da psychosoziale Faktoren hinsichtlich der friihzeitigen Diagnosestellung einer ASS,
der autismus-spezifischen Forderung sowie des richtigen Umgangs mit den Verhal-
tensweisen eine wichtige Rolle spielen und den gesamten Verlauf der Spektrum-Sto-
rung beeinflussen kénnen, wird in den vorliegenden Empfehlungen darauf besonders
Bezug genommen. Zu den weiteren Risikofaktoren wurden im Beteiligungsprozess
keine spezifischen Aussagen getroffen. Folgende Risikofaktoren fir ASS kénnen ein-
deutig ausgeschlossen werden’:

e Impfungen

e Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft

e Gastrointestinale Erkrankungen sowie

e Nahrungsmittelunvertraglichkeiten (vgl. AWMF 2016, S. 66 nach Taylor et al.

2014/ Buie et al. 2010 und Eliasen et al. 2010).

6 Eine detaillierte Erlauterung der Risikofaktoren befindet sich in der S3-Leitlinie ,Autismus-Spektrum-
Storung im Kindes-, Jugend- und Erwachsenenalter — Teil 1: Diagnostik' (vgl. AWMF 2016, S.56ff.)
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1.7. Diagnostik und Therapie

Diagnostik
Die Diagnostik von ASS stellt derzeit einen meist langwierigen Prozess dar. ,Es gibt

keine empirischen Studien zur Versorgungssituation fur Betroffene oder Angehdorige
bei Verdacht auf Autismus-Spektrum-Stérung in Deutschland. Auch die — teilweise ver-
schlungenen — Wege bis zu einer korrekten Diagnose sind empirisch nicht untersucht*
(vgl. AWMF 2016, S. 69). Zudem besteht die Herausforderung, dass ,aktuell sehr viele
unterschiedliche Professionen Screening oder Diagnostik fur Autismus-Spektrum-Sto-
rungen anfbieten]” (ebd. S. 68). Die AWMF S-3 Leitlinie Diagnostik spricht daher kon-
krete Empfehlungen fur eine valide Diagnostik von ASS (im Sinne eines evidenzba-
sierten ,Goldstandards’ aus. Zur Diagnostik wird folgende Vorgehensweise empfohlen
(Auszige aus der S3-Leitlinie -Diagnostik):

»(1) Bei Verdacht auf eine Autismus-Spektrum-Stérung soll zunachst eine zeitnahe,
orientierende Abklarung unter Verwendung von validen, alters-spezifischen Scree-
ning-Instrumenten sowie der Durchfiihrung einer orientierenden klinischen Evaluation
vorgenommen werden.

(2) Bei Erhartung des Verdachts soll die Person an eine auf Autismus-Spektrum-St6-
rungen spezialisierte Stelle Gberwiesen werden, die eine vollstdndige Diagnostik und

Differentialdiagnostik gewahrleisten kann.” (ebd. S 70).

Die Diagnostik bei dieser ,spezialisierten Stelle' sollte durch ein multiprofessionelles
Team erfolgen. Aufgrund der komplexen Differentialdiagnostik sollte ein Facharzt je
nach Alter Kinder- und Jugend- bzw. Erwachsenen-Psychiatrie und/ oder Psychothe-
rapie beteiligt sein. Ebenso sollte bei der Diagnosestellung mindestens eine Bezugs-
person aus dem engeren Umfeld hinzugezogen werden. Bei Kindern und Jugendlichen
wird die Anwesenheit bzw. der Einbezug der Eltern bzw. der Sorgeberechtigten vo-
rausgesetzt. Bei erwachsenen Personen, bei welchen der Verdacht einer ASS vorliegt,
sollten Personen einbezogen werden, welche die frihen Entwicklungen kennen und/
oder Dokumente aus friher Kindheit, etwa Berichte aus Kindergarten und Schule, be-

gutachtet werden.
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Die konsensbasierte Empfehlung der S3-Leitlinie Diagnostik besagt, dass die diagnos-
tische Abklarung bei Verdacht auf eine ASS in jedem Alter mindestens folgende Ele-
mente beinhalten sollte:
1. ,Symptomerfassung im Quer- und Langsschnitt basierend auf ICD-10-Kriterien
fur F84.0, F84.1 und F84.5
2. Anamneseerhebung mit detaillierter Erfassung von ICD-10 Symptomen im Vor-
und Schulalter (Eigen- und Fremdanamnese) sowie aktuelle Symptome; allge-
meine Entwicklungsanamnese, medizinische und psychiatrische Anamnese,
Dokumentation mdglicher Risikofaktoren
3. Direkte Verhaltensbeobachtung
4. Bei Kindern und Jugendlichen: Standardisierte Entwicklungsdiagnostik bzw.
mehrdimensionale kognitive Testung, soweit durchfihrbar
5. Bei Verdacht auf Sprachentwicklungsstorung: Standardisierte Erfassung der
Sprachentwicklung
6. Erfassung des aktuellen Funktionsniveaus hinsichtlich personlich, familiarer,
schulischer und beruflicher Aspekte
7. Internistisch-neurologische Untersuchung
8. Klinisch indizierte Labor- und apparative Untersuchungen
9. Abklarung vorhandener internistisch-neurologischer sowie psychiatrischer
komorbider Erkrankungen
10. Aufklarung tber das Ergebnis der Diagnostik [...]
11.Formulierung einer gezielten Therapieempfehlung bezlglich der Autismus-

Spektrum-Stérung sowie komorbider Erkrankungen® (ebd. S.136).

Differentialdiagnostik

Eine Vielzahl von physischen sowie Entwicklungs- und/ oder Verhaltensstérungen wei-
sen &hnliche Symptome wie ASS auf. Eine angemessene Therapie der jeweiligen Sto-
rung(en) setzt valide Diagnosen und den differentialdiagnostischen Ausschluss magli-
cher anderer Storungen voraus. Hierunter fallen vor allem Auffalligkeiten im Bereich
der Kommunikation, der sozialen Interaktion und/ oder stereotypen Verhaltensweisen,
vor allem Entwicklungsstérungen (Sprachstérungen, globale Entwicklungsstérungen
oder Intelligenzminderung), sowie physische und Verhaltensprobleme (ADHS, emoti-
onale und/ oder affektive Stérungen, Stérungen des Sozialverhaltens, der Persénlich-

keit, Zwangs-, Bindungs- und/ oder stereotype Bewegungsstérung) (vgl. ebd. 188ff).
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ASS konnen ihr Erscheinungsbild Uber die Lebensspanne stark verandern. Neu auf-

Verlaufsdiagnostik

tretende physische, emotionale und psychische Stérungen und der aktuelle Entwick-
lungsstand einer Person mit ASS sollten im Rahmen der Therapie kontinuierliche tber-

pruft und FérdermafRnahmen und -ziele dementsprechend angepasst werden.

Therapie
Sowohl die Kern- wie auch die Begleitsymptome von ASS sind durch (sozial-) pada-

gogische und therapeutische Interventionen positiv beeinflussbar. Je friher entspre-
chende Interventionen erfolgen, desto wirksamer sind sie. Das Ubergeordnete Ziel von
Interventionen im Rahmen von ASS ist daher die Verbesserung der jeweiligen Lebens-
situation (vgl. Hofer 2019, S.26). Hofer beschreibt jedoch, dass ASS nicht im Sinne
einer Heilung zu therapieren sei, sondern ein Leben lang persistiere. Dies bestatigt
auch die S3-Leitlinie Diagnostik (vgl. AWMF 2016, S.55). Im Bereich der Diagnoseab-
klarung und weiterfihrenden Therapie sollten vor allem umfassende Aufklarungen
Uber mogliche Ursachen, Symptome und ggf. Prognosen mit den Betroffenen selbst
sowie ihren Angehdorigen durchgefiihrt werden. Ebenso sollten Informationen zu not-
wendigen und wirksamen, wie etwa schulische, berufliche und (sozial-) rechtliche For-
deraspekte, sowie verzichtbare Malinahmen und Interventionen gegeben werden, da
die individuellen MaRnahmen in allen Lebensbereichen (Familie, Kindergarten, (Hoch-
) Schule, Arbeitsplatz) der autistischen Menschen angewandt und durchgefihrt wer-
den (vgl. AWMF 2016, S. 203). Im Anschluss an die Diagnosestellung und die Aufkla-
rungsgesprache sollten auf3erdem zeitnah ein geeigneter Ansprechpartner*in fur die
Betroffenen selbst und ihre Angehdrigen festgelegt sowie notwendige therapeutische
Hilfs- und Forderangebote geplant und vereinbart werden. Hierbei ist es besonders
wichtig, dass jeweilige individuelle Umfeld und die vorhandenen Ressourcen in die
Malinahmenplanung miteinzubeziehen um den/ die Betroffene(n) und die Angehori-
gen vor Uberforderung zu schiitzen (vgl. ebd.). Wahrend des gesamten Prozess ist ein
empathischer und fachlicher Umgang sehr wichtig. Angste, Uberforderungen und
Schulgefiihle der Angehdrigen missen erkannt und angesprochen werden, damit es

auch hier zu einer schnelle Losung fur die Betroffenen kommt.
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Die S3-Leitlinie zur Therapie von ASS erschien am 27.04.2021". Diese empfiehlt vor
allem standardisierte und empirisch abgesicherte Therapieansatze autistische Perso-
nen sowie deren Angehoérige und/ oder Sorgeberechtigte zu férdern und unterstitzen,
wie etwa:

1) verhaltens- und fertigkeitsbasierende Therapieansatze, z. B. Fruhforderpro-
gramme zur Verbesserung der motorischen Funktionen und/ oder der Kommu-
nikationstechniken;

2) Elterntrainings, z. B. zur Reduktion der elterlichen Stressbelastung und Forde-
rung der elterlichen Resilienz oder zur Verbesserung der Eltern-Kind-Bezie-
hung;

3) Ergo- und Physiotherapie sowie Logopadie, wobei diese theoretisch oft im Zu-
sammenhang mit Frihférderprogrammen stehen, da es bei ihnen vor allem um
die Verbesserung des Wohlbefindens und einzelner Fertigkeiten der Menschen
mit ASS geht

4) Pharmakotherapeutische Anséatze werden vorranging nicht zur Behandlung von
autismus-spezifischen Symptomen sondern zur Behandlung mdglicher Komor-
biditaten, wie etwa ADHS, Schlafstérungen und/ oder Auto- bzw. Fremdaggres-
sionen eingesetzt.

5) Psychotherapie, vor allem beztiglich komorbider Stérungen (wie Depressionen,
Angst- und Zwangsstorungen) aber auch Gruppentherapien wie GATE, FAS-
TER fur Erwachsene (vgl. Hofer 2019, S. 16ff).

7 Auf die AWMF S-3 Leitlinie Therapie wird an mehreren Stellen im Bericht verwiesen. Eine umfas-
sende Priifung konnte aus zeitlichen Griinden nicht erfolgen, da die Leitlinie erst kurz vor Abgabe des
Ergebnisberichtes veréffentlicht wurde.
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2. Auftrag und Zielsetzung

Aufgrund von Apellen dem Bereich der Selbsthilfe und des bekundeten politischen
Willens auf der Fachtagung ,Menschen mit Autismus in Bayern‘ in der Hanns-Seidel-
Stiftung 2016 (vgl. Schmid et al. 2016), erfolgte im selben Jahr die Berichterstellung
durch das StMAS im Bayerischen Landtag zur aktuellen Versorgungssituation von
Menschen mit ASS in Bayern. Auf dieser Grundlage fanden diverse Gesprache unter-
schiedlicher Expert*innen im Bayerischen Landtag statt. In den Vorgespréachen, in wel-
chen man sich auf eine Vorgehensweise zur Entwicklung von Empfehlungen fir eine
Autismus-Strategie Uber ein Beteiligungsprojekt entschlossen hatte (siehe auch Kapi-
tel 4.6), reichte Herr Prof. Dr. Witzmann im Namen der Hochschule Minchen Ende
2017 einen Antrag auf Forderung des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strate-

gie“ ein.

Der Projektantrag beinhaltete folgendes Vorgehen:
Breit angelegter Beteiligungsprozess Uber Projektgruppen unter Einbezug von Ex-
pert*innen sowie Teilnehmer*innen aus der Selbsthilfe. Die Projektgruppen sollten

e eine versorgungsibergreifende Perspektive einnehmen

e alle Lebensphasen berticksichtigen.

Uber den Projektverlauf wurde mit dem Fordergeber zudem vereinbart, dass durch das

Projekt inhaltliche Empfehlungen fir eine Autismus-Strategie erfolgen sollen.

Am 26.06.2018 beschloss der Bayerische Landtag, im Rahmen der zur Verfligung ste-
hen Haushaltsmittel, die Entwicklung einer Autismus-Strategie (vgl. Bayerischer Land-
tag, 2018). Federfihrend hierfir wurde das StMAS benannt und damit beauftragt, in-
nerhalb von vier Jahren dem Bayerischen Landtag eine Autismus-Strategie vorzule-

gen.

Fur das vorliegende Projekt ergab sich daraus der Auftrag, ,.Empfehlungen fur eine
Autismus-Strategie‘ zu formulieren, unter Berticksichtigung des Beteiligungsprozesses
sowie zu der in der Praambel beschriebenen Schwerpunktsetzungen. Fiur das Projekt
wurde eine Laufzeit von drei Jahren von Mitte 2018 bis Mitte 2021 veranschlagt.

Empfehlungen flr eine Autismus-Strategie-Bayern 33
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern®



HM®

Entsprechend wurde zu Beginn des Projektes eine Praambel formuliert, welche die
Zielsetzung des Projektes abstecken sowie Orientierung fur den Entwicklungsprozess
geben sollte.

Die seitens des Bayerischen Landtags vorgegebene Zielsetzung, die sich auch im
Rahmen der bewilligten Férderung fur das Projekt widerspiegelt, wurde mit Unterstit-
zung der im Rahmen des Beteiligungsprozesses mit den Moderator*innen sowie der
erweiterten Projektgruppe Lenkung (hierzu mehr unter Kapitel 4) konkretisiert und als

Praambel formuliert.

Formulierte Praambel zu Projektbeqginn

.iIm Rahmen einer Forderung durch den Freistaat Bayern erfolgt die Erarbeitung von
Empfehlungen fiir eine Autismus-Strategie-Bayern. Uber das Entwicklungsprojekt wer-
den innerhalb der Jahre 2018 bis 2021 Versorgungsempfehlungen hierflr erarbeitet.
Daraus lassen sich Grundsatze der Bayerischen Staatsregierung flr die Versorgung
von Menschen mit Autismus-Spektrum-Storung (-ASS) in Bayern ableiten. Die Erar-
beitung der Empfehlungen erfolgt tber einen breit angelegten Beteiligungsprozess von
ausgewiesenen Fachexpert*innen und Vertreter*innen der Selbsthilfe in Bayern unter
Berucksichtigung der bestehenden Versorgungsstrukturen (Leistungstrager und Leis-
tungserbringer sowie Interessensgruppen). Dabei werden sowohl die gegebene Ver-
sorgungssituation (Ist) als auch der sich an den erarbeiteten Versorgungsempfehlun-

gen ergebende Bedarf (Soll) aufgezeigt.

Die Versorgungsempfehlungen berticksichtigen insbesondere die Ergebnisse der tber
die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschatftlichen Medizinischen Fachgesellschaften -
AWMF- erarbeiteten S3-Leitlinie Autismus-Spektrum-Stérungen im Kindes-, Jugend-
und Erwachsenenalter -Diagnostik und Therapie. Darlber hinaus flie3en auch Vorga-
ben der WHO und von Autism Europe sowie Impulse aus anderen europaischen Au-
tismus-Strategien ein. Bei der Entwicklung werden unter anderem folgenden Themen-
felder bertcksichtigt:

e Versorgungsgrundsatze, Versorgungssystem und -netzwerke
e Forschung (-snetzwerke, facheribergreifend)

e Diagnostik, Therapie (unter Verweis auf die 0.g. S3-Leitlinie)
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e Selbsthilfe (-netzwerke)

e Schule, Ausbildung

e Integration in den Arbeitsmarkt

e soziale Hilfen und niedrigschwellige Angebote (wie Helferdienste)

e Kompetenzen und Qualifizierungsmal3nahmen (Lehre und Weiterbildung fur die
Fachkrafte aus dem Bereich Autismusversorgung)

e Bewusstseinsbildende, offentlichkeitswirksame Malinahmen (Autismus-Awa-

reness)

Die Versorgungsempfehlungen beriicksichtigen die verschiedenen Lebensphasen
bzw. Lebenslagen (vor dem Erwerbsleben, im erwerbsfahigen Alter und nach dem Er-
werbsleben) und deren Ubergange (Transition).

Dabei steht die Verbesserung der Lebensbedingungen des Einzelnen im Vorder-
grund.” (Quelle: PG Lenkung 2018)

Die formulierte Prdambel sollte dem Beteiligungsprozess einen Rahmen geben, der
sowohl Auftrag, Vision als auch Zielsetzung des Vorhabens kommuniziert und Orien-

tierung bietet.
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3. Das Spannungsfeld zwischen Inklusion und spezialisierten

Angebotsstrukturen

Mit der Ratifizierung der UN-BRK fiir Deutschland 2008 ist auch das Prinzip der Inklu-
sion ins Zentrum des Bewusstseins und der offentlichen Aufmerksamkeit gertckt,
wenngleich dieses in der englischen Fassung lediglich an vier Stellen und in der deut-
schen Ubersetzung nicht wortlich benannt wird, sondern mit dem Begriff ,Einbezie-
hung' Gbersetzt wurde (vgl. Kastl 2017, S. 212). Zudem wird in der medialen, 6ffentli-
chen und politischen Debatte meist der Fokus auf Inklusion im Kontext von Behinde-
rung gelegt. In der Sonderpadagogik wurde mit der Einfihrung des Begriffs ,Inklusion’
ein Paradigmenwechsel eingeleitet, welcher in Abgrenzung zum Konzept der ,Integra-
tion' verwendet wird, da hier der Vorwurf der Exklusion weiterbesteht. Denn ,[d]ie
>>Praxis<< der schulischen Integrationspadagogik wurde als inkonsequent und weit
hinter den Zielen zurtickbleibend kritisiert” (ebd. S. 213). Der Begriff ,Inklusion* wird
allerdings bereits seit den 50er Jahren des letzten Jahrhunderts in der soziologischen
Debatte als Kategorie verwendet und hat hier einen engen Bezug zu Menschen- und
Blrgerrechten sowie Diskursen zu sozialer Ungleichheit. Inklusion kann immer dann
als sinnvolle Kategorie verwendet werden, wenn sie von Exklusion unterschieden wird.
Dann bietet sich die Mdglichkeit, dieses Gegensatzpaar als analytischen Hintergrund
auf unterschiedliche Ebenen der Systeme anzuwenden. Bernasconi und Terfloth be-

schreiben hier drei Ebenen:
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Abbildung 1 Ebenen der Inklusion
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Quelle: Bernasconi & Terfloth 2020, S.34

,Uber den Behinderungskontext hinaus verweist der Begriff der sozialen Inklusion auf
weitere Benachteiligungs- und Diskriminierungsdimensionen im Kontext von Armut,
Krankheit, Geschlecht, Erwerbslosigkeit, ethnischer Zugehorigkeit, sozialem Milieu,
Migration und/oder Flucht. Die fir die jeweiligen Personengruppen relevanten Aus-
schlieBungsmechanismen sollen erkannt und Uberwunden werden, so dass moglichst
alle Menschen in einer Gesellschaft das eigene Leben aktiv gestalten und ein »gutes

Leben« fuhren kénnen® (Balz et al. 2020).

Wann dies erfolgt ist und wie eine gelungene Inklusion beschrieben werden kann, dazu
gehen die Ansichten auseinander. Um die Umsetzung quantifizierbar zu machen, wur-
den beispielsweise fur den Kontext Schule Indexe entwickelt, die messen sollen, in-
wiefern der Paradigmenwechsel vollzogen wurde. Aus diesen lasst sich eine Inklusi-
onsquote berechnen, indem Schiler*innen mit sonderpadagogischem Forderbedarf
an allgemeinen Schulen und die Zahl der Schuler*innen an Férderschulen ins Verhalt-
nis gesetzt werden. Hierbei unbeachtet bleiben aber soziale Realitdten, welche flr
die/den Einzelne*n zu einer Verschlechterung von Bildungs- und Lebensqualitat fih-
ren kénnen, wie durch soziale Isolation oder Reduktion von Férdermdglichkeiten (vgl.
ebd.). ,So unterscheiden Felder und Schneiders (2016, 20ff.) in der Debatte zwischen
moderaten und radikalen Inklusionist*innen und verweisen darauf, dass von modera-
ten im Unterschied zu radikalen Vertreter*innen der Inklusion auch Sondereinrichtun-

gen als Bestandteil eines inklusiven Schulsystems akzeptiert werden® (ebd. S.30).
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In dem vero6ffentlichten Dokument ,Schwerpunkte der Bayerischen Politik fir Men-
schen mit Behinderung im Lichte der UN-Behindertenrechtskonvention - Aktionsplan
JInklusion“ - (Arbeitsfassung Mai 2019) Beitrage der Ressorts auf Arbeitsebene“® (Bay-
erisches Staatsministerium fur Familie, Arbeit und Soziales, 2019) bekennt sich Bay-
ern zur UN-BRK und dem Konzept der Inklusion. In dem Dokument wird folgendes
dargelegt:

»INkKlusion beschreibt eine Gesellschaft, die es Menschen mit Behinderung ermdglicht,
von Anfang an und in vollem Umfang an der Gesellschaft teilzuhaben und ,Mitten’drin
statt nur dabei‘ zu sein. Im Gegensatz zur Integration missen Menschen mit Behinde-
rung ihr Leben nicht mehr an vorhandene Strukturen anpassen, sondern es ist Auf-
gabe von Staat und Gesellschaft Strukturen zu schaffen, die jedem Menschen — auch
den Menschen mit Behinderung — eine umfassende Teilhabe ermdglichen.” (Aktions-

plan ,Inklusion, Arbeitsfassung Mai 2019, S.7).

Zudem verweist der Aktionsplan ,Inklusion® (Arbeitsfassung Mai 2019) unter dem
Punkt 3. explizit auf ASS und formuliert, ,dass Autismus eine Behinderungsart (dar-
stellt), die aufgrund ihrer Komplexitat einen besonderen Bedarf an Beratung und Leis-
tungen hat. Deshalb wurden in Bayern flachendeckend die Autismus-Kompetenzzen-
tren eingerichtet und werden fortlaufend durch das Sozialministerium und die bayeri-
schen Bezirke gefordert* (ebd. S.70). Zudem wird als Mal3Bhahme auf die zu entwi-

ckelnde Autismus-Strategie hingewiesen (vgl. ebd.)

Bestarkt wird ein spezifischer Ansatz im Kontext ASS ebenfalls durch eine Reihe von
normativen Vorgaben unterschiedlicher politischer Institutionen, welche im Folgenden

dargestellt werden.

UN Resolutionen 62/139 und 67/82

Dass das Konzept der ,Inklusion“, welcher der UN-BRK zugrunde liegt, allein nicht

ausreichend ist, um die Versorgung und Unterstitzung von autistischen Menschen und
deren Angehdorigen zu realisieren, sondern spezifische Malinahmen auf unterschiedli-
chen Ebenen erforderlich sind, um Teilhabe zu erméglichen, kann aus zwei der, durch
die Vereinten Nationen (UN) verabschiedeten, Resolutionen geschlossen werden. Die

Erste, 2007 verabschiedete Resolution 62/139 der Vereinten Nationen, welche sich

8 Fur den weiteren Verlauf kurz Aktionsplan ,Inklusion® (Arbeitsfassung Mai 2019) benannt
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auf Autismus bezieht, legt als zentrales Ergebnis den 02. April als Weltautismustag
fest, um die Offentlichkeit stéarker fiir Autismus zu sensibilisieren.
Dabei geht sie davon aus, dass
LJAutismus eine lebenslang andauernde Entwicklungsstérung ist, die sich in den ersten
drei Lebensjahren manifestiert und auf eine neurologische Storung zurtickzufiihren ist,
die sich auf die Gehirnfunktion auswirkt, von der hauptséchlich Kinder in vielen Lan-
dern unabhéngig von Geschlecht, Rasse und sozio6konomischer Stellung betroffen
sind und die durch Beeintrachtigungen der sozialen Interaktion, Probleme bei der ver-
balen und nonverbalen Kommunikation und eingeschrénkte, repetitive Verhaltenswei-
sen, Interessen und Aktivitdten gekennzeichnet ist* (UN Resolution 62/139).
2012 beschlossen die Vereinten Nationen (UN) eine weitere, die Resolution 67/82 um-
fassende Empfehlung zur ,Berlcksichtigung der soziobkonomischen Bedurfnisse der
von Autismus-Spektrum-Stérungen, Entwicklungsstérungen und damit verbundenen
Behinderungen betroffenen Personen, Familien und Gesellschaften“. Auch diese ver-
weist auf das oben ausgefiihrte Spannungsfeld, indem geltende Orientierungspunkte
benannt werden, wie die UN-BRK oder die Ottawa-Charta zur Gesundheitsférderung
und viele weitere Bezugnahmen. In der Resolution wird jedoch auch festgestellt, ,dass
sich Menschen mit Autismus-Spektrum-Stdrungen, Entwicklungsstérungen und damit
verbundenen Behinderungen nach wie vor Hindernissen bei ihrer Teilhabe als gleich-
berechtigte Mitglieder der Gesellschaft gegentbersehen“ (UN 2012, S. 156). Um diese
zu bewadltigen, verweist die Resolution auf die Erklarung von Dhaka vom 25. Juli 2011
und greift in der Resolution die darin beschriebenen sieben zentralen Voraussetzun-
gen zur Uberwindung dieser Benachteiligung von autistischen Personen auf. Diese
1. ,legt den Mitgliedstaaten nahe, den Zugang zu geeigneten Unterstitzungs-
diensten und Chancengleichheit fur Inklusion und Teilhabe an der Gesellschaft
zu verbessern, indem sie gegebenenfalls Schulungen fir Mitarbeiter der 6ffent-
lichen Verwaltung, Dienstleister, Pflege-/Betreuungspersonen, Familien und
Laien Uber die Bedtrfnisse und Rechte von Menschen mit Autismus-Spektrum-
Stérungen, Entwicklungsstérungen und damit verbundenen Behinderungen an-
bieten;
2. erkennt an, dass es zur Erarbeitung und Umsetzung durchftihrbarer, wirksamer

und nachhaltiger Interventionsprogramme fiir den Umgang mit Autismus-Spekt-
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rum-Stoérungen, Entwicklungsstérungen und damit verbundenen Behinderun-
gen eines innovativen, integrierten Ansatzes bedarf, der unter anderem die fol-
genden Schwerpunkte umfasst:

a) Scharfung des Bewusstseins der Offentlichkeit und der Fachwelt fiir Au-
tismus-Spektrum-Storungen, Entwicklungsstérungen und damit verbun-
dene Behinderungen und Abbau der mit diesen Beeintrachtigungen ein-
hergehenden Stigmatisierung;

b) Erweiterung und Starkung von Forschungskompetenz und Leistungser-
bringung, unter anderem durch internationale Zusammenarbeit, die
Schulung von Forschenden, Dienstleistern und Laien in Friihdiagnose
und Frahintervention im Gesundheitssektor und in anderen mal3gebli-
chen Sektoren;

c) Erweiterung inklusiver Bildungsprogramme, die fur Kleinkinder, Kinder
und Erwachsene mit Autismus geeignet sind;

d) Betonung der individuellen Bedurfnisse jedes Menschen mit Autismus
Uber das gesamte Spektrum der unterschiedlichen Merkmale und Erfah-
rungen hinweg;

e) Schéarfung des Bewusstseins fir die Vorteile der Inklusion von Menschen
mit Autismus-Spektrum- Storungen, Entwicklungsstérungen und damit
verbundenen Behinderungen in die Gesellschaft durch Berufstatigkeit
und Freizeitaktivitaten;

3. legt den Mitgliedstaaten nahe, sachdienliche Informationen, einschliel3lich auf-
geschlisselter statistischer Daten und Forschungsdaten, tber Autismus-Spekt-
rum-Storungen, Entwicklungsstérungen und damit verbundene Behinderungen
zu sammeln;

4. erwartet mit Interesse die Erstellung des in Resolution 65.4 der Weltgesund-
heitsversammlung geforderten umfassenden Aktionsplans der Weltgesund-
heitsorganisation fir psychische Gesundheit und darin die Behandlung von Au-
tismus-Spektrum-Storungen im Rahmen eines umfassenderen Systemansat-
zes;

5. fordert alle Staaten auf, im Einklang mit dem Ubereinkommen Ulber die Rechte

von Menschen mit Behinderungen und anderen lokalen, nationalen und regio-
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nalen Politikkonzepten ein inklusives Bildungssystem auf allen Ebenen und le-
benslanges Lernen zu gewahrleisten sowie Berufsausbildungs- und Qualifizie-
rungsprogramme fir Menschen mit Autismus zu fordern;

6. fordert alle Staaten aul3erdem auf, Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérun-
gen, Entwicklungsstérungen und damit verbundenen Behinderungen den Er-
werb von lebenspraktischen Fertigkeiten und sozialen Kompetenzen zu ermdg-
lichen, um ihre volle und gleichberechtigte Teilhabe an der Bildung und als Mit-
glieder der Gemeinschaft zu erleichtern;

7. ersucht den Generalsekretar, die Aufmerksamkeit aller Mitgliedstaaten und Or-
ganisationen der Vereinten Nationen auf diese Resolution zu lenken, als Beitrag
zu den Vorbereitungen der fir den 23. September 2013 anberaumten Tagung
der Generalversammlung auf hoher Ebene tber die Verwirklichung der Millen-
niums-Entwicklungsziele und der anderen international vereinbarten Entwick-

lungsziele fur Menschen mit Behinderungen.” (ebd. S. 157f.)

WHO Resolution WHA 67/8

Da ASS auch zentral im Kontext Gesundheit und Gesundheitsversorgung zu diskutie-

ren sind, soll an dieser Stelle auch auf die Hinweise der WHO zu ASS eingegangen
werden. Denn auch diese aul3ert sich zu spezifischen Anpassungsbedarfen von Ver-
sorgungssystemen in Hinblick auf ASS. So verabschiedete die World Health Assembly
(WHA) die Resolution WHA 67/8 ,Comprehensive and coordinated efforts for the man-
agement of autism spectrum disorders®, die hierzu Aussagen trifft. Ahnlich wie die UN
Resolution, verweist sie auf viele bereits bestehende Orientierungsvorgaben und sieht
einen Bedarf fur spezifische Anpassungen, da ,Personen mit Autismus-Spektrum-Sto-
rungen weiterhin auf Barrieren bei ihrer Teilhabe als gleichberechtigte Mitglieder der
Gesellschaft stof3en [...]“ und betont zeitgleich, ,dass die Diskriminierung einer Person
aufgrund einer Behinderung nicht mit der Menschenwiirde vereinbar ist* (aus engl.
eigene Ubersetzung, WHO, 2014 S. 15). Hierzu sollten gemaR der Resolution gege-
benenfalls Gesundheitssysteme geschaffen oder gestarkt werden, um alle Menschen
mit Behinderungen oder psychischen Gesundheits- oder Entwicklungsstorungen ohne
Diskriminierung zu unterstttzen. Die Resolution empfiehlt den Mitgliedsstaaten dazu
vierzehn zentrale Anpassungen umzusetzen. Explizit werden dabei die Bereiche For-

schung, Aufklarung, Friherkennung und Diagnostik sowie Frihférderung benannt, als
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auch die Anerkennung von erwachsenen autistischen Personen auf dem Arbeitsmarkt,
die Verbesserung der Datenlage, die Bereitstellung sozialer und psychologischer Un-
terstlitzung und Betreuung von Familien sowie Starkung der Sektoren Pflege, Bildung,
Unterstiitzung, Intervention, Dienstleistungen und Rehabilitation auf unterschiedlichen
Ebenen betont (WHO 2014, S. 16f). Diese unterschiedlichen Aussagen wurden im
Zuge einer Analyse mit den vorliegenden Empfehlungen abgeglichen (siehe Kapitel
8.1). Zentral an dieser Stelle zu benennen ist die Forderung der Resolution 67/8, den
spezifischen Bedirfnissen von autistischen Menschen durch die Entwicklung relevan-
ter Richtlinien, Gesetze und sektorentbergreifenden Plane angemessen Rechnung zu

tragen.

Européisches Parlament

Bereits 1996 wurde auf europdischer Ebene auf die Notwendigkeit hingewiesen, ASS
spezifisch zu bertucksichtigen. In Form einer ,Charta fur autistische Menschen* formu-
lierte Autism-Europe 19 Rechte, welche fir autistische Menschen umgesetzt werden
soliten. Diese Charta wurde seitens des europaischen Parlaments (engl. European
Parliament) in Form einer schriftlichen Erklarung (engl. ,Written Declaration®) ange-
nommen. Diese Charta umfasst folgende Rechte:

1. ,Das Recht autistischer Menschen auf ein unabhangiges Leben und auf Entfal-
tung ihrer Personlichkeit im Rahmen ihrer Moglichkeiten.

2. Das Recht autistischer Menschen auf den Zugang zu einer unvoreingenomme-
nen, genauen klinischen Diagnose und Beurteilung.

3. Das Recht autistischer Menschen auf das Angebot und den Zugang zu einer
angemessenen padagogischen Betreuung.

4. Das Recht autistischer Menschen (und ihrer Vertreter) auf Einbeziehung in alle
Entscheidungen, die ihre Zukunft betreffen; die Wiinsche des einzelnen missen
soweit wie moglich erkannt und respektiert werden.

5. Das Recht autistischer Menschen auf ein ausreichendes Angebot angemesse-
ner Wohnmaoglichkeiten.

6. Das Recht autistischer Menschen auf die Ausstattung, die Hilfe und die unter-
stitzenden Dienste, die sie bendtigen, um ein vollkommen erfilltes Leben in

Wirde und Unabhangigkeit fihren zu konnen.
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7. Das Recht autistischer Menschen auf ein Einkommen oder eine Entlohnung,
die ausreicht, eine angemessene Verpflegung, Kleidung und Unterbringung und
andere notwendige Dinge des Lebens zu finanzieren.

8. Das Recht autistischer Menschen auf méglichst weitgehende Mitwirkung bei der
Entwicklung und Organisation der Dienste, die zu ihrem Wohlbefinden beitra-
gen sollen.

9. Das Recht autistischer Menschen auf angemessene Beratung und Sorge fir
ihre korperliche, geistige und seelische Gesundheit; dies schliesst das Angebot
einer angemessenen Behandlung und eine verantwortungsbewusste medika-
mentdse Versorgung zum Besten des einzelnen unter Beachtung aller Vor-
sichtsmalRnahmen ein.

10.Das Recht autistischer Menschen auf eine sinnvolle Beschéaftigung und eine
Berufsausbildung ohne Benachteiligung oder Vorurteil; Ausbildung und Berufs-
tatigkeit sollten sich an den Fahigkeiten und den Neigungen des einzelnen ori-
entieren.

11.Das Recht autistischer Menschen auf Zugang zu allen Transportméglichkeiten
und auf Bewegungsfreiheit.

12.Das Recht autistischer Menschen auf Teilnahme und Freude an kulturellen An-
geboten, Unterhaltung, Erholung und Sport.

13.Das Recht autistischer Menschen auf einen gleichberechtigten Zugang zu und
eine gleichberechtigte Nutzung von allen Angeboten, Dienstleistungen und an-
deren Aktivitaten, die der Gemeinschaft zur Verfigung stehen.

14.Das Recht autistischer Menschen auf Beziehungen - auch sexueller Art -, in
denen sie weder ausgebeutet werden noch ihnen Gewalt angetan wird; zu die-
sem Recht gehort auch das Recht auf Eheschliessung.

15.Das Recht autistischer Menschen (oder ihrer Vertreter) auf juristische Vertre-
tung und Unterstitzung und auf einen umfassenden gesetzlichen Schutz.

16.Das Recht autistischer Menschen auf ein Leben in Freiheit ohne Furcht und
ohne Bedrohung durch eine Zwangseinweisung in eine psychiatrische Klinik o-
der eine andere geschlossene Anstalt.

17.Das Recht autistischer Menschen auf ein Leben ohne kérperliche Misshandlun-
gen und Vernachlassigung.

18.Das Recht autistischer Menschen auf ein Leben ohne missbrauchlichen Einsatz

von Medikamenten.
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19.Das Recht autistischer Menschen (und ihrer Vertreter) auf Zugriff zu allen me-
dizinischen, psychologischen, psychiatrischen oder padagogischen Berichten,

die personliche Daten Uber sie enthalten.” (European Parliament 1996)

Dass diese Rechte nicht allein durch die Umsetzung der UN-BRK erreichbar zu sein
scheinen, kann aus der vom europdaischen Parlament 2015 verabschiedeten \Written
Declaration 0018/2015° geschlossen werden. Diese beinhaltet sechs Punkte, welche
zentrale Merkmale der ASS zusammenfassen, sowie einen Mangel von Friherken-
nung mit entsprechenden Auswirkungen auf die spatere Versorgung tiber ganz Europa
hinweg feststellen. Als zentrales Merkmal wird darauf verwiesen, dass Autismus als
lebenslange und komplexe Stoérung beschrieben werden kann, welche rund 1% der
Bevolkerung betrifft. Die Deklaration formuliert weiter, dass die Auspragungen von Au-
tismus von leichten bis zu schwerwiegenden Beeintrachtigungen der Fahigkeit einer
Person reichen kdnnen, alltagliche Informationen zu verstehen, zu kommunizieren und
sozial mit anderen Menschen zu interagieren. Auch wird darauf verwiesen, dass die
Ursachen von Autismus noch untersucht wiirden. Weiterhin stellt sie fest, dass es ak-
tuell keine Moglichkeit gebe, Autismus kausal zu therapieren. Erwiesen sei jedoch,
dass friihe und intensive Forderung die Abmilderung der Symptome unterstiitze sowie
die Selbststandigkeit von autistischen Personen signifikant fordere. Eine exakte Er-
kennung und Diagnose von Kindern und Erwachsenen mit Autismus wird daher gefor-
dert. Die Konsequenz fur das European Parliament aus dem Festgestellten in der der
\Written Declaration’ ist unter Punkt 5) beschrieben, in welchem ,die Kommission und
der Rat [..] auRBerdem aufgefordert [sind], einen strategischen und ganzheitlichen An-
satz zu verfolgen, um auf die Herausforderungen zu reagieren, denen sich Menschen
mit Autismus wahrend ihres gesamten Lebens gegenubersehen. Eine europdische
Strategie sollte darauf abzielen, die Erforschung von Autismus, Pravalenzstudien und
den Austausch bewahrter Verfahren in Bezug auf evidenzbasierte Interventionen fir
Kinder mit Autismus sowie Unterstiitzungs- und Habilitationsdienste fur Erwachsene
zu fordern.” (European Parliament 2015)

Die formulierte Anforderung an die Entwicklung einer europaischen Autismus-Strate-
gie wurden von der Vereinigung Autism-Europe in dem europaweiten Projekt ,asdeu’
aufgegriffen. In diesem wurde festgestellt, dass europaweit das Konzept der Inklusion
und der Einbezug insbesondere von Kindern in das allgemeine Bildungswesen voran-

schreite. Dass aber ,Menschen im Autismus-Spektrum [..] jedoch tendenziell zu den
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am starksten ausgeschlossenen Gruppen [gehdren], insbesondere aufgrund des man-
gelnden Bewusstseins fir Autismus und der Komplexitat ihrer Unterstitzungsbedurf-
nisse” (S. 11). Im Zuge dessen formuliert das Projekt 2018 elf zentrale Handlungsfel-
der, welche flr eine européische Autismus-Strategie empfohlen werden.

Screening und Diagnostik

Unterstitzung nach der Diagnose

Zugang zu inklusiver, angepasster Bildung

P 0N P

Zugang zu individueller Unterstitzung und Inklusion wahrend des gesamten
Lebens (einschlief3lich Zugang zu Beschaftigung)

Unterstitzung fur Familien

Ausbildung von Fachleuten

Unabhangiges Wohnen und gemeindebasierte Dienstleistungen

Empowerment autistischer Menschen und ihrer Familien

© © N o O

Rechtsfahigkeit und Zugang zur Justiz
10.Forschung zu Autismus

11.Bewusstseinsbildung

Diese Handlungsfelder sind jeweils mit bis zu vier empfohlenen Mal3hahmen hinter-
legt, welche auf europaischer Ebene realisiert werden sollten (vgl. Autism Europe
2018).

An dieser Stelle sei noch darauf verwiesen, dass international bereits einige Lander
sich dem Autismus-Spektrum Uber spezifische Strategien nahern. Durch die Projekt-
leitung/-koordination wurde dazu eine synoptische Ubersicht iiber vorliegende Strate-
gien und Plane im europaischen Raum erstellt (siehe Kapitel 6.5. sowie Kunerl & Witz-
mann, 2020) und anschlielend ein Abgleich darin enthaltener Empfehlungen mit den
durch das Projekt formulierten Empfehlungen vorgenommen (siehe Kapitel 8.1.).
Ebenso wurde im Zuge dieses Analyseprozesses ein Bezug zu den Vorgaben aus der
WHA 67/8 (sowie weiteren Quellen wie des Aktionsplans ,Inklusion®) hergestellt, wel-

cher unter Kapitel 8.1. dargestellt ist.

Verstandnis fur das vorliegende Projekt

»Inklusion ja — aber nicht um jeden Preis” (Zitat von einem Autisten im Rahmen

des Projektes)
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Wie auf den vorangegangenen Seiten ausgefihrt, existiert ein Spannungsfeld zwi-
schen Inklusion von autistischen Menschen in die allgemeine Versorgungsstruktur und
spezifischen Ansétzen zur Versorgung und Unterstitzung. Im Rahmen des Projektes
wurden hierzu wiederkehrend Diskussionen gefuihrt. An dieser Stelle soll darauf ver-
wiesen werden, dass bereits umfassende MalRnahmen zur Teilhabe aller, auch von
autistischen Menschen, in Bayern bestehen, beispielsweise tber den Aktionsplan ,In-
klusion“ und dessen Fortschreibung. Das Projekt ist maf3geblich darauf ausgerichtet,
die spezifischen Bedarfe von autistischen Menschen zu identifizieren und hierzu in-
haltliche Empfehlungen auszusprechen. Die formulierten Empfehlungen fur eine Au-
tismus-Strategie verstehen sich im Sinne des aufgefuihrten Spannungsfeldes wie folgt:
,aenerell gilt es, das Prinzip der Inklusion umzusetzen. Zusatzlich kbnnen speziali-
sierte Ansatze berechtigt sein, wenn sie Menschen aus dem Autismus Spektrum eine
umfassende oder bessere Teilhabe ermdglichen. Somit kénnen auch spezialisierte
Angebote inklusiv sein. [...] Wesentlich an dieser Stelle anzumerken ist, dass ein ,one
fits all’- Prinzip den individuellen Bedarfen und Bedurfnissen aller Menschen aus dem
Autismus-Spektrum nicht gerecht wird. Es sind unterschiedliche Ansatze erforderlich,
die sich zudem an der jeweils regionalen Situation orientieren missen* (Auszug aus

der Zusammenfassung der Problemskizze der Projektgruppenarbeit, 2018).

Daher sind in den Empfehlungen sowohl Hinweise auf inklusive Férderbedarfe, als
auch die Ausweitung oder Einrichtung von spezialisierten Angeboten enthalten, so-
fern durch diese eine Teilhabe ermdglicht wird.
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4. Methodisches Vorgehen und Organisation des Projektes

Im folgenden Kapitel wird das methodische Vorgehen im Projekt zunachst begrindet
und anschlielRend beschrieben. Ebenfalls wird die Organisation der Umsetzung des
methodischen Vorgehens innerhalb des Projektes dargestellt. Dabei wird sowohl auf
die erste Projektphase, den Beteiligungsprozess durch die Projektgruppen als auch
auf die zweite Projektphase, den Analyse- und Reflexionsprozess eingegangen. Daran
anschlieBend werden Limitationen des methodischen Vorgehens beschrieben, aber
auch Diskussionen und Kritikpunkte aufgegriffen, welche im Kontext des Projektes ent-

standen.

4.1. Begrundung fur das methodische Vorgehen

Fur das vorliegende Projekt wurde ein an die qualitative Sozialforschung angelehnter
Zugang gewahlt. Obgleich bereits viele wissenschaftliche Erkenntnisse aus den jewei-
ligen Professionen vorliegen, gibt es keine Daten zur Versorgungs- und Unterstit-
zungsstruktur sowie zu Versorgungs- und Unterstiitzungswegen von autistischen Per-
sonen und deren Angehdrigen in Bayern. Auch ist eine Gesamtbetrachtung der Unter-
stitzungs-/Versorgungssituation von Menschen mit Autismus in Bayern und deren An-
gehorigen auf qualitativer Ebene noch nicht erfolgt. Die gewéhlte Vorgehensweise bot
sich an, um viele offene und anwendungsorientierte Fragestellungen, zu denen wenige
oder keine Erkenntnisse vorliegen, beantworten zu kénnen. Denn eine qualitative Her-
angehensweise ist ,immer dann zu empfehlen, wo es um die ErschlieRung eines bis-
lang wenig erforschten Wirklichkeitsbereichs [...] geht* (Flick 2019, S. 25).

Mit Hilfe des qualitativen Vorgehens im Rahmen eines auf Kommunikation und Per-
spektivenvielfalt angelegten Prozesses, sollen Daten als Telil der erlebten Alltagswelt,
im Sinne der jeweils erfahr- und kommunizierbaren Wirklichkeit erfasst und zur Dis-
kussion gestellt werden. Erlebensgehalte sollten narrativ vorgestellt und reflektiert wer-
den. Ziel der Vorgehensweise sollte somit die entsprechende Erhebung und Diskus-
sion der jeweiligen Perspektiven sein, um mdogliche Handlungsempfehlungen daraus
abzuleiten. Um dies abbilden zu kénnen, wurde auf eine qualitative Gruppenbefra-
gung, angelehnt an die Methode der Fokusgruppen-Diskussionen, zurlickgegriffen.

Diese eignen sich, um zielgerichtet Uber ein festgelegtes Thema zu diskutieren. Des
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Weiteren sollte der Ansatz der partizipativen Forschung als Grundlage fur die Gestal-
tung eines Beteiligungsprozesses dienen. Grundlegendes Ziel partizipativer For-
schung ist das Verstehen und Verandern der Lebenswelten sowie die Starkung der
gesellschaftlichen Teilhabe durch Teilhabe an Forschung. Die Teilhabe der Forschen-
den an der zu untersuchenden Lebenswelt, die Beteiligung von gesellschaftlichen Ak-
teur*innen als Co-Forscher*innen sowie Mal3nahmen zur Gestaltung von Rahmenbe-

dingungen, sollen eine Beteiligung ermdglichen (vgl. Unger 2014, S. 1).

Zur Ausgestaltung und Reflexion des Beteiligungsprozesses kann das Stufenmodell
der Partizipation nach Wright et al. 2010 herangezogen werden. Dieses unterscheidet
neun Stufen: ,Instrumentalisierung (Stufe 1) und Anweisung (Stufe 2) als Formen der
Nicht-Partizipation, die vermieden werden sollten; Information (Stufe 3), Anhérung
(Stufe 4) und Einbeziehung (Stufe 5) als wichtige, erméglichende Vorstufen der Parti-
zipation; Mitbestimmung (Stufe 6), teilweise Entscheidungskompetenz (Stufe 7) und
Entscheidungsmacht (Stufe 8) als Stufen der Partizipation sowie Selbstorganisation
(Stufe 9) als Form des selbstorganisierten Handelns, das Uber das Verstadndnis von
Beteiligung in diesem Modell hinausgeht* (Unger 2014, S. 39 nach Wright et al. 2010).

Abbildung 2 Stufenmodell der Partizipation

9 Selbstorganisation Gehe iber Partizipation hinaus

8 Entscheidungsmacht

Partizipation
7 Teilweise Entscheidungskompetenz

6 Mitbestimmung

5 Einbeziehung

Vorstufen der
4 Anhorung Partizipation

3 Information

2 Anweisung

Nicht-Partizipation

I Instrumentalisierung

Quelle: Unger 20, S.40 nach Wright et al. 2010
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Die Vorstufen der Partizipation bilden somit die Grundlage der Partizipation, welche
erst mit der Beteiligung von Community-Partner*sinnen an Mitbestimmung, Entschei-
dungskompetenz und Entscheidungsmacht erlangt ist. Die traditionelle/ regulare wis-
senschaftliche Forschung beteiligt Akteure der zu erforschenden Lebenswelt meist auf
den Vorstufen der Partizipation im Sinne der Information, Befragung und Einbezug in
beratender Funktion. Auch partizipative Forschung arbeitet mit den Methoden der Vor-
stufen der Partizipation, Uberschreitet diese Schwelle jedoch durch Einbezug der Ak-
teure und Community-Partner*innen im Sinne der Mitbestimmung Uber die Projektge-
staltung, eigenverantwortliche Umsetzung einzelner Projektkomponenten und/ oder
Entscheidungsmacht. Um eine konstruktive Partizipation zu ermdglichen, ist es von
Bedeutung Akteur*innen aus den zu erforschenden Lebenswelten als Partner*innen
einzubeziehen (vgl. Unger 2014, S. 40f.).

In diesem Sinne sollte die Personengruppe der autistischen Menschen, deren Lebens-
welt es durch den Forschungsprozess zu verstehen und zu verandern gilt, im Rahmen
eines breit angelegten Beteiligungsprozesses ins Zentrum der Forschung gestellt wer-
den. Die Beteiligung der Zielgruppe am gesamten Forschungsprozess sowie die Star-
kung der Selbstbefahigung sollte damit gewahrt werden (vgl. Bergold & Thomas,
2012). ,Der Einsatz von Fokusgruppen kann diesen diskursiven Veranderungsprozess
starken, in dem die beteiligten Wissenschaftler*innen in partizipativen Projekten keine
externen Beobachter*innen sind, sondern mit allen partizipativ Forschenden den Pro-
zess gemeinsam gestalten. So verandern sich bereits im Forschungsprozess die ubli-
chen Grenzen zwischen Wissenschaftler*innen und ,Zielgruppen* (Bar et al. 2020, S.
208). Zum anderen sollte aber auch das Ziel verfolgt werden, die Unterstitzungs-/Ver-
sorgungssituation zu erfassen und daher sollten Expert*innen aus dem Feld als Co-

Forscher*innen einbezogen werden.

Im Rahmen dieses Projekts sollte dazu die aufgelegte Projektstruktur mit Unterstit-
zung der Projektleitung/-koordination einen zur Systematisierung des Gesamtprozes-
ses beitragenden Rahmen schaffen. Anhand eines konkreten Projektablaufplanes mit-
hilfe von Projektschritten (Meilensteinen) wurden die jeweiligen Prozessergebnisse
darlegt und ein offener und lésungsorientierter Diskurs befdrdert. Die damit aufge-
zeigte Vielgestaltigkeit der Alltagswelt von autistischen Personen, deren Angehdrigen,

der jeweiligen Professionellen und Versorgungskontexte sollte erfassbar werden und
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,Grundlage' fur die Vorbereitung der daraus generierten Empfehlungen und Mal3nah-
men fur eine Autismus-Strategie-Bayern liefern. Der mithilfe des Online-Forums erwei-
terte Beteiligungsprozess sollte es auch erméglichen, dass sich nicht direkt am Projekt
beteiligte Personen mit ihren Erfahrungen und Erkenntnissen einbringen und diese zur
Diskussion stellen konnten. Des Weiteren konnten durch die parallel erfolgten Malf3-
nahmen, wie Literaturrecherche, Einholung von Informationen durch Befragung und
Einbezug einzelner Experten*innen und ausgewiesenen Veroffentlichungen, Einbezie-
hung von Erkenntnissen aus Fachtagung(en), einer Onlinebefragung, die im Rahmen
des Beteiligungsprozesses erhobenen Daten flankiert und reflektiert werden. Dies
fuhrte im Rahmen einer Analyse sowohl zur Stitzung als auch zur Relativierung von

einzelnen, in den Beteiligungsprozess eingebrachten, Impulsen.

Entsprechend der unter Kap. 2 benannten Forderung und Zielsetzung wurde das Pro-
jekt ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern® somit in einem breit angelegten
Beteiligungsprozess von ausgewiesenen Fachexpert*innen in Bayern bearbeitet. Dies
umfasste verschiedene Akteur*innen, auch Expert*innen in eigener Sache, wie autis-
tische Personen und Angehdrige. Im Rahmen des Beteiligungsprozesses kann unter
Verwendung des Models nach Wright et al. von einer Einstufung bis zur Partizipation
ausgegangen werden. So wurde bis zur Ergebniserstellung versucht, die Entschei-
dung Uber die Empfehlungen fir eine Autismus-Strategie in einem grol3tmaglichen,

gemeinsam getragenen Konsens zu bindeln.
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4.2. Organisation des Projektes

Die folgende Abbildung 3 zeigt eine graphische Ubersicht tiber den zeitlichen Ablauf
des Projekts von 2018 bis 2021. Oberhalb des Zeitstrahls sind die zentralen Projekt-
schritte beschreiben. Unterhalb des Zeitstrahls sind die erganzenden Mal3nahmen dar-
gestellt. In grin/orange, diejenigen welche innerhalb des Projekts durchgefihrt wurden

und gelb jene, welche durch die HM noch erganzt wurden.

Abbildung 3 Timeline Projektablauf

Zwischenbericht

Doku- _

Fachtagung HSS

Ergénzende MaRnahmen

Online-Befragung (mit LMU/MPI)

Vorbereitung Durchfuhrung Auswertung Bericht
Synopse zu europdischen Autismus-
Strategien
Befragung wenig und nicht sprechende Autist*innen (mit LMU und autkom)
Vorbereitung Durchfihrung Auswertung Bericht
Internetrecherche
ASS
Weitere MaBnahmen durch die HM
Studie Weiterbildung ASS (GAB) BA soz. Arbeit MA Pflege MA Geoinformatik

Quelle: Eigene Darstellung 2021

MalRnahmen zum Projektstart:

Um das Projekt im Sinne des Auftrags und der Zielsetzung umsetzen zu kénnen, wur-
den zu Beginn vorbereitende Mal3nahmen fir den Beteiligungsprozess eingeleitet, wie
die Einrichtung der Arbeitsplatze sowie einer Funktionsmail mit Zugriff (ausschlief3lich)
der Projektleitung/-koordination als zentraler Anlaufpunkt. Im Rahmen einer Expert*in-
nenrunde mit den von den Autismuskompetenzzentren vorgeschlagenen Fachex-
pert*innen wurden folgende organisatorische Aspekte festgelegt:

o Entwurf der Projektstruktur

e Moderation der Projektgruppen (jeweils zwei der geladenen Expert*innen)

e Entwurf einer Praambel bzw. Zielformulierung

¢ Bekanntgabe der Kontaktdaten und der Funktionsmail
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e Vorstellung und Festlegung der vier Meilensteine im Beteiligungsprozess

e Vorstellung des geplanten Zeitablaufs

e Prasentation des Vorgehens zum Auswahlverfahren des Beteiligungsprozes-
ses

e Uberlegungen zum Dokumentenmanagement

e Im Hinblick auf ein Ethikvotum nach erfolgter Einrichtung einer Ethik-Kommis-
sion an der Hochschule Minchen (Herbst 2018) fand eine Prifung durch ein
Ethik-Self-Assessment statt. Aus diesem leitete sich kein Bedarf zur Einholung

eines Ethikvotums fir das Gesamtprojekt ab.
In Abstimmung mit dem StMAS wurden zudem im Juni 2018 Vorbereitungen zu einer
Pressekonferenz der, bis Februar 2020 tatigen, Bayerischen Staatsministerin fur Fa-

milie, Arbeit und Soziales Frau Kerstin Schreyer, durchgefihrt.

Projektbeginn

Der offizielle Beginn des Projekts wurde mit der oben genannten Pressekonferenz
durch die, bis Februar 2020 tatige, Bayerische Staatsministerin fur Familie, Arbeit und
Soziales, Frau Kerstin Schreyer, und Herrn Prof. Dr. Markus Witzmann, Projektleitung,
gesetzt.
Im Juli 2018 erfolgte ein Treffen einer erweiterten Projektgruppe ,Lenkung' inklusive
aller Moderator*innen, Vertreter*innen unterschiedlicher Leistungstrager sowie Mini-
sterien und Vertreter*innen der organisierten Selbsthilfe sowie einer Autistin. Dabei
wurden folgende Punkte diskutiert und festgelegt:
e Eine erweiterte Projektstruktur.
¢ Die Vorgaben und Rahmenbedingungen fur die Projektgruppen im Rahmen des
Beteiligungsprozesses.
e Die Festlegung des Zeitablaufs sowie das Vorgehen im Rahmen der Projekt-
gruppen.
e Der Beschluss zur Aufteilung der geplanten PG Selbsthilfe in eine PG Selbst-
hilfe Angehorige und eine PG Autisten.

Im September 2018 fanden zudem zwei runde Tische an der HM statt. Zu ihnen wur-

den alle bekannten Selbsthilfeverbande und -gruppen der Angehdrigen sowie der
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Menschen mit ASS eingeladen, jeweils eine/n Teilnehmer*in zu dem Treffen zu ent-

senden. Im Rahmen dieser Veranstaltungen wurde ebenfalls beschlossen, jeweils eine

Projektgruppe fur Angehoérige und eine Projektgruppe flur autistische Menschen einzu-

richten. Es entwickelten sich somit aus den runden Tischen die im Projekt etablierten

beiden Projektgruppen der Selbsthilfe.

4.3. Projektstruktur im Beteiligungsprozess

Die partizipativ beschlossene, finale Projektstruktur umfasste die Projektgruppenarbeit

als zentrales Arbeitsinstrument (siehe Abbildung 4) fur die Entwicklung von Eckpunk-

ten fur Empfehlungen (siehe Kapitel 4, Methodisches Vorgehen).

Abbildung 4 Projektstruktur

In jede Projektgruppe werden jeweils zwei
Vertretungen aus den PG Autisten und je eine Projekt-
aus der PG Selbsthilfe als Delegierte entsandt. forderung
StMAS
Ministerien
Bezirketag
:DT”‘- band Hochschule Minchen
pItZenveroande P’ = - = :
£ Wohlf Bflege Projektleitung-/koordination

In jeder Projektgruppe (PG) sind
maglichst TN*innen aus allen
Bezirken Bayerns vertreten.

Projektgruppe
»>Forschung<

PG Autisten Projektgruppe
>Lenkung<
PG Selbsthilfe
Angehorige
Einbezug von 2 Projektgruppe
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Folgende Projektgruppen wurden gebildet:
e PG Lenkung
e PG Versorgungsgrundsatze
e PG Autisten
e PG Selbsthilfe Angehdrige
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e PG Forschung

e PG vor EWL

e PG im erwerbsfahigen Alter
e PG nach EWL

Die Projektgruppen setzten in der Erarbeitung der Eckpunkte fir Empfehlungen fach-
liche und inhaltliche Schwerpunkte. Die Projektgruppen ,vor' und ,im Erwerbsleben’
sowie ,im erwerbsfahigen Alter* setzten Schwerpunkte flr die jeweilige Lebensphase.
Die PG Forschung befasste sich intensiv mit versorgungsrelevanten Aspekten wie Di-
agnostik und Zufiihrungswegen, Datenllicken sowie evidenzbasierten Handlungsemp-
fehlungen im Kontext Therapie. Die PG Selbsthilfe Angehdrige und die PG Autisten
betrachteten alle Themenfelder aus ihrer jeweiligen Perspektive. Im Rahmen der PG
Versorgungsgrundsatze berichteten die Moderator*innen (siehe unten) aus ihren je-
weiligen Projektgruppen, die PG spannte somit den Bogen lber das gesamte Projekt
und spielte fir den Punkt ,Transition' eine wesentliche Rolle. Der Aufgabenschwer-
punkt lag hier in der Ergebniszusammenfihrung der Teilergebnisse der einzelnen Pro-
jektgruppen, der Formulierung des Eckpunkteentwurfs und der Empfehlungen fur das
Strategiepapier zur Vorlage an die Projektgruppen sowie im Berichtswesen an die Pro-
jektleitung/-koordination. Die Aufgaben der PG Lenkung lagen in der Sichtung und
Freigabe von Entwirfen aus der PG Versorgungsgrundsatze und in der Steuerung.
Sie diente auf3erdem als Abstimmungsgremium und fasste Beschlisse. Hier wurden
die zusammengefihrten Ergebnisse aus der PG Versorgungsgrundsatze sowie spater
die Analyse- und Reflexionsergebnisse prasentiert, reflektiert und das weitere Vorge-
hen beschlossen. Die PG Lenkung war als tbergreifendes Organ fur den gesamten
Projektprozess steuernd und richtungsgebend.

Zur Strukturierung, Koordinierung und Steuerung der einzelnen Projektgruppen wur-
den jeweils zwei PG Moderator*innen benannt, die auch als Bindeglieder und Sprach-
rohr zwischen den einzelnen Projektgruppen, der Projektleitung/-koordination und den
Ministerien Uber die PG Versorgungsgrundsatze bzw. PG Lenkung fungierten. Die Mo-
derator*innen wurden auf Empfehlung der Netzwerke der Autismuskompetenzzentren
zum jeweiligen Schwerpunkt der Projektgruppe angefragt. Die PG Autisten und PG
Selbsthilfe Angehdrige wahlte aus ihren Mitgliedern die Moderation der jeweiligen PG
selbst und zusatzlich eine bzw. zwei Vertretungen als Delegierte, welche in die oben
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genannten Projektgruppen (wie PG vor EWL, PG Versorgungsgrundsatze) gesandt
wurden, um als vermittelnde Bindeglieder die Kommunikation zwischen den einzelnen

Projektgruppen innerhalb einer komplexen Projektstruktur zu tbernehmen.

Folgende Moderator*innen der Projektgruppen wurden benannt bzw. gewahlt:
e PG Lenkung: Herr Prof. Dr. Witzmann und Frau Kunerl
e PG Versorgungsgrundsatze: Herr Prof. Dr. Dose und Frau Dr. Schabert
e PG Autisten: Frau Wanninger-Bachem, Herr Schneider
e PG Selbsthilfe Angehdorige: Herr Bauerfeind, Herr Tieber
e PG Forschung: Frau Prof. Dr. Noterdaeme, Herr Prof. Dr. Schilbach (bis Mai
2019) anschlieBend Frau Prof. Dr. Falter-Wagner
e PG Vor dem Erwerbsleben: Herr Liebl, Herr Scheible
e PG Im Erwerbsleben: Herr Baumgartner, Frau Berger

e PG Nach dem Erwerbsleben: Herr Prof. Dr. Markowetz, Frau Dr. Niefl3

Im September und Oktober 2018 erfolgte die Auswahl der jeweiligen PG Teilneh-
mer*innen in einem zweistufigen Verfahren. Zunachst wurden die Autismuskompe-
tenzzentren Bayerns angefragt, aus ihren jeweiligen Netzwerken Expert*innen zu be-
nennen, um die Versorgungsnetzwerke der jeweiligen Regierungsbezirke zu berick-
sichtigen. Die Ergebnisse der Nennungen der Autismuskompetenzzentren Bayerns
wurden anschliel3end in Abstimmung mit den jeweiligen PG Moderator*innen gesichtet
und entsprechend Einladungen zur Teilnahme am Projekt ausgesprochen. In einzel-
nen Fallen wurden auch noch Vorschlage durch die Moderator*innen eingebracht. Da-
bei wurde mdoglichst darauf geachtet, Vertreter*innen aus allen Bezirken an der Ent-
wicklung der Eckpunkte einer Autismus-Strategie zu beteiligen. Zur Gewabhrleistung
der Arbeitsfahigkeit der Projektgruppen waren jeweils feste Teilnehmer*innen und eine
maximale GrofRe von 15 Personen je Projektgruppe vorgesehen. Dies konnte aller-
dings nicht immer eingehalten werden. Die abschliel3end gewonnenen tber 100 Teil-
nehmer*innen der unterschiedlichen Projektgruppen kamen als Vertreter*innen aus

verschiedensten Institutionen und Fachbereichen, wie:
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Vertreter*innen von Amtern und Behérden/ Leistungstrager:

Beauftragter der bayerischen Staatsregierung fur die Belange der Menschen
mit Behinderung

Regionaldirektion Bayern der Bundesagentur fir Arbeit

Bezirke und Bezirketag + Kommunale Spitzenverbande
Integrationsfachdienst

ARGE Krankenkassen (in Vertretung AOK)

Deutsche Rentenversicherung

StMAS

StIMWK

StMGP

StMUK

Bayerisches Landesjugendamt (Zentrum Bayern Familie und Soziales)

Inklusionsamt (Zentrum Bayern Familie und Soziales)

Vertreter*innen der Leistungserbringer/ Freie Wohlfahrtspflege:

Paritat. Wohlfahrtsverband

Werkstatten (WfbM)

Forderstatten

Betreutes Wohnen

Autismuskompetenzzentren Bayern

Universitaten

Kliniken

Mobiler Sonderpadagogische Dienst — Autismus (MSD-A)

Schulen

Kammern, Berufsverbande:

Bayerische Psychotherapeutenkammer

Selbstvertretungq:

Selbsthilfegruppen
Selbsthilfeverbanden

Einzelne autistische Menschen und Angehdrige
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Vertreter*innen von Arbeitgeber*innen

Vertreter*innen aus folgenden Fachbereichen:

e Sozialpadiatrie

¢ Neurologie

e Sozial-und Sonderpadagogik
e Entwicklungspsychologie

e Pflegewissenschaft

e Humangenetik

e (Psycho- und Ergo-) Psychotherapie

Folgende Institutionen haben ihr Interesse bekundet, konnten jedoch keine Vertre-
ter*innen zur aktiven Teilnahme am Projekt benennen:

e Medizinischer Dienst der Krankenversicherung in Bayern (MDK-Bayern)

e Kassenarztliche Vereinigung Bayerns (KVB)

e Arbeitsstelle Frihférderung

e Gemeinde- und Landkreistag

e Handwerkskammer

e Verband katholischer Kindertageseinrichtungen Bayern e.V. sowie

e Evangelischer KiTa-Verband Bayern e.V.

Die Mitarbeit im Rahmen des Projektes erfolgte fur die Moderator*innen sowie Fach-
expert*innen auf ehrenamtlicher Basis. Reisekosten wurden fiir die Mitglieder der PG
Autisten und PG Selbsthilfe Angehérige Gber das beantragte Reisekostenbudget des
Projektes finanziert. Ab April 2019 wurde zudem eine Aufstockung des Budgets fur
eine Aufwandsentschadigung flr diese beiden Projektgruppen beantragt und im Juli
2019 bewilligt. Ab diesem Zeitpunkt konnten die Teilnehmer*innen diese bei der HM

beantragen.

Meilensteine des Beteiligungsprozesses

Im Rahmen des Beteiligungsprozesses sollten vier Meilensteine erreicht werden, wel-

che durch die Projektleitung/-koordination in Abstimmung mit der PG Versorgungs-
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grundsatze sowie der PG Lenkung gesetzt worden waren. Diese Meilensteine beinhal-
teten eine Ist-Analyse, eine Problemskizze, eine Sollskizze sowie die Erarbeitung von
Eckpunkte fir Empfehlungen und ggf. exemplarischen Ma3nahmen. Ausfuhrlich wer-

den diese in Kapitel 5 dargestellt.

Ist-Analyse
Die Ist-Analyse umfasst eine Reflexion der vorhandenen Versorgungsstruktur

und Angebote fir Menschen mit ASS in Bayern. Im Rahmen der Ist-Analyse
wurde festgestellt, dass innerhalb des vorgegebenen Projektrahmens lediglich
eine, auf die jeweiligen Kenntnisse und Erfahrungen der Beteiligten, begrenzte
Erfassung des vorhandenen Angebotsspektrums mdglich sei. Diese sollte den
Projektgruppen zur Sensibilisierung fur die Erstellung einer Problemskizze die-
nen. Erganzend wurde seitens der Projektleitung/-koordination der HM eine nie-
derschwellige, internetbasierte Ist-Stand-Analyse hinsichtlich der Versorgungs-
angebote fur Menschen mit ASS in Bayern initiiert (siehe Kapitel 5.1.).

Problemskizze

Wesentliche Problemlagen wurden aus der Sicht der jeweiligen PG im aktuellen
Versorgungssystem identifiziert, um diese in einer kurzen, deskriptiven Skizze
zu bindeln. Die so formulierten Problemskizzen wurden in einem ersten Ent-
wurf nach dem 2. Treffen der PG Versorgungsgrundsétze durch die Projektlei-
tung/-koordination zusammengefasst und anschlieend nochmals von allen

Projektgruppen gepruft und tberarbeitet wurde (siehe Kapitel 5.2.)

Sollskizze
Auf der Grundlage der oben genannten Problemskizzen wurde in der jeweiligen
PG erarbeitet, wie ein Beitrag zur Verbesserung der Versorgungssituation fur
Menschen mit ASS und deren Angehdrige aussehen sollte. Die formulierten
Sollskizzen der PG wurden in einem ersten Entwurf nach dem 3. Treffen der
PG Versorgungsgrundsatze durch die Projektleitung/-koordination zusammen-

gefasst (siehe Kapitel 5.3.)
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Unter Vorgabe der Projektleitung/-koordination und in Abstimmung mit der PG

Eckpunkte der Empfehlungen

Lenkung erarbeiteten die jeweiligen Projektgruppen jeweils bis zu zehn Eck-
punkte fur Empfehlungen, inklusive exemplarischer Malinahmenvorschlage,
wie eine Verbesserung der Versorgungssituation unter Berticksichtig der Soll-
skizze erreicht werden kobnnte. Die jeweiligen Empfehlungen wurden fir das 4.
Treffen der PG Versorgungsgrundsatze durch die Projektleitung/-koordination
zusammengefasst, diskutiert, Uberarbeitet und anschlielend der PG Lenkung
prasentiert. Dieser Zwischenstand diente als Grundlage fir den bayernweiten
Fachtag in der Hanns-Seidel-Stiftung (HSS) am 19.11.2019.

Um die Ergebnisse zusammenzufassen, Redundanzen zu erkennen oder Punkte zu
erganzen fand zu jedem ,Meilenstein’ ein Treffen der Projektgruppen und dariber hin-
aus jeweils ein Treffen der PG Versorgungsgrundsatze statt. Diese Ergebnisse wurden
jeweils in der PG Lenkung vorgestellt und bearbeitet. Diese Treffen wurden in Zusam-
menarbeit mit der Projektleitung/-koordination organisiert und vorbereitet. Die Vorbe-
reitung umfasste auch die Bereitstellung von Arbeitsmaterialien, wie etwa einer Matrix
zur Erfassung der Meilensteine. Die Ergebnissicherung erfolgte Uber die Moderator*in-
nen bzw. die Projektkoordination. Die Arbeitstreffen umfassten zwischen drei bis acht
Stunden und wurden durch die PG Moderator*innen moderiert.

Im Sinne der Transparenz wurden alle zentralen Meilensteine tber die PG Versor-
gungsgrundsétze offentlich gemacht. Insbesondere wurde auf Transparenz gegen-
Uber der PG Selbsthilfe Angehdrige sowie der PG Autisten geachtet und insofern drauf
eingegangen, dass die Protokolle und, bei Bedarf, auch die Prasentationen der ande-
ren Projektgruppen Uber die jeweiligen Delegierten und Moderator*innen zur Verfu-
gung gestellt werden konnten.

Um Transparenz auch in der Offentlichkeit zu gewahrleisten, wurde im August 2019
eine Webseite mit relevanten Informationen zum Projekt und Kontaktdaten der Pro-
jektleitung/-koordination sowie der Moderator*innen an der HM eingerichtet, welche
sukzessive erweitert wurde. Zwischenergebnisse, wie die Dokumentation der HSS
Fachtagung und der Tagungsbericht, wurden auf diesem Wege veroffentlicht. Zwar ist
dies fur Projekte dieser Art eher untblich — wurde im Sinne der Transparenz jedoch
als sinnvoll erachtet. Abgeschlossene erganzende Teilprojekte wurden verdffentlicht

und zur Information an alle PG Teilnehmer*innen gesendet. Zusatzlich wurde in den
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PG Treffen immer wieder tUber den aktuellen Stand und das weitere Vorgehen durch
die Projektleitung/-koordination informiert.

Zur Erweiterung des Beteiligungsprozesses der Projektgruppenarbeit sowie zur Erwei-
terung der Analysegrundlage wurden folgende ergadnzende Teilprojekte durchgefiihrt
(siehe Kapitel 6.):

e Bayerische Autismus-Umfrage 2019' (in Kooperation mit der Ludwig-Maximili-
ans-Universitat und dem Max-Planck-Institut fir Psychiatrie Minchen)

e Forum zur Entwicklung einer Autismus-Strategie Bayern‘ (2020)

e Fachtagung ,Menschen mit Autismus in Bayern. Aktueller Stand zur ,Entwick-
lung einer Autismus-Strategie Bayern* Impulse fir die inhaltliche Ausgestaltung
Bayernweite Fachtagung' (in Kooperation mit der Hanns-Seidel-Stiftung und
dem Autismuskompetenzzentrum Oberbayern 2019)

e Befragung von nicht- und wenig-sprechenden Autist*innen* (in Kooperation mit
der Ludwig-Maximilians-Universitdt und dem Autismuskompetenzzentrum
Oberbayern 2020)

e Synopse der europaischen Autismus-Strategien: ,Autismus-Strategien im euro-
paischen Vergleich’ (2020)

e Durchfuihrung einer niedrigschwelligen Internetrecherche zu Autismus-spezifi-
schen Angeboten in Bayern und deren Auffindbarkeit im Internet in Bayern (HM
2021).

Erganzende Malinahmen der HM (Siehe Kapitel 7.):

e  Machbarkeitsstudie zur Entwicklung von Qualifizierungsangeboten im Bereich
von Autismus-Spektrum-Stérung’ (durchgefiihrt durch den Verein der GAB
Munchen- Gesellschaft fur Ausbildungsforschung und Berufsentwicklung e.V.
2018-2019; finanziert durch die HM).

e Zwei Master-Arbeiten zu den Themen ,Pflege von Menschen mit ASS* und ,IT
gestutzte multikriterielle Netzwerkanalyse der Autismuskompetenzzentren’

e Eine Bachelor-Arbeit zum Thema Fruhférderung.

Die fachlichen und datenschutzrechtlichen Aspekte etc. wurden seitens der jeweils

Verantwortlichen fir die einzelnen Teilprojekte geprift. Die Darstellung der methodi-
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schen Vorgehensweise und der zentralen Ergebnisse der einzelnen Meilensteine so-
wie der erganzenden und der, durch die HM durchgefuhrten, MalRnahmen finden sich
in den Kapiteln 6. und 7.

4.5. Analyse und Reflexionsprozess der Teilergebnisse

Um die Eckpunkte fur Empfehlungen der Projektgruppen zu ergénzen, wurden diese
ab 2020 uber eine Analyse mit weiteren Quellen abgeglichen. Diese Analyseergeb-
nisse wurden in einem mehrstufigen Verfahren durch die Mitglieder der PG Lenkung
sowie der Projektgruppen Selbsthilfe Angehdrige und Autisten reflektiert und so zu
Empfehlungen ausgearbeitet. Die folgenden Ausfiilhrungen zeigen das methodische
Vorgehen im Zeitraum von Januar 2020 bis Marz 2021. Dieses umfasst sowohl das
Vorgehen des Analyseprozesses, der Reflexion der Analyseergebnisse durch die PG
Lenkung, die PG Autisten und die PG Selbsthilfe Angehdrige sowie den Vorgang zur
Entwicklung von Handlungsfeldern zur Einordnung der Empfehlungen und abschlie-

Rend die Finalisierung der Empfehlungen.
4.5.1. Analyseprozess

Nach der Fachtagung in der HSS (November 2019) wurde der Projektgruppenprozess
beendet. Lediglich die PG Lenkung sowie die PG Autisten und PG Selbsthilfe Ange-
horige blieben zur weiteren Abstimmung bestehen. Die letztgenannten Projektgruppen
wurden in Abstimmung mit den jeweiligen Moderator*innen durch diese auf freiwilliger
Basis weiter moderiert und durchgefuhrt. Zudem wurde ihnen die Méglichkeit eréffnet,
weitere Mitglieder aufzunehmen, was von der PG Selbsthilfe Angehérige wahrgenom-
men wurde. So konnte eine erweiterte Beteiligung von autistischen Menschen und An-
gehorige Uber das gesamte Projekt ermdglichte. Die PG Lenkung wurde um die Mit-
glieder der PG Versorgungsgrundsatze erweitert:

e Vertretung der Psychotherapeutenkammer

Vertretung Inklusionsamt

e Vertretung Jugendhilfe

e Vertretung ARGE Krankenkassen (durch AOK vertreten)
e Vertretung Deutsche Rentenversicherung

e Vertretung Agentur fur Arbeit

Empfehlungen flr eine Autismus-Strategie-Bayern 61
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern®



HM®

Im Anschluss an die vier Meilensteine im Projektgruppenprozess, der Erstellung der
Ist-, Soll- und Problemskizze sowie der Eckpunkte fiir die Empfehlungen wurden die
Eckpunkte mit Hilfe der erganzenden Malinahmen sowie weiterer Quellen durch die
Projektleitung/-koordination analysiert und reflektiert (siehe Kapitel 8.). Anfang 2020
war in Abstimmung mit dem StMAS geplant, zu jedem Arbeitsschritt Abstimmungstref-
fen mit der PG Lenkung abzuhalten, um die jeweiligen Analyseergebnisse zu reflektie-

ren.

Anpassung des Projektes durch die Corona-Pandemie:
Bedingt durch die Corona-Pandemie (ab Ende Feb. 2020) wurde seitens des StMAS

mit der Projektleitung/-koordination (nach erfolgten Gesprachen mit den Moderator*in-
nen der PG Autisten und PG Selbsthilfe Angehdrige) beschlossen, die PG Lenkung fur
den weiteren Verlauf zur Ausarbeitung der Empfehlungen schriftlich einzubeziehen;
daher fanden 2020 keine Prasenztreffen statt. Digitale Treffen mit mehr als 30 Teilneh-
mer*innen wurden zur Diskussion gestellt, jedoch nach erfolgter Abstimmung mit den
Moderator*innen der PG Autisten und PG Selbsthilfe Angehérige sowie dem StMAS,
als nicht zweckfiihrend und zudem nicht barrierefrei fur autistische Menschen einge-
stuft. Der weitere Abstimmungsprozess erfolgte daher schriftlich, koordiniert durch die
Projektleitung/-koordination. Zudem gab es separate Videokonferenzen zwischen den
beteiligten Staatsministerien und der Projektleitung/-koordination sowie den Modera-

tor*innen und der Projektleitung/-koordination.

Es ist hervorzuheben, dass es aufgrund der durch die Corona-bedingten Anpassung
des Beteiligungsprozesses zwar zu erkennbaren Einschrankungen des aktiven Dia-
logs aller untereinander kam. Der Projektablauf konnte jedoch trotz der Pandemie 16-
sungsorientiert durchgeftihrt und gesichert werden. Im gesamten Zeitfenster der Pan-

demie waren die beteiligten Ansprechpartner*innen erreichbar.

Methode des Analyseprozesses

Um die Eckpunkte fir die Empfehlungen nochmals zu analysieren, zu reflektieren und
mit den Ergebnissen der ergdnzenden Mal3nahmen im Projekt sowie weiteren Quellen
abzugleichen, wurde 2020 fir jeden der 29 Eckpunkte eine Analyse durch die Projekt-

leitung/-koordination angefertigt. Diese erfolgte jeweils in mehreren Schritten:
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. Kurzzusammenfassung der erstellten Ubersichten zu den Meilensteinen der
Projektgruppenarbeit: Ist-, Problem- und Sollskizze und der daraus resultieren-
den Entwurfe fur Empfehlungen.

. Darauf aufbauend erfolgte die Analyse der Eckpunkte vor dem Hintergrund nor-
mativer Grundlagen wie der Fortschreibung der Schwerpunkte der bayerischen
Politik fir Menschen mit Behinderung im Lichte der UN-Behindertenrechtskon-
vention - Aktionsplans ,Inklusion“ (Arbeitsfassung Mai 2019)°, der UN-BRK, der
WHA Resolution 67/8 zu Autismus, exemplarischer Hinweise aus Studien bzw.
Literatur sowie der Abgleich mit der Synopse der Strategien anderer europai-
scher Lander (Kunerl & Witzmann 2020).

. AnschlieBend wurden die Empfehlungen anhand der erganzenden Mal3nah-
men beleuchtet. Grundlage zu diesem Analyseschritt bildeten die Ergebnisse
der ,Bayerische Autismus-Umfrage 2019, das ,Online-Forum zur Entwicklung
einer Autismus-Strategie Bayern' (2020), die Ergebnisse der Themenschwer-
punkte auf der Fachtagung ,Menschen mit Autismus in Bayern. Aktueller Stand
zur .Entwicklung einer Autismus-Strategie Bayern* (2019) sowie der ,Befragung
von nicht- und wenig-sprechenden Autist*innen‘ (2020).

. Auf 1-3 aufbauend, erfolgt die Erstellung einer tabellarischen Ubersicht aller
verwendeter Quellen und eine Kennzeichnung, ob diese die Empfehlungen und
Maflinahmen stitzten (siehe Kapitel 8.1.)

. Abschlie3end erfolgte, aufbauend auf den Erkenntnissen des Projektgruppen-
prozesses sowie deren Analyse, die Formulierung eines Entwurfs fur ein Fazit,
welcher als Diskussions- und Reflexionsgrundlage fir die PG Lenkung diente.
. Zudem wurden zu einigen Empfehlungen noch exemplarischen Praxisbeispiele

recherchiert und zur Diskussion gestellt.

Der gesamte Analyseprozess sowie die Ergebnisse daraus wurden zur Reflexion an

die PG Lenkung in 2020 geschickt. Neben der PG Lenkung waren in diesen Prozess

auch weiterhin die PG Selbsthilfe Angehdérige und die PG Autisten, Uber die beteiligten

Delegierten in der PG Lenkung, welche die Ergebnisse an ihre jeweilige Projektgruppe

weitergaben, eingebunden. Diese wurden dort diskutiert und die Riickmeldungen Uber

9 Im weiteren kurz ,Aktionsplans ,Inklusion“ (Arbeitsfassung Mai 2019)‘ genannt.
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einen gesteuerten Rickmeldeprozess an die Projektleitung/-koordination wieder in die

PG Lenkung eingebracht.

Die PG Lenkung erhielt die Analyseergebnisse in drei Arbeitspaketen:

Paket 1 (Rickmeldezeitraum, 01.07.2020 — 14.08.2020) enthielt 8 Empfehlun-
gen, Themen: Sensibilisierung der Offentlichkeit, Information zu ASS im Inter-
net, alternative Kommunikationsformen, Gesellschaftliche Teilhabe, Wissen-
saustausch durch Vernetzung, Mobilitat und regionale Angebote, Aus- Fort und
Weiterbildung von Fachkraften, Wissenschaft und Forschung.

Paket 2 (Ruckmeldezeitraum 17.08.2020 — 30.09.2020) enthielt 9 Empfehlun-
gen, Themen: Allgemeinmedizinische Versorgung, Pflege, Diagnostik, Thera-
pie, Psychiatrische Versorgung, Psychosozioale Férderung, Ubergénge, Sozi-
ales Kompetenztraining und Forderung, Fruhférderung.

Paket 3 (Ruckmeldezeitraum 01.10.2020 — 13.11.2020) enthielt 12 Empfehlun-
gen, Themen: Schule, Ausbildung und Studium, Erwerbstatigkeit, Assistenz/ In-
dividualbetreuung, Werkstatten fir Menschen mit Behinderung (WfbM) und For-
derstatten, Wohnen, Versorgung im Alter, Selbsthilfe, Beratung, Freizeit und
Tagesstruktur, Umsetzung eine Autismus-Strategie, finanzielle Ausstattung ei-

ner Autismus-Strategie.

Die Analyse wurde in der Reihenfolge der Diskussionen im Online-Forum angefertigt

und versendet, da die Ergebnisse aus diesem mit in die Analyse einflossen. Die Mit-

glieder der PG Lenkung konnten tber ein durch die Projektleitung/-koordination erstell-

tes Formular Rickmeldungen zu den jeweiligen Analyseergebnissen und Entwirfen

der Fazits geben (siehe 4.5.2.).

Die folgenden drei Abbildungen zeigen exemplarisch das Analyseschema, welches

fur alle 29 Eckpunkte der Empfehlungen angewendet wurde:
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Abbildung 5 Seite 1 des Analysebogens

Sensibilisierung der Offentlichkeit

Ist-Stand: Im Rahmen der Projektgruppenarbeit wurde festgestellt, dass die Offentlichkeit sowie auch Fachkrifte zum Thema Autismus nicht ausreichend
informiert bzw. aufgeklart sind oder Gber Wissen verfiigen, welches nicht mehr ,state of the art” ist (Anhang X).

Problemskizze: Der uneinheitliche Kenntnisstand Gber ASS kann fur Familien, Angehdrige und Autist*innen zu groBen Schwierigkeiten in der Inklusion und
Teilhabe fuhren. Beispielsweise kinnen Schwierigkeiten bei der Genehmigung von Antragen auftreten und es kann zu fehlenden adiguaten
Unterstiitzungsleistungen fir alltdgliche Handlungen fihren (Anhang Y).

Soll-Stand: Jeder der mit Autist*innen und/oder Angehdrigen arbeitet, sei es als direkter Leistungsanbieter oder im Rahmen von Antragsverfahren,
Verwaltungsvorgangen oder Bildungsinstitutionen, soll fortlaufend Gber den aktuellen, wisssenschaftlich anerkannten Kenntnisstand zu ASS aufgeklart sein
(Anhang 2).

Entwurf der Empfehlung aus der Projektgruppenarbeit ey
Es wird empfohlen, eine systematische, multimediale und offensive Aufklarungsarbeit in Bayern * Inkiusion
zu leisten, die zur Sensibilisierung der Offentlichkeit Gber das gesamte Autismus-Spektrum bei-
tragt. .
Exemplarische MaRnahmen: | | sensibiisierung | srategien
Uterstor +—— due — "
M1: Aufbau einer breiten, von offizieller Seite initiierten Aufklarungskampagne unter = hL: g | | B

Einbezug von Autisten und Angeharigen und Nutzung vorhandener Strukturen sowie ge-

eignetem Aufklarungsmaterial, wie z.B. Blogs, Flyer, Artikel |
x X 3

M2: Alle Behindertenbeauftragten der Kommunen sowie Personal in Schulen, Rettungs- x

) o - . M onme: | | et | | focttanung | | orum | | weiere
diensten, Polizei, Feuerwehr, Verwaltung und Krisendienst zu Autismus aufklaren bzw. s W e pfakdirggens
zu sensibilisieren. Lo

M3: Bayernweite Fachtagung und Messen zum Thema ASS anbieten.

Bezugnahme: In Anlehnung an den bayerischen Aktionsplan ,Inklusion” (Entwurfstand 2019) sowie an die UN-BRK Artikel 8, werden im Rahmen einer Autismus-
Strategie eigene MaBnahmen zur Aufkldrung der Gffentlichkeit empfohlen. Die WHO legte bereits 2008 den 02. April als Autism Awareness Day (Resolution 62/8)
fest, daher wird empfohlen, diesen in die Planungen von éffentlichkeitswirksamen AufklirungsmaBnahmen einzubeziehen. Daneben verdeutlicht die WHO in ihren
Aussagen zu Autismus die Wichtigkeit von MaRnahmen zur Offentlichkeitsaufklzrung (vgl. WHO 2014), da ,Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen und ihre
Familien groBen Herausforderungen wie sozialer Stigmatisierung, Isolation und Diskriminierung” (ebd., S. 15) nach wie vor gegeniberstehen (vgl. ebd. 2014, 5. 15)
und fordert daher in der Resolution 67/8 explizit MaBnahmen zur Aufkldrung (vgl. ebd., 5. 16). Auch in der Fachliteratur finden sich einschligige Hinweise auf die
Wirksamkeit von OffentlichkeitsmaBnahmen zur Reduktion von Stigmatisierung. So bestitigen beispielsweise De Vilbiss et. al 2014, seit der Einflihrung des Autism
Awarness Days in den USA eine erhdhte Such-Aktivitdt im Internet nach dem Schlagwort ,Autismus”. Eine weitere Studie bestatigt, dass durch die Aufklarungs-
kampagnen in Nordirland, das Wissen zu Autismus deutlich gesteigert werden konnte (vgl. Dillenburger et al. 2013). Allerdings sollte Aufkldrung nicht rein auf
Faktenwissen basieren, wie Mac Carthaigh et al. 2020 in einer Studie herausfanden. Dies bestatigt das in der vorliegenden Maknahme beschriebene Vorgehen, dass
Aufklarungskampagnen von und mit Autist*innen und Angehdrgen erstellt und durchgefihrt werden sollten (M1). Eine Analyse der eurpaischen Autismus-Strategien

Quelle: Eigene Darstellung, 2020
Abbildung 6 Seite 2 des Analysebogen

zeigt (Synopse im Anhang), dass alle Autismus-spezifzische Auklarungskampagnen fir unterschiedliche Zielgruppen formulieren (mit Ausnahme ven Ungarn, in dieser
konnte keine spezifische MaBnahme identifiziert werden). So formuliert beispielsweise die englische Strategie in einer Malnahme eine Senibilisierungskampagene
fur Busfahrer*innen.

Anmerkungen aus den erganzenden MaBnahmen des Beteiligungsprozesses

Bestatigt wird die Empfehlung durch erganzende MaBnahmen innerhalb des Projektes, wie die Online-Befragung (siehe Bericht XY im Anhang), die Ergebnisse der
Fachtagung (ANHANG X) und des Online-Forums (ANHANG Y) sowie die Auswertung der Befragung nicht-sprechender Autist*innen (siehe Bericht XY im Anhang).

Erganzende exemplarische MaBnahmen

- Aufklarung der Jugendiamter, Arbeitgeber, Jobvermittler®*innen, Inklusions- und Gesundheits3mter (insbesondere zu High-Functioning) (Online-Forum,
Online-Befragung, Fachtagung)

- Schulung von ,First-Line” Fachkraften (Allgemein- und Facharzte, Lehrpersonal, Psychologen, Psychotherapeuten, Psychiater u.v.m.) (Alle ergénzenden
MaBnahmen und Empfehlungen)

- Aufklarung der Arbeitgeber, Kindergirten, Ausbildungsststten u.v.m. (Empfehlung, O-Befragung)

- Erganzende Organisation von Online-Kongressen (Online-Forum)

- Barrierefreie Veranstaltungen (Aktionsplan ,Inklusion®)

o z.B. durch ErmaBigung fur Teilnahme an Kengressen fir Angehérige und Autist*innen (Forum und Aktionsplan ,Inklusion)

Wesentliche Beifigungen zur Empfehlung sind:

- Die Tiefe der Schulung sollte sich nach dem Umfang der Kontakthaufigkeit mit Menschen aus dem Autismus-Spektrum richten (Empfehlungen)
- Aufklarung ist erforderlich
o Uber Starken und Ressourcen (Online-Befragung und Form)
o zu Komorbidititen (Online-Befragung und Forum)
o zur gesamter Bandbreite der Erscheinungsformen des Autismus-Spektrums sowie die Bedeutung der Individualitat (Online-Befragung und Online-
Forum)
o zu Aspekten der Barrierefreiheit fiir Menschen mit ASS, wie beispielsweise schaffen von Leitsystemen im OPNV (Synopse, Forum und Befragung
wenig/nicht-Sprechende)
wohnortnah zur regionalen Versorgung und den drtlichen Gegebenheiten (Online-Forum)
Uber nicht-verbale Kommunikation, Gber die Unterscheidung der Kemmunikationsarten (unterstitze und gestiitzte Kommunikation) sowie Kom-
munikationsmittel wie Talker (Befragung nicht/ wenig Sprechende, Online-Forum) (HINWEIS: siehe ,alternative Kommunikation®)
zur Begleitung von erwachsenen Menschen aus dem Autismus-Spektrum (Befragung nicht/wenig Sprechende)
zu Barrieren von Menschen aus dem Autismus-Spektrum und wie diese in unterschiedlichen Kontexten beriicksichtigt werden kénnen, wie reiz-
arme Bereiche und Rickzugsrdume bei éffentlichen Veranstaltungen und Platzen (Empfehlungen)

Quelle: Eigene Darstellung, 2020
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Reflexion Bezug Zustimmung Fazit: In der Zusammenschau zeigt sich, dass die Empfehlung Offent-
lichkeitsarbeit zentraler Bestandteil einer Autismus-Strategie-Bayern
bestatigt wird. Daher wird far die Autismus-Strategie empfohlen:

ILH CrilE) G e e i I. Die Empfehlung wie oben genannt beizubehalten.

Aktionsplan 3.1.1. Bewusstseinshildung fir ein X

: - e Il. Neben den MaBnahmen M1, M2 und M3 falgende Aspekte zu be-

Inklusion positives Verstandnis von Men- ickeic

schen mit Behinderung rucksiggagen:
3.1.5 Barrierefrele Veranstaltungen a) Stdrken und Ressourcen von Menschen mit ASS betonen
der Bayerischen Staatsregierung b) Individuelle Ausprigung(en) der ASS hervorheben

Exemnplari- DeVilbiss et al. (2014) X b) Infoermationen bereitstellen, wie eine barrierefreie Umgebung in

sche Dillenburger et al. (2013) den Lebensbereichen von Menschen mit ASS hergestellt werden kann
Literatur Mac Carthaigh et al. (2020) (siehe auch Empfehlung ,Gesellschaftliche Teilhabe")
Strategien Danemark - X X Il Autismus-spezifischen Schulungen fur direkte Leistungsanbieter
Europa Ungarn durch die verantwortlichen Fachgesellschaften, Institutionen etc. ver-
England X ankern.
Nerd Irland X IV: Einheitliche Schulungskonzepte fiir unterschiedliche Zielgruppen
Sl:hlc)rtland g erarbeiten und bereitstellen. Diese sind regelmaBig zu aktualisieren,
L E_s L damit der Transfer des jeweils aktuellen Wissensstands (,state of the
Spanien = art") sichergestellt ist
Frankreich = X il :

Online-Um- Aufkldrung der Offentlichkeit von 56 X

frage TN*innen der Umfrage als ,beson- Exemplarische Praxisbeispiele:
ders wa:htl'g" fir eine Autismus- Fur Flyer und Informationsbroschiren: Autismus-Forschungs-Kooperation —
Strategie angegeben Infomaterial:

Nicht Spre- Aufkldrung zu Spezifika von wenig X https://www autismus-forschungs-kooperation.de/dewnload-bereich/

q ot

chende und nicht sprechenden f\utlst el spezifisch far Informationen fur Arbeitgeber:

Fachtagung 42 von 44 bewerteten die Empfeh- X https://publi.lvr.de/publi/PDF/823-18 1040-Arbeitsheft-Autismus-im-Beruf-
lungen als wichtig barriersfrei pdf

- n - = e ————

Online-Fo 42'_0 i |!'1nen halten es fur wichtig = Unterstitzung von Kampagnendurch, Awards’: The Autism Friendly Award:

2l 19 inhaltliche Kommentare https:/fwww autism.org uk/profassignals/autism-friendly-award.aspx

Ergebnis 9 von 9 B

Informationsbroschiire zu ASS von Autism-Europe: hitps://www autismeu-
Empfehlung der PG Lenkung rope org/wp-contentfuploadsf2019/09/People-with-Autism-Spectrum-Disor-
Federfithrendes Ministerium der -Identification-Undekstanding-Intervention compressed.pdf pdf
Von Angehérigen: https://ellasblog def
MaEnahmenempfehlung: Von Autist*innen: https-//autismus-kultur de/; www inter-mundos de

4.5.2.

Reflexionsprozess

3

Quelle: Eigene Darstellung, 2020

Wie bereits oben aufgezeigt, erfolgte die Reflexion in der PG Lenkung aufgrund der

Corona-Pandemie ausschlief3lich schriftlich. Im Rahmen des Reflexionsprozesses |

erfolgte keine Rickmeldung durch folgende PG Lenkungsmitglieder: AOK, Rentenver-

sicherung, Inklusionsamt, Paritat. Wohlfahrt, Stadtetag. Manche PG Lenkungsmitglie-

der, wie die Bundesagentur fur Arbeit, Regionaldirektion Bayern, gaben nur entspre-

chend ihrer Zustandigkeit eine Ruckmeldung ab.

Die eingegangenen Ruckmeldungen wurden in drei Kategorien unterteilt:

e Grin: keine, sprachliche oder inhaltlich unwesentliche Anderungen

e Gelb: inhaltliche Anderung zur Abstimmung mit Ministerien

e Rot: inhaltliche Widerspriiche oder Vetos

Als inhaltliche Widerspriche wurden jene Rickmeldungen kategorisiert, welche sich

inhaltlich zwischen den jeweiligen Aussagen der Teilnehmer*innen untereinander

Empfehlungen fir eine Autismus-Strategie-Bayern
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ergaben. Als Vetos wurden Rickmeldungen kategorisiert, die grundsatzlich den inhalt-
lichen Aussagen einer Empfehlung widersprachen. Die Abbildung 8 gibt einen Uber-

blick Gber die Kategorisierung der Riickmeldungen.

Abbildung 8 Ruckmeldungen im Reflexionsprozesses |

Empfehlung Zusammenfassung
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Quelle: Eigene Darstellung 2020

Da, wie oben aufgezeigt, in 2020 beschlossen wurde, keine digitalen Sitzungen der
PG Lenkung durchzufiihren, konnten die Rickmeldungen nicht in einem Plenum dis-
kutiert werden. Urspriinglich war hierzu fir den 01.12.2020 eine ganztagige Sitzung
der PG Lenkung geplant. Die Projektleitung/-koordination entschied sich dafir, die er-
fassten Ruckmeldungen mit den vier beteiligten bayerischen Staatsministerien zu dis-
kutieren, die Ergebnisse zusammenzufassen und das Ergebnis nochmals an die PG
Lenkungsmitglieder schriftlich weiterzureichen. Somit wurde nochmals die Mdglichkeit
geboten, Rickmeldungen zu den nun konsolidierten und mit den beteiligten bayeri-
schen Staatsministerien abgestimmten Ergebnissen zu formulieren.

Diese Vorgehensweise verzogerte den Gesamtprozess allerdings soweit, dass eine
geplante Veranstaltung fur alle Projektgruppenmitglieder (zur Vorstellung der abge-
stimmten Empfehlungen und MalRnahmen, sowie zur offiziellen Beendigung des Be-

teiligungsprozesses und Danksagung), welche fur Jan. 2021 ansetzt worden war, ver-
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schoben werden musste. Die Projektleitung/-koordination entschied sich daher in Ab-
stimmung mit dem férdergebenden Staatsministerium (StMAS), ein digitales Gesamt-
treffen an das Ende des Projektes zu setzten.

Um eine intensiveren Beteiligung der PG Autisten und PG Selbsthilfe Angehdrige zu
ermdglichen, wurden ergénzend zwei Kurzsitzungen im November 2020 und Februar
2021 in Abstimmung mit den PG Moderator*innen organisiert, bei welchen die Projekt-
leitung/-koordination den aktuellen Stand prasentierte und fir einzelne Ruckfragen zur
Verfligung stand. Ebenso erfolgten Abstimmungsgesprache der Projektleitung/-koor-
dination mit den Moderator*innen der PG Forschung, um die erfolgten Riickmeldungen

der PG Lenkung auch aus wissenschaftlicher Perspektive zu bewerten.

4.5.3. Entwicklung einer strukturierenden Systematik der Empfehlungen

Bereits 2018 wurde in einer Sitzung der PG Lenkung beschlossen, angelehnt an die
Demenzstrategie Bayerns, Handlungsfelder fir eine Ergebnisfassung der Empfehlun-
gen einer Autismus-Strategie-Bayern zu entwickeln, welche den Empfehlungen eine
Struktur und einen Rahmen geben sollten. Im Februar 2020 wurde in einer Prasenz-
sitzung aller Moderator*innen der Projektgruppen zum einen Uber eine moégliche Struk-
tur der Ergebnisdarstellung diskutiert sowie zum anderen tber die Notwendigkeit einer
Priorisierung einzelner Empfehlungen oder ob eine zeitliche Stufung der Umsetzung
der Empfehlungen vorgenommen werden solle. Dies wurde auch mit den beteiligten
Staatsministerien abgestimmt. Sowohl die beteiligten Staatsministerien als auch die
Moderator*innen sprachen sich nicht flr eine priorisierte, gestufte Darstellung aus,
sondern zu einer, welche die Notwendigkeit einer Gleichzeitigkeit von MalRnahmen
betonte und dennoch eine strukturgebende Wirkung erzielen sollte. Dies wurde auch
vor dem Hintergrund entschieden, dass nicht geklart werden konnte, wer eine Priori-
sierung vornehmen kénnte und aus welcher Perspektive dies erfolgen sollte. Zudem
war eine Priorisierung der Empfehlungen als weiteres to-do im Projektablaufplan nicht
vorgesehen und ware in der festgelegten Projektlaufzeit nicht mdglich gewesen.

Entsprechend der Abstimmung beim Treffen der Moderator*innen aller Projektgruppen
(Feb. 2020) entwickelten die Moderator*innen der PG Forschung, einen Vorschlag fur
zwei Leitziele sowie fir Handlungsfelder zur Systematisierung der Empfehlungen und
Maflinahmen. Dieser Entwurf wurde in einer digitalen Sitzung der PG Moderator*innen
im November 2020 diskutiert und beschlossen. Auch wurde dieser Entwurf durch die

beiden Moderator*innen den beteiligten Ministerien in einer anberaumten Sitzung zur
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Abstimmung der Ruckmeldungen der PG Lenkung zu den Empfehlungen am
01.12.2020 vorgestellt. Nach der Diskussion der Empfehlungen durch die Projektlei-
tung/-koordination mit den Ministerien im Dezember 2020 und der Ergebniszusam-
menfassung daraus, wurden die Empfehlungen in mehreren virtuellen Treffen und te-
lefonischen Gesprachen im Januar 2021 den Handlungsfeldern zugeordnet, mdgliche
Dopplungen in den Empfehlungen und Mal3hahmen gestrichen und zudem gemein-
sam Prinzipien im Entwurf erarbeitet, auf welchen eine Autismus-Strategie ful3en
kénnte. Im Zuge dessen wurde vorgesehen, einen ,Kurzbericht' mit diesen Ergebnis-
sen zu veroffentlichen. Das hatte jedoch zur Folge, dass die Ergebnisse sehr knapp
dargestellt wurden und nicht umfassend die bisherigen Malinahmen und Zwischener-
gebnisse beschrieben. Nach erfolgter Riucksprache der Projektleitung/-koordination
mit dem férdergebenden Staatsministerium (StMAS) wurde das Vorhaben der eigenen
Darstellung und Verdéffentlichung einer Kurz- und Langfassung als Ergebnisbericht
nicht als hilfreich erachtet, weshalb dieses Vorhaben nicht weiterverfolgt wurde. Statt-
dessen wurde eine Kurzzusammenfassung unter Kapitel 10 in den Ergebnisbericht

integriert.

Das Ergebnis aus dem oben ausgeftuhrtem Prozess wurde Anfang Februar 2021 als
Zwischenergebnisentwurf an die Mitglieder der PG Lenkung gesendet, mit der MAg-
lichkeit zur Rickmeldung bis Ende Februar 2021. Dies erfolgte mittels eines durch die

Projektleitung/-koordination vorbereiteten Riickmeldebogens.

Ruckmeldungen wurden eingebracht durch:
e Vertretung des Bayerischen Bezirketags
e PG Autisten
e PG Selbsthilfe Angehorige
e Beauftragter fur Menschen mit Behinderungen in Bayern
e PG Versorgungsgrundsatze (Moderation)
e PG Forschung (Moderation)
e Vertretung Stadtetag
e Vertretung Deutsche Rentenversicherung
e Vertretung Jugendhilfe (ZBFS)
e Vertretung Psychotherapeutenkammer

e Landesverband autismus Bayern e.V.
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e Vertretung Bundesagentur fur Arbeit, Regionaldirektion Bayern
Keine Ruckmeldung erfolgte durch:
e Vertretung Paritatischer Wohlfahrtsverband
e Vertretung Inklusionsamt (ZBFS)
e Vertretung Krankenkassen
Die beteiligten Staatsministerien, als Adressaten der Strategieempfehlungen, beteilig-

ten sich nicht am abschlieRenden Rickmeldeprozess der PG Lenkung.
4.5.4. Abschluss der Diskussionen zu den Empfehlungen

Die Rickmeldungen wurden, wie bereits im ersten Rickmeldeprozess, durch die Pro-
jektleitung/-koordination kategorisiert und systematisiert. In diesem Fall wurden vier
Kategorien bestimmt:

e Zustimmung: grin markiert

e Klarungsbedarf: rot markiert

e Redaktionelle und sonstige Hinweise: gelb markiert

e Enthaltung bzw. keine Zustandigkeit: blau markiert

Auf Wunsch der beteiligten Staatsministerien, der PG Autisten und PG Selbsthilfe An-
gehorige sowie der Projektleitung/-koordination sollte die letzte geplante Sitzung der
PG Lenkung als virtuelle Videokonferenz stattfinden, um einige Punkte diskutieren zu
kénnen. Die durch die Projektleitung/-koordination als ,Klarungsbedarf’ eingestuften
Ruckmeldungen wurden innerhalb einer vierstiindigen digitalen Sitzung der PG Len-
kung am 11. Méarz 2021 diskutiert. Die folgende Grafik zeigt eine Ubersicht (iber die

Kategorisierung der Riickmeldungen.
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Abbildung 9 Rickmeldungen im Reflexionsprozesses I
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Quelle: Eigene Darstellung, 2021

Fir die meisten der Riuckmeldungen konnte durch die Diskussion in der PG Lenkung
eine gemeinsam getragene Ldsung erarbeitet werden. Eine intensive Diskussion er-
folgte insbesondere zu den Hinweisen in den Empfehlungen zur damals noch unver-
offentlichten S-3 Leitlinie Therapie sowie zur Empfehlung ,Behandlung der Kernsymp-
tomatik, inkl. Komorbiditaten®, insbesondere im Kontext der Therapiemethode ,Applied
Behavior Analysis' (ABA). Auch die Kommunikationsformen fur wenig- und nicht spre-
chende Menschen mit ASS (UK bzw. FC) wurden intensiv diskutiert. Lediglich zur oben
erwahnten Behandlungsmethode (ABA) in der Empfehlung ,Behandlung der Kern-

symptomatik, inkl. Komorbiditaten* konnte keine gemeinsam getragene Formulierung

Empfehlungen flr eine Autismus-Strategie-Bayern 71
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern*



HM®

der MalRnahme gefunden werden, welche sich direkt auf die AWMF S-3 Leitlinie The-
rapie bezieht. Daher existieren dazu zwei Sondervoten, welches unter den Maf3nah-
men der Empfehlungen dargestellt werden.

Die Ergebnisse aus diesem finalen Rickmeldeprozess sowie die Ergebnisse der vir-
tuellen PG Lenkungs-Sitzung wurden in die Empfehlungen und MafRnahmen entspre-
chend der erfolgten neuen Struktur mit Prinzipien, Zielen und Handlungsfeldern einge-
arbeitet. Es wurde innerhalb der PG Lenkungssitzung auch das weitere Vorgehen zum
Abschluss des Projektes besprochen. Hierzu wurde festgelegt:

e Es sollten keine weiteren Treffen der Projektgruppen mehr stattfinden.

e Es sollte keine Redaktionsgruppe, wie zunéchst angedacht, eingerichtet wer-
den, da keine Priorisierung der Empfehlungen erforderlich war und die Zusam-
menflhrung und Prufung auf Doppelungen bereits vorab erfolgte.

e Fir offene Punkte wurde vereinbart, dass bilaterale Gespréche seitens der Pro-
jektleitung/-koordination mit einzelnen Beteiligten der PG Lenkung bei Bedarf
stattfinden sollten.

e Das Abschlusstreffen aller Projektgruppenteilnehmer*innen wurde fir Mai 2021
festgelegt.

e Das fordergebende und federfihrende Staatsministerium (StMAS) verwies da-
rauf, dass die Ausarbeitung der Strategie auf Basis der vorliegenden Empfeh-
lungen durch die Staatsministerien bis 2022 erfolgen wird. In diesem Prozess
werden durch die Staatsministerien bei Bedarf Expert*innen einbezogen. Die
ausgearbeitete Strategievorlage wird dem Bayerischen Landtag zur Beschluss-

fassung vorgelegt.

Die Ergebnisse der finalen Sitzung der PG Lenkung inklusive der nachfolgend stattge-
fundenen bilateralen Gesprache der Projektleitung/-koordination werden im Kapitel 9
aufgezeigt und geben das Ergebnis des Gesamtprojektes entsprechend dem Auftrag

der Erarbeitung von Empfehlungen fur eine Autismus-Strategie-Bayern wieder.
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4.6. Limitationen, Diskussion und Kritikpunkte zum methodischen Vorgehen

Zum Gesamtprojekt:

Bedingt durch die aktive Gestaltung des Beteiligungsprozesses und die Bereitstellung
von Unterstitzungsleistung seitens der Projektleitung/-koordination war der Koordina-
tions- und Steuerungsaufwand Uber das gesamte Projekt sehr hoch. Immer wieder-
kehrende Projektexterne und -interne Anfragen, kritische Ruckfragen und Beschwer-
den seitens einzelner Personen (aus Bayern aber auch aus anderen Bundeslandern)
erschwerten den Prozess. Die kritischen Anfragen und Beschwerden bezogen sich im
Wesentlichen auf:
¢ den Projektaufbau und die Beteiligung einzelner autistischer Personen und An-
gehorige an der Vorplanung,
e die Wahl der Beteiligten und deren Rolle/ Funktion in den Projektgruppen,
e die durch den Bayerischen Landtag festgelegte Federfihrung durch das
StMAS,
e die Notwendigkeit der Schwerpunktsetzung von Forschung und Gesundheit im
Projekt und den Empfehlungen,
¢ die Notwendigkeit der Bereitstellung zuséatzlicher Ressourcen seitens des Frei-
staats zur Durchfihrung weitere Vorhaben, wie z.B. einer reprasentativen Be-
fragung der Blrger*innen in Bayern,
e den Vorrang einzelner Zielgruppen aus dem Autismus-Spektrum,
e die Notwendigkeit, die Projektleitung/-koordination in die Federfihrung der uni-
versitaren Medizin zu legen sowie

e die Forderung nach einer umfassenden Umsetzung der UN-BRK.

Diese Riuckfragen erforderten viel Aufwand und zeitliche Kapazitaten zur Beantwor-
tung und Richtigstellung durch die Projektleitung/-koordination; auch in der Abstim-
mung mit den am Projekt beteiligten Staatsministerien. Seitens der Projektleitung/-ko-
ordination wurden kritische Anregungen und Beschwerden jeweils intensiv gepruft, mit
den am Projekt beteiligten Staatsministerien sowie je hach Thema mit den jeweiligen
Moderator*innen der Projektgruppen besprochen und der Bedarf méglicher Anpassun-
gen abgestimmt. Stellte sich nach diesem Prozess ein Anpassungsbedarf heraus, wur-
den diese Anregungen im Projekt eingearbeitet bzw. umgesetzt. Durch das Engage-
ment der am Projekt beteiligten Akteur*innen und weiterer Kooperationspartner*innen
konnten Losungswege eroffnet werden.
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Um einen partizipativen Prozess wie vorgesehen Uber die Projektgruppenstruktur ge-

Zur Gewinnung von Moderator*innen und Projektteilnehmer*innen:

stalten zu kbnnen, mussten Akteur*innen als Co-Forscher*innen gefunden werden, die
sowohl einen Uberblick tber die Versorgungslandschaft als auch einen Einblick in in-
dividuelle Versorgungs- und Unterstitzungsbedarfe hatten. Zudem standen keine fi-
nanziellen Ressourcen zur Verfiigung, um die Co-Forscher*innen zu verguten. Die
Projektleitung/-koordination war daher darauf angewiesen, engagierte Personen zu
finden, welche ehrenamtlich am Projekt teilnahmen. Auch war der Beteiligungsprozess
im Verhaltnis zu einer einmaligen Fokusgruppenbefragung aufwéandig und nahm viel
zeitliche Ressourcen in Anspruch. Insbesondere war der zeitliche Aufwand fir die Mo-
derator*innen der Projektgruppen sehr hoch. In Bezug auf die PG Autisten muss da-
rauf verwiesen werden, dass fur das Gesamtprojekt besonders darauf zu achten war,

Rahmenbedingungen zu schaffen, die eine Beteiligung ermdglichten.

Zur Festlequng des Beteiligungsprozesses als methodischem Bestandteil des Pro-

lektes:
Vorangehend zur Antragstellung, erfolgten Abstimmungsgesprache mit einzelnen Ex-

pert*innen zur Konkretisierung des Projektdesigns in welchen auch verschiedene Al-
ternativen in Betracht gezogen wurden. Wie z. B.:

e eine Analyse der zentralen Aussagen von Autismus-Strategien in Europa (u.a.
Schottland und Frankreich) und Formulierung maéglicher Modifikationen fur die
bayerische Situation.

e Festlegung eines vorrangig quantitativen Designs zur Erfassung der Bedarfsla-
gen.

e Einrichten einer ,ausgewahlten, kleinen Expert*innenrunde‘ zur Formulierung
von Strategieempfehlungen auf der Basis vorliegender Evidenz.

e Mogliche Orientierung an der Demenzstrategie Bayerns oder an den 19 Punk-

ten der Européischen Charta fir Menschen mit Autismus.

In den Vorgesprachen zur Antragstellung sowie in einem Abstimmungsgesprach zur
Projektvergabe mit Expert*innen im Sozialministerium war man sich einig, orientiert an
der Struktur und Arbeitsweise des Autismus-Kompetenznetzwerk Oberbayern, metho-
disch einen partizipativen Beteiligungsprozess zu bevorzugen. Inhaltliche Grinde, die

fur einen Beteiligungsprozess sprechen, werden in Kapitel 4 benannt.
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Zudem wurden weitere magliche Vorgehensweisen diskutiert, die einer parallel laufen-

den Forderung bedurft hatten und im weiteren Verlauf nicht umgesetzt werden konn-

ten. Dies betraf im wesentlichen folgende Anliegen:

Auflegen eines Forschungsprojektes zu Autismus sowie der Situation von Au-
tismus in Bayern unter Federflihrung einer medizinischen Fakultat.
Durchfiihrung eines Forschungsprojektes zur Starkung der Inklusion von Men-
schen mit ASS im beruflichen Feld.

Zeitnahe Erweiterung von Therapieangeboten und Beratungsstellen insbeson-
dere fur Erwachsene in Bayern sowie die Etablierung von spezifischen Tages-

struktur- und Freizeitangeboten.

Die im Rahmen des Projekts gewahlte Methode eines breit angelegten Beteiligungs-

prozesses birgt neben den dargestellten Chancen und Vorteilen auch einige Limitatio-

nen. Die im Rahmen des Projekts aufgetretenen Herausforderungen und Diskussions-

punkte umfassen:

Die verschiedenen Perspektiven, Interessen, Meinungen, die im Prozess ge-
wollt evoziert werden, sollen durch die subjektive Position im Feld zur Geltung
kommen. So kbénnen ,aus unbewussten, individuellen Wissensbestanden in ei-
nem kommunikativen Raum gemeinsam Aktionen entwickelt werden“ (Reason
&Torbert 2001; Wicks & Reason 2009 zit. nach Bar et al. 2020, S. 2014). Fir
den vorliegenden Prozess sollte hierzu anschliel3end ein Konsens zu den je-
weiligen Meilensteinen innerhalb der Projektgruppen gefunden werden. Dazu
muss jedoch die Einsicht seitens der Beteiligten vorhanden sein, dass nicht alle
Aspekte aus der subjektive Sichtweise in das Gesamtergebnis eingebracht wer-
den konnen. Die Einzelergebnisse aus den individuellen Betrachtungsweisen
zusammenzufihren und anschlieRend zu einem Gesamtbild zu bindeln, erfor-
dert viel Aufmerksamkeit, Zeit und Geduld um sich den jeweiligen Perspektiven
zu néhern und diese zu reflektieren - auch in Bezug auf die eigene Perspektive.
Nicht alle Aspekte lassen sich dabei abbilden und durch einen Konsens lésen.
Zur Reduktion dieser Limitation sollte die Kommunikation respektvoll und wert-
schatzend erfolgen und es sollte auch moglich sein, eigene Perspektiven/ Inte-

ressen / Meinungen zu bewahren, auch wenn diese nicht in einem Konsens
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aufgehen. Dies kann zu widerspruchlichen Aussagen und mdglichen Nicht-Ei-
nigungen im Sinne eines gemeinsam getragenen Ergebnisses fuhren.

e Zudem besteht die hohe Komplexitat darin, dass nicht alle Informationen in ei-
nem laufenden Projekt gleichzeitig allen zur Verfiigung gestellt werden kénnen.
So bedarf es eines intensiven Informationsmanagements, das keine Uberforde-
rung darstellt bzw. einen noch zu bewaéltigenden Prozessablauf ermdglicht.

e Zu beachten ist, dass das methodische Design zwar Bestandteile einer quanti-
tativen Datenerfassung beinhaltet (Onlinebefragung, Internetrecherche zur IST-
Angebotsanalyse), jedoch nicht vorrangig quantitative Daten bzw. einzelne Be-
darfe erfasst. Hierzu wurden im Rahmen des Beteiligungsprozesses folgende
Beschlisse gefasst: ,Die PG Versorgungsgrundsétze einigt sich darauf, dass
im Bearbeitungs-Schritt 1 (Ist-Analyse) keine vollstandige Erhebung erfolgen
soll. Diese kann im Rahmen der zur Verfiigung stehenden Zeit und Ressourcen
nicht geleistet werden.” (PPT PG Lenkung vom 04.12.2018)

Dieser Beschluss wurde im Dezember 2018 in der PG Lenkung vorgestellt und
ebenfalls beflirwortet.

e Ebenso handelt es sich beim gewahlten methodischen Vorgehen nicht um eine
vorrangige Erhebung der Evidenzlage zu ASS in den jeweiligen Handlungsfel-
dern. Somit besteht kein Anspruch auf vollstandige Skizzierung der aktuell vor-
liegenden Evidenz und die hier aufgezeigten Empfehlungen sollen auch nicht
im Sinne von Richt- oder Leitlinien fur spezifische Professionen verstanden wer-
den. Soweit Richt- oder Leitlinien hierzu in den Beteiligungsprozess eingebracht
wurden, oder wie in der Praambel bereits aufgegriffen (Verweise auf die Leitli-
nien Diagnostik und Therapie in Kapitel 9. ff.), wurden entsprechende Bezlige

hergestellt.

Zum Analyse- und Reflexionsprozess:

Durch den Analyseprozess konnten zwar Ergdnzungen aufgenommen werden, hierzu
fand allerdings keine Gewichtung von einzelnen Empfehlungen/ Mal3hahmen statt. So
wurden Anmerkungen, welche gehauft in den ergdnzenden Mal3hahmen benannt wur-
den, wie z. B. im Online-Forum, genauso aufgenommen wie Erkenntnissen aus den
normativen Vorgaben wie z. B. der UN-BRK und diese nicht gewichtet. Dies hatte den
Hintergrund, dass kein Instrument zur Gewichtung vorlag. Das bedeutet, dass im

Sinne einer partizipativen Beteiligung, alle Anregungen gleich gewertet wurden. Dies
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hat zur Folge, dass auch Einzelmeinungen bzw. die Vertretung von Minderheitenmei-
nungen in die Reflexion eingeflossen sind. Zur Reduzierung dieser mdglichen Verzer-
rungen, wurden die Punkte, welche lediglich einzelne Positionen abbildeten, nicht in
den Entwurf der Empfehlungen aufgenommen. Zudem wurden die Aussagen durch
die Analyse weiterer Quellen, wie z. B. die Prufung européischer Autismus-Strategien,
verdichtet, wodurch sich zentrale Aussagen aus den eingebrachten, multiperspektivi-
schen Aspekten und den Analyseergebnissen zu Empfehlungen herauskristallisierten.
Des Weiteren konnte aus Ressourcengriinden, wie aus den Abbildungen 5 und 6 des
Analysebogens ersichtlich wird, keine systematische Literaturrecherche zu allen vor-
liegenden Themen durchgefiihrt werden. Dies hatte zur Folge, dass Literatur und Stu-
dienergebnisse nur exemplarisch zum Abgleich herangezogen werden und weitere
vorliegende Erkenntnisse nicht einbezogen werden konnten.

Durch die Corona Pandemie, erfolgte der Reflexionsprozess wie bereits beschrieben,
lediglich schriftlich. Daher fehlten diskursive Auseinandersetzungen und Klarung mit
dem Ziel eines gemeinsamen Verstandnisses einzelner Vorgehensweisen oder Inhalte
an einigen Stellen. Es wurde versucht, in kleineren Gruppen, wie z. B. mit den Mode-
rator*innen der PG Autisten und PG Selbsthilfe Angehorige, einzelne Diskussionen
hierzu zu fuhren. Allerdings bestand hierbei stets die Herausforderung, eine in Einzel-
gesprachen getroffene Entscheidung in den Gesamtprozess zurtickzufuhren.

4.7. Fazit

Trotz der Limitationen und der formulierten Kritikpunkte wird das methodische Vorge-
hen als sinnvoll erachtet, da durch die partizipative Form eine multiperspektivische
Herangehensweise an das Feld gelungen ist und konsensbasierte Eckpunkte zu Emp-
fehlungen entwickelt werden konnten. Das explorative Erkunden des Feldes war auf-
grund der geringen Datenlage zur Versorgung von autistischen Personen und deren
Angehorige in Bayern erforderlich. Der partizipative Ansatz bewahrte sich, da durch
die Perspektivenvielfalt der Co-Forscher*innen sowohl das gesamte autistische Spekt-
rum als auch die unterschiedlichen Lebensphasen und -lagen in die Empfehlungen
abgebildet werden konnten. Bestéarkt wurde der Ansatz auch durch die Analyse beste-
hender européischer Autismus-Strategien, welche dhnliche Ansatze zur Erfassung der
Versorgungslage beschreiben (z. B. Frankreich oder Schottland), auf welche erst in
einem weiteren Schritt aus der Strategie heraus eine systematische Erhebung folgte
(z. B. Schottlands ,Microsegmentation Study’).
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5.Meilensteine der Projektgruppenarbeit

Wie unter Kap. 4 beschrieben, werden im Folgenden die vier Meilensteine des Betei-
ligungsprozesses dargestellt. Dabei wird jeder Meilenstein hinsichtlich seiner Methodik
beschrieben, zentrale Ergebnisse aufgezeigt, Limitationen reflektiert und ein Fazit ge-

zogen.

5.1. Ist-Stand-Analyse

Ist-Stand-Analyse der Projektgruppen

Ausgangslage der Erarbeitung und Entwicklung von Empfehlungen fir eine Autismus-
Strategie stellt die derzeitige Versorgungssituation von autistischen Personen in Bay-
ern dar. Als erster Meilenstein sollte daher im Rahmen der Projektgruppenarbeit (PG
Versorgungsgrundsatze, PG Selbsthilfe Angehdrige und PG Autisten, PG vor, im, nach
dem Erwerbsleben, PG Forschung) im Zeitraum von Oktober bis Dezember 2018 der

aktuelle Ist-Stand zur Versorgungssituation in Bayern skizzenhaft aufgezeigt werden.

Methode

Zur Unterstitzung und Analyse der Erhebung diente eine Matrix, welche bei der Erfas-
sung einzelner Hilfs-, Versorgungs- und Unterstlitzungsangebote behilflich sein sollte.
Als Ziel der Ist-Analyse wurde zur Sensibilisierung der Projektgruppen und als Basis
der Defizit- und Problembeschreibung eine Annaherung an den tatséchlichen Ist-Stand
gesetzt. Der Anspruch an eine vollstandige und reprasentative Erhebung des Ist-Stan-
des wurde dabei nicht gestellt, da diese im Rahmen der zur Verfiigung stehenden zeit-
lichen und materiellen Ressourcen (wie bereits unter Kapitel 4.7 ausgeftuhrt) nicht ge-
leistet werden konnte. Ergédnzend wurde hierzu eine Online-Umfrage angeregt. Eine
kurze Ergebnisdarstellung befindet sich unter dem Gliederungspunkt 6.3 sowie im aus-
fuhrlichen Ergebnisbericht der ,Bayerischen Autismus-Umfrage 2019, welche in Ko-
operation mit dem MPI sowie der LMU durchgefiihrt wurde: https://nbn-resol-
ving.org/urn:nbn:de:bvb:m347-dtl-0000001810.

Zentrale Ergebnisse

Die PG Selbsthilfe Angehdrige konnte anhand der Matrix 30 Selbsthilfeangebote iden-
tifizieren, welche sowohl Verbé&nde als auch Selbsthilfegruppen auflisteten. Die PG
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Selbsthilfe Autisten meldete 34 Selbsthilfeangebote und entwickelte daraus eine inter-
aktive Landkarte, die eine deutliche Konzentration der Standorte von Unterstitzungs-
angeboten in Ballungsraumen und an Hauptverkehrsrouten zeigt.©

Die PG Vor dem Erwerbsleben identifizierte 41 Angebote, die von interdisziplindren
Frahforderstellen, Forderschulen, bayerischen Bezirken oder der Bundesagentur fur
Arbeit vorgehalten werden.

Die PG Im erwerbsfahigen Alter differenzierte die Suche nach Angeboten auf die Teil-
bereiche Teilhabe am Leben in der Gesellschaft, Teilhabe am Arbeitsleben und Woh-
nen. So konnten insgesamt 40 Angebote ermittelt werden, die durch unterschiedliche
Anbieter und Tréger wie beispielsweise Vereine, Verbande, Stiftungen, Krankenkas-
sen, bayerische Bezirke, Bundesagentur fur Arbeit und tberdrtliche Sozialhilfetrager
bereitgestellt werden.

Durch die Recherche der PG Nach dem Erwerbsleben konnten 18 Versorgungsange-
bote gefunden werden, die durch den Freistaat Bayern, gemeinnitzige Vereine und
Trager oder durch Stiftungen zur Verfigung gestellt werden. Dabei wurden die The-
menbereiche Wohnen, Tagesstruktur, Gesundheit und Pflege, Soziale Integration und
Beratung beleuchtet.

Die PG Forschung identifizierte insgesamt 48 Projekte zu Grundlagen-, Therapie-, Ver-
sorgungsforschung — 29 im Erwachsenenbereich und 19 im Kinder- und Jugendbe-
reich. Eine Erfassung, in welchen Institutionen innerhalb der bayerischer Bezirke Di-
agnostik nach der S3-Leitlinie etabliert ist, konnte aus Ressourcengrinden nicht ge-

leistet werden.

Limitationen

Die Recherchearbeit der Projektgruppen wurde durch den zeitlichen Rahmen der Tref-
fen limitiert. Wenngleich die Erhebung und Analyse der Projektgruppen methodisch
durch eine Matrix unterstitzt werden sollte, wurde im Rahmen der Ergebnisdokumen-
tation kein einheitliches Vorgehen verwendet — die Vergleichbarkeit der Ergebnisse ist
dadurch erschwert. Der Umgang mit der Matrix wurde von einigen Teilnehmer*innen
als nicht hilfreich angesehen, da sich diese in der Anwendung nicht bewéahrte. Zudem

lag eine grol3e Herausforderung fur die Projektgruppen darin, zu unterscheiden, wel-

10 Siehe Schneider, Thomas (2021) Selbsthilfenetzwerk Autismus. https://www.selbsthilfe-autis-
mus.de/karte.html. Zuletzt aufgerufen am 01.03.21
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che Angebote fur Menschen mit ASS allgemein zuganglich sind und welche eine au-
tismus-spezifische Ausrichtung haben. Zudem waren in den Projektgruppen jeweils
Vertreter*innen von Institutionen, die lediglich einen lokal/regional begrenzten, jedoch

keinen umfassenden Uberblick tiber alle Angebote in Bayern hatten.

Zwischenfazit

Im Rahmen dieser Projektgruppenarbeit wurde deutlich, dass eine Abgrenzung autis-
mus-spezifischer Versorgungs-, Hilfs- und Unterstiitzungsangebote gegeniber allge-
meinen Angeboten aufgrund fehlender Informationen, fehlender regionaler Kenntnisse
schwer realisierbar ist, da diese teilweise ineinander Ubergreifen oder aber auch
schwer zu identifizieren sind. Die vorliegende Ist-Stand-Analyse der Projektgruppen
stellt somit keine vollsténdige und reprasentative Erhebung dar, die Rickschlisse auf
die aktuelle Versorgungslandschaft und Forschungsaktivitaten zulief3e. Im Sinne einer
Sensibilisierung der Projektgruppen fir die Versorgungssituation und damit einherge-
hende Defizite und Problematiken kann sie jedoch als funktionell betrachtet werden
und diente deshalb als Grundlage fur den weiteren Arbeitsprozess innerhalb der Pro-
jektgruppen. Im Rahmen der Projektgruppenarbeit wurde insgesamt deutlich, dass
eine Vielzahl an Versorgungsangeboten und Forschungsprojekten in Bayern besteht,
dass dabei jedoch eine weitere Differenzierung der Angebote nach Autismus-spezifi-

tat, regionaler Verfugbarkeit und Barrierefreiheit erforderlich ist.

Erganzende Ist-Stand-Analyse anhand einer niedrigschwelligen Internetrecherche

Um neben den oben beschriebenen Ergebnissen der Projektgruppenarbeit einen all-
gemeinen Uberblick zu gewinnen, welche Hilfs-, Unterstiitzungs- und Forderangebote
im Bereich ASS im Internet abgebildet werden und welche von autistischen Personen
selbst, von Angehorigen, Fachpersonal und/oder anderweitig in Verbindung stehen-
den Personengruppen im Rahmen einer Internetrecherche identifiziert werden kon-
nen, wurde seitens der Projektleitung/-koordination zusatzlich eine Ist-Analyse anhand

einer niederschwelligen Internetrecherche initiiert.

Methode
Laut dem statistischen Amt der Europaischen Union, verwendeten 58% der 16- bis 74-
jahrigen in Deutschland das Internet zur Beschaffung von gesundheitsrelevanten In-

formationen (Eurostat 2021a) sowie 88% zur Beschaffung von Informationen zu Waren
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und Dienstleistungen (Eurostat 2021b). Vor diesem Hintergrund wurde das methodi-
sche Vorgehen der niedrigschwelligen Internetrecherche gewahlt Das Konzept der
,Niederschwelligkeit' bietet einen Rahmen, durch den der Zugang zu Informations-,
Beratungs- und/ oder Hilfsangeboten sowie zu sozialen Diensten fur Menschen die
Hilfe bendtigen, vereinfacht werden kann. Das bedeutet, dass niederschwellige Re-
cherchen ohne viel Vorwissen und gro3en Aufwand durchgefihrt werden kdnnen (vgl.
Kontor 2019). Zudem kdnnen hierdurch Erkenntnisse aus der Perspektive von Be-

troffenen nachempfunden werden.

Wichtig ist hierbei zu erwéhnen, dass die vorliegende niederschwellige Recherche
nicht alle Angebote fir Menschen mit physischen, psychischen oder seelische Behin-
derungen in Bayern widerspiegelt, sondern ausschlie3lich Leistungen im Bereich ASS
darstellt, welche Gber die durchgefuhrte Internetrecherche identifiziert werden konnten.
Hierfr wurde im Zeitraum zwischen Juli bis September 2020 nach Leistungen in den
Bereichen Fruhforderung, Schule und Hochschule, berufliche Teilhabe, Forschung,
Wohnen, medizinische Versorgung (ambulant und stationar) und Selbsthilfe recher-
chiert. Die Recherche erfolgte Uber gangige Online-Suchmaschinen wie ,Google* und
,Bing‘. Begruindet wird die Beschrankung auf die beiden genannten Suchmaschinen
damit, dass ,Google‘ und ,Bing‘ die zwei meistgenutzten Suchdienste weltweit und in-
nerhalb Deutschlands, mit einem Marktanteil von mindestens 92 Prozent, darstellen
(vgl. destatis 2020a & destatis 2020b). Neben dem so identifizierbaren Leistungsspekt-
rum in Bayern sollten auch Schwierigkeiten, Herausforderungen und Barrieren aufge-
zeigt werden, denen autistische Personen, Angehdrige, Freunde, Fachpersonal sowie
interessierte Personengruppen gegenlberstehen, wenn sie nach Unterstlitzungsan-
geboten Uber eine Internetrecherche suchen.

Zusétzlich zur niederschwelligen Internetrecherche wurden die Autismuskompetenz-
zentren der jeweiligen Regierungsbezirke hinsichtlich ihrer Aufgabenspektren, Ange-
botsvielfalt und Vernetzungen befragt, die Ergebnisse zusammengefasst und in den

Ergebnisbericht!! eingearbeitet

11 Aufgrund der eingeschrankten Suchkriterien und den sich daraus ergebenden Verzerrung der Dar-
stellung von Unterstiitzungsangeboten in Bayern, ist der Ergebnisbericht nicht verdffentlicht.
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In der Internetrecherche konnten insgesamt folgende Angebote im Bereich Autismus

Zentrale Ergebnisse

in Bayern identifiziert werden.

Tabelle 1 Identifizierte Anzahl Angebotsspektrum in Bayern (Stand September 2020)

Regierungs-
bezirk OBay. | NBay. | OFr. MFr. UFr. OPf. Schw. Gesamt

Leistungs-

bereich

Fruhfoérderung 4 - - 4 1 3 1
Zusatzliches Angebot 16
fir ganz Franken 3

Schulen 4 - - 3 / 2 1 10

Zusatzliche Angebote fiir ganz Bayern 2 12

Hochschulen und 14 | 4 | 4 | 6 | 5 | 3 | 3 39

Universitaten?!? Zusatzliche Angebote fiir ganz Bayern 1 40

Heilpadagogische 3 / / 1 / / / 4

Tagesstatten

Berufliche Teilhabe, 11 2 / 3 4 5 4 29

Et()é;t?:;statten, LGS Zusétzliches Angebot fur ganz Bayern 1 30

Wohnen 7 / 3 | 7 | 2 5 17
Zusatzliches Angebot 18
fir ganz Franken 1

Medizinische Ver-

sorgung 20 3 / 6 1 2 5 37

ambulant

stationar 4 1 1 / 2 / 1 9

Selbsthilfe 13 8 / 8 2 7 4 42

Zusatzliches Angebot fir ganz Bayern 2 44

Forschung 4 [ 1 [/ [ 12 1 1 [ 1 ] 3 10

Forschung deutsch- 2

landweit

Quelle: Eigene Darstellung 2021

Zu Beginn erschien das Angebotsspektrum fir autistische Menschen und deren An-
gehorigen in Bayern sehr umfangreich und strukturiert.

Uberregionale Seiten wie etwa die des Bundesverbands Autismus Deutschland e.V.
zeigen ein umfangreiches Bild an Forschungsvorhaben, Wohnangeboten, Angeboten
von Einrichtungen und Therapiezentren, welche auf ASS spezialisiert sind. Hilfreich
hierbei erschien auch die Darstellung in Form einer Deutschlandkarte und einer spe-
ziellen Suchfunktion. Durch eine Begrenzung der Suche auf Angebote im Freistaat

12 Fast alle Hochschulen und Universitéaten verfiigen iber Beauftragte und/ oder Berater*innen fir Stu-
dierende mit Behinderung und chronischen Erkrankungen. Inwieweit jedoch die einzelnen Hochschu-
len und Universitaten sich mit dem Themenbereich Studieren mit Autismus-Spektrum-Stérung befas-
sen, konnte zum jetzigen Zeitpunkt aufgrund des Umfang nicht abschlieBend geklart werden.
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Bayern konnten letztendlich jedoch nur zwei Wohnangebote, elf sonstige Einrichtun-
gen und fiinf Regionalverbande identifiziert werden, welche den Schwerpunkt ,Autis-
mus‘ auf ihrer Webseite auswiesen. Ein Grol3teil der Einrichtungen waren dabei die
Netzwerke und Institutionen der acht bayerischen Autismuskompetenzzentren. Eine
eingeschrankte Suche auf der Homepage des Bundesverbands Autismus Deutsch-
land e.V. nach Einrichtungen und Therapiezentren ergab fir den Freistaat Bayern
keine passenden Angebote. Ahnlich verhielt es sich bei der Recherche auf der Seite
des Bundesverbandes zu Fruhférderangeboten fur Sauglinge, Kleinkinder und Kinder-
gartenkinder im Freistaat Bayern (Stand September 2020).

Die Homepage der Arbeitsstelle Fruhférderung Bayern, welche zum Recherchezeit-
punkt ,Stand 2017* angab, benannte Uber 200 Frihforderstellen von welchen elf Stel-
len einen Autismus-Schwerpunkt haben. Nach sorgfaltiger Durchsicht der aufgeliste-
ten Kontakte und Institutionen sowie einer weiterfihrenden Recherche bezogen sich
davon jedoch nur vier Einrichtungen auf ihren Internetseiten auf die ASS.

Ahnliche Ergebnisse wiesen die Recherchen im Bereich Schulen, Forderstatten, Werk-
statten, Wohnen und Heilpadagogische Tagesstéatten auf. Der Grol3teil der identifizier-
ten Einrichtungen und Institutionen betreut, berat und fordert Kinder, Jugendliche und
Erwachsene mit (Mehrfach-)Behinderungen und unterschiedlich ausgepragten Forder-
bedarfen. Nur ein geringer Teil erwdhnt im Rahmen ihrer Internetauftritte speziell den
Bereich Autismus. Dies hat zur Folge, dass Einrichtungen und Institutionen, die gege-
benenfalls autistische Menschen beschulen, versorgen, beschéftigen, férdern und/ o-
der eine Expertise zu ASS aufweisen, aufgrund fehlender Informationsangaben im In-
ternet bei der Internetrecherche nicht identifiziert werden konnten. Auffallig bei der Re-
cherche war ebenfalls eine ungleiche Verteilung der Angebote zwischen den einzelnen
Regierungsbezirken (siehe Tabelle 1). So konnten fir einige Unterstitzungsbereiche
in einzelnen Regierungsbezirken keine passenden Angebote identifiziert werden, wo-
hingegen in anderen Regierungsbezirken eine Vielzahl an Angeboten gefunden wer-
den konnten — beispielhaft hierfir ist Diskrepanz zwischen identifizierten Angeboten in
den medizinischen Sektoren (ambulant und stationar) sowie im Bereich der Selbsthil-
feangebote fir Angehdrige und Menschen mit ASS in den sieben Regierungsbezirken

Bayerns.
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Tabelle 2 Identifizierte medizinische Versorgungsangebote (ambulant und stationar) in Bayern fiir
Menschen mit ASS

Identifizierte medizinische Versorgung (ambulant und stationar)
in Bayern fiir Menschen mit ASS

OBERBAYERN

NIEDERBAYERN

OBERFRANKEN

MITTELFRANKEN

UNTERFRANKEN

OBERPFALZ

SCHWABEN

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20

m stationdre Versorgung ® ambulante Versorgung

Quelle: Eigene Darstellung 2020

Tabelle 3 Identifizierte Selbsthilfeangebote in Bayern

Identifizierte Selbsthilfe in Bayern fiir autistische Personen,
Angehorige, anderweitig tangierte Personen

m Selbsthilfeangebote

Quelle: Eigene Darstellung 2020

Bei den Autismuskompetenzzentren fallt das unterschiedliche ,Wording' in den jewei-
ligen Regierungsbezirken — Autismuskompetenzzentrum Oberbayern, Kompetenz-
zentrum Autismus - Caritas Augsburg - Schwaben NORD, Autismus Zentrum Schwa-
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ben, Netzwerk Autismus Niederbayern Oberpfalz GmbH, Autismus-Kompetenz-Zent-
rum Mittelfranken gGmbH, Autismus Kompetenzzentrum Unterfranken, AUTismus-
KOMpetenzzentrum Oberfranken — und der stark variierende Informationsgehalt der
jeweiligen Internetseiten auf. Zudem fuhrt die unterschiedliche Bezeichnung zu Un-
klarheit Uber das Angebotsspektrum.

Der anfangliche Eindruck eines umfangreichen und strukturierten Leistungs- und An-
gebotsspektrum konnte nach der Sichtung der Suchergebnisse nicht bestatigt werden.
Vereinzelt sind die Informationen zum Autismus sehr oberflachlich, unprazise und/ o-

der unvollstandig.

Limitationen

Bei der Durchfiihrung und Erstellung der niederschwelligen Internetrecherche bestand
die Gefahr von Ergebnisverzerrungen durch Fehlerquellen. So fokussierte sich die In-
ternetrecherche auf Suchbegriffe in Kombination mit den sieben Regierungsbezirken
Bayerns: Oberbayern, Niederbayern, Schwaben, Oberpfalz, Oberfranken, Mittelfran-
ken und Unterfranken. Dadurch bestand die Gefahr, dass Hilfs-, Unterstiitzungs- und
Forderangebote, die innerhalb eines festen Radius um einen Standort bestehen (in
Gemeinden, Stadten, Landkreisen) innerhalb dessen Menschen mit ASS, Angehdérige,
Fachkrafte und Interessierte eine Recherche durchfihren wirden, bei der vorliegen-
den niederschwelligen Recherche nicht identifiziert wurden. Ebenso kénnte auch der
zeitlich begrenzte Rahmen der Internetrecherche zu einer unvollstdndigen Anzahl an
tatsachlichen Leistungsangeboten gefuhrt haben.

Des Weiteren konnte aufgrund des zeitlich begrenzten Rahmens nur eine begrenzte
Anzahl, der Uber die Suchmaschinen ,Google' und ,Bing‘ identifizierten Suchtreffer ge-
sichtet werden. Diese Einschrankung spricht jedoch wiederum fir das niederschwel-
lige Vorgehen. So ergab eine Umfrage aus dem Jahr 2013, dass etwa 80 Prozent (n
=1041) von Nutzern von Suchmaschinen durchschnittlich nur bis zur dritten Seite ihrer
Suchergebnisse schauen, bevor sie die Recherche hinsichtlich der Suchbegriffe an-

dern bzw. anpassen (vgl. destatis 2020c).

Zwischenfazit

Zusammenfassend muss davon ausgegangen werden, dass es sich bei dem identifi-
zierten Leistungsspektrum nicht um eine vollstandige Abbildung der tatsachlich vor-

handenen Angebotsvielfalt in Bayern handelt. Die unzureichende Identifizierbarkeit der
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Angebote im Internet fihrt dazu, dass mdglicherweise vorhandene Angebote und Leis-
tungen nicht erkennbar sind. Ein barrierefreier Zugang zu aufbereiteten Informationen
in Form eines Angebotstberblicks (z. B. eine Datenbank mit Hilfsfunktionen, Suchbe-
griffen und Suchfunktion) z. B. in Form einer Homepage oder alternativ in Form eines
gedruckten Informationsdokumentes fur Angehdorige, autistische Menschen und Fach-
krafte bzw. anderweitig tangierte Personen zum Leistungsspektrum in Bayern er-
scheint daher empfehlenswert. Zu erwahnen ist an dieser Stelle jedoch auch, dass
maoglicherweise ein gréf3eres Angebotsspektrum von autistischen Personen, Angeho-
rigen, Freunden und Interessierten identifiziert werden kann, wenn die Recherche en-
ger gefasst wird — etwa begrenzt auf Landkreise, Stadte und Gemeinden. Dies konnte
aufgrund der zeitlichen und personellen Ressourcen im Rahmen der IST-Stand-Ana-
lyse nicht durchgefiihrt werden.

Auffallig bei der durchgefuhrten Recherche war neben der schweren Identifizierbarkeit
passender Angebote und der Ungleichverteilung in den sieben Regierungsbezirken,
dass der Grol3teil der angebotenen Leistungen in Ballungszentren wie etwa Minchen,
Nurnberg und Wirzburg zu finden ist. Auch hier scheint im Sinne eines gerechten Ver-
sorgungszugangs und der erreichbaren Bereitstellung von Hilfen, eine intensivere Ver-
sorgungsplanung empfehlenswert.

Mit Hilfe der Recherchestrategie und der Mal3nahmen zur Reduzierung der Einschrén-
kungen ist es jedoch gelungen, einen groben Uberblick tiber die autismus-spezifischen
Angebote in Bayern zu erhalten, vorhandene Hindernisse und Barrieren zu identifizie-
ren, denen autistische Personen, deren Angehérige und anderweitig interessierte Per-
sonengruppen bei der Suche im Internet nach spezifischen Forder- und Unterstit-

zungsangeboten im Bereich der ASS gegenuberstehen.

Gesamtfazit

Im Rahmen der beiden vorliegenden Ist-Stand-Analysen wurde deutlich, dass eine
vollstandige und reprasentative Erhebung und Auswertung der aktuellen Versorgungs-
struktur in Bayern unter den gegebenen zeitlichen, finanziellen und personellen Res-
sourcen nicht realisierbar war. Die Recherchearbeit der Projektgruppen und die ergan-
zende niederschwellige Internetrecherche seitens des Projektteams konnten dennoch
einen groben Uberblick tiber die Versorgungs-, Unterstiitzungs- und Forderangebote
sowie die damit verbundenen Herausforderungen und Barrieren liefern. Somit konnte

sie im weiteren Arbeitsprozess als Basis der Defizit- und Problembeschreibung dienen.
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Um eine vollstandige Ubersicht tiber die spezifischen Hilfesysteme im Bereich der ASS
in Bayern zu erhalten, bedarf es einer geeigneten Erhebungs- und Auswertungsme-
thode. Dabei ist eine Differenzierung nach Autismus-Spezifitat, regionaler Verfugbar-

keit, Auslastung in allen Bereichen und Barrierefreiheit erforderlich.

5.2. Problemskizze

Als zweiter Meilenstein sollten durch die Projektgruppen Problembeschreibungen for-
muliert werden. Diese wurden im Zeitraum von Januar und Méarz 2019 formuliert und
bis Mai 2019 erweitert. Im Folgenden wird lediglich das methodische Vorgehen darge-

stellt. Zentrale Inhalte sind im Kapitel 9 als Hinfihrung zu den Empfehlungen zu finden.

Methode

Die Inhalte der Problemskizze stiitzen sich auf die Ergebnisse der PG Vor und Nach
dem Erwerbsleben, im erwerbsfahigen Alter, der PG Autisten sowie der PG Selbsthilfe
Angehdrige. Diese erarbeiteten innerhalb der zweiten Sitzung ihrer Projektgruppen je-
weils Entwirfe, die eine Schwerpunktsetzung zu den jeweils zugehérigen Themen ha-
ben sollten. Die Ergebnisse daraus wurden innerhalb der PG Versorgungsgrundsatze
am 26.02.2019 vorgestellt und diskutiert. Im Rahmen einer anschlie3enden Inhaltsan-
alyse durch die Projektkoordination wurden die identifizierten Inhalte kodiert und kate-
gorisiert. Um kenntlich zu machen, welche Uberschneidungen durch die Problemskiz-
zen der Projektgruppenentstanden, wurde jeweils angezeigt, welche PG hierzu eine
Problemlage formulierte. Die Ergebnisse hieraus wurden der PG Lenkung am
18.03.2019 prasentiert. Diese Skizze wurde anschlie3end erneut in die Projektgruppen
gegeben, um einzelne Punkte ergadnzen zu kdnnen. Der Riuckmeldeprozess wurde im

Mai 2019 abgeschlossen.
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Die zusammengefasste Problemskizze wurde wie folgt untergliedert und dargestellt:

Zentrale Ergebnisse

Tabelle 4 Problemskizze

1. Allgemein ¢ Inklusion und spezialisierte Angebote
e Stadt- Landgefélle in unterschiedlichen Bereichen der Versor-
gungsstruktur
o Mobilitat
e Flexibilitat
2. Wissen e Autism Awareness (Sensibilisierung der Offentlichkeit)
e Information zu ASS im Internet
e Finanzielle Versorgungsleistungen
e Aus-, Fort- und Weiterbildung von Fachkraften
e Wissenschaft und Forschung
3. Medizini- e Allgemeinmedizinische Versorgung
sche Versor- e Diagnostik
gung e Therapie
e Psychiatrische Versorgung
4. Teilhabe am
gesellschatftli-
chen Leben
4.1. e Transition
4.2.Vor EWL | e Schule und Schulbegleitung
e Ausbildung/Studium
4.3.Imer- e Erwerbstatigkeit
Wlerbsféhigen e FoOrderung sozialer Kompetenzen
Alter
4.4. Nach EWL | ¢ Versorgung im hoheren Lebensalter
4.2. Ubergrei- e Wohnen
fende Themen '« Alltagshilfen
e Beratung
e Freizeit/Tagesstruktur
e Haushaltshilfen
e Selbsthilfe
e Aggressives bis fremd- und/oder selbstverletzendes Verhalten

Quelle: Eigene Darstellung 2021

Die zentralen inhaltlichen Ergebnisse der Problemskizze der Projektgruppen werden
in Kapitel 9 zusammenfassend dargestellt.

Limitationen
Es ist zu berlcksichtigen, dass es sich um eine Skizzierung der Problemlagen der
Versorgungssituation aus der Sicht der Teilnehmer*innen in den Projektgruppen han-

delt. Im Rahmen des deskriptiven Prozesses des Projekts wurden die Problemlagen
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nicht quantitativ erfasst, folglich kann aus der erarbeiteten Skizze kein konkreter Be-
darf fir einzelne Kostentrager abgeleitet werden. Dennoch zeigen die Uberschneidun-
gen der Projektgruppen bestehende Problemlagen auf, kbnnen dabei jedoch nicht voll-
umfanglich alle Problematiken umfassen, die im Einzelnen bestehen. Auch die zeitli-
che Dimension innerhalb welcher die Erarbeitung der Problemskizze erfolgte, war im
Rahmen der Treffen limitiert. Insgesamt gingen die Projektgruppen bei der Identifizie-
rung der Problemlagen nicht einheitlich vor und die Themenfelder wurden auch nicht
vollumfanglich, sondern in spezifischen Teilaspekten bearbeitet, sodass nicht jedes

Thema von jeder PG diskutiert wurde.

Fazit

Trotz Verbesserungsbemuihungen in den letzten Jahrzehnten von unterschiedlichen
Seiten, wurden von den Projektgruppen weiterhin grof3e Liicken in der Versorgung von
Menschen mit Autismus und deren Angehdrigen Uber die gesamte Lebensspanne
identifiziert. Die erarbeitete Problemskizze skizziert und verdeutlicht die Problemlagen
der derzeitigen Versorgungssituation im Bereich der ASS. Wenngleich sie nicht Gber
guantitative Methoden erhoben wurde, so konnte sie dennoch als Grundlage fur wei-

tere Bearbeitungsprozesse im Rahmen der Projektarbeit dienen.

5.3. Sollskizze

Als dritter Meilenstein im Projektgruppenprozess sollte eine Sollskizze fur das Projekt
beschrieben werden. Diese wurde im Zeitraum zwischen Méarz und Mai 2019 erarbei-
tet. Ziel dieses Arbeitsschrittes war, einen mdglichen Idealzustand im Sinne optimierter
Rahmenbedingungen (inkl. Angebote) zur Starkung und Verbesserung der Lebensbe-
dingungen fur Menschen mit ASS und deren Angehdrige zu beschreiben. Im Folgen-

den wird die Methodik der Erarbeitung sowie zentrale Ergebnisse vorgestellt.

Methode

Die Sollskizze stitzt sich auf die Ergebnisse der Projektgruppen Vor und Nach dem
Erwerbsleben, im erwerbsfahigen Alter, PG Autisten sowie der PG Selbsthilfe Ange-
horige, welche innerhalb der PG Versorgungsgrundsatze am 16.04.2019 vorgestellt
und diskutiert wurden. Es ist zu bertcksichtigen, dass es sich hierbei um eine Skizzie-
rung eines idealen Versorgungstandes aus der Sicht der jeweiligen Teilnehmer*innen

der Projektgruppen handelt. Die Gibergreifende Sollskizze stellt die Ergebnisse dar, die
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in der Projektgruppenarbeit herausgearbeiteten wurden. Das ,Soll‘ ist nicht als Emp-
fehlung zur Umsetzung zu verstehen, sondern ein methodischer Schritt im Arbeitspro-
zess, der die Moglichkeit bieten sollte, moglichst frei von Einschrankungen (finanzieller
oder rechtlicher Art) eine gute Versorgung von Autisten und Angehérigen zu beschrei-
ben und somit auch unkonventionelle Lésungsanséatze zu generieren. Aquivalent zur
Problemskizze sollten im Rahmen einer anschlieenden Inhaltsanalyse Inhalte kodiert
und kategorisiert sowie zusammenfassend dargestellt werden. Aufgrund der hohen
Anzahl und divergierenden Nennungen von gemeldeten Sollstdnden wurden exemp-
larisch Beispiele von formulierten Sollstanden aus den Projektgruppen dargestellt. Die
Auswahl der Beispiele enthielt keine Priorisierung, sondern diente als mdglichst guter
und ubersichtlicher Einblick tber die Vielfaltigkeit der Ergebnisse der Projektgruppen.
Die Ergebnisse wurden nach den bereits entwickelten Kategorien der Problemskizze
eingeordnet. Aufgrund des Umfangs der eingereichten Sollstdnde wurden erganzend
alle Ergebnisse der Projektgruppen in einem Anhang dargestellt und dieser ebenfalls

nach den Kategorien der Problemskizze und den Projektgruppen sortiert.

Zentrale Ergebnisse

An dieser Stelle werden die zentralen Ergebnisse der durch die Projektgruppen erar-

beiteten Sollskizze beispielhaft dargestellt.

Tabelle 5 Sollskizze

Sensibilisierung der Offentlichkeit

Jeder der mit autistischen Menschen und/oder Angehdrigen arbeitet, sei es als
direkter  Leistungsanbieter oder im Rahmen von Antragsverfahren,
Verwaltungsvorgangen oder Bildungsinstitutionen, sollte fortlaufend Utber den
aktuellen, wisssenschaftlich anerkannten Kenntnisstand zu ASS informiert sein.
Information zum Autismus-Spektrum im Internet

Eine zentrale Plattform, die fundierte Informationen zum Thema ASS bietet und auf
seridse Angebote hinweist (verlinkt), sollte bereitgestellt werden. Dadurch kdnnten
Angehdrige, Menschen mit ASS und Fachkréfte auf einen aktualisierten und
fundierten Wissenstand tber ASS zugreifen.

Alternative Kommunikation far autistische Menschen

Generell sollten alternative Kommunikationsmittel und -wege auf allen Ebenen der
Gesellschaft anerkannt und etabliert werden.

Gesellschaftliche Teilhabe

Es sollte stets der/die Einzelne mit seinen/ihren Bedurfnissen und Bedarfen im Mit-
telpunkt der Bemihungen, der Begegnung, der Kommunikation und des Handelns
stehen. Die Versorgungs- und Unterstitzungssysteme mit inren Angeboten missen
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somit personenzentriert ausgerichtet und weiterentwickelt werden. Dabei gilt es, den
Menschen (ber die gesamte Lebensspanne und die damit einhergehenden Ande-
rungen seiner Bedurfnisse, Bedarfe, Funktionalitaten sowie Méglichkeiten im Blick
zu haben. Bei der Inanspruchnahme und Ausgestaltung von Hilfeleistungen soll der
Einzelne stets ein Mitspracherecht haben und tber Alternativen informiert sein. Ins-
gesamt sollte darauf geachtet werden, dass alle Angebote fiir autistische Menschen
barrierefrei gestaltet sind.

Wissensaustausch durch Vernetzung

Es sollten versorgungsubergreifende, Uberregionale und regionale, personen-
zentrierte Ansatze zur Kooperation zwischen den Leistungsanbietern etabliert wer-
den, um (bestehende) Angebote zu koordinieren und Akteure zu vernetzen. Ziel ist
es, Wissen Uber den Entwicklungsverlauf und/ oder den Unterstitzungsprozess des
jeweiligen Leistungsempféangers sowie von ,Best-Practice’ zur bestméglichen Unter-
stitzung zu nutzen.

Mobilitat und regionale Angebotsstruktur

Die Projektgruppen beschrieben, dass zum einen die Bezuschussung alternativer
Transportmdglichkeiten, wie individuelle Fahrdienste, erméglicht werden sollte,
mehr aufsuchende Dienste (z. B. mobile Therapeut*innen) und mehr kommunale
Versorgungsstrukturen eingerichtet werden sollten.

Aus-, Fort- und Weiterbildung von Fachkraften

Jede Fachkraft, die in der Leistungserbringung mit autistischen Menschen und oder
Angehdrigen tatig ist, sei es im direkten Kontakt, oder indirekt im Rahmen von
Verwaltungsvorgangen, wie bei Antragsverfahren oder Bildungsinstitutionen, sollte
Uber ausreichende Fachkenntnisse zum  wissenschaftlich — anerkannten
Kenntnisstand des Autismus-Spektrums verfigen bzw. informiert sein und die
Maglichkeit besitzen, barrierefrei entsprechende Informationen zu erwerben.
Wissenschaft und Forschung

Es sollten Forschungsprojekte unterschiedlicher Disziplinen zu ASS geférdert und
die Datenlage fur eine adaquate Versorgung und Forderung optimiert werden. Um
die Versorgungssituation autistischer Personen in Bayern zu verbessern, sollten die
beschlossenen MalRnahmen, welche durch einen etablierten Beirat der Autismus-
Strategie-Bayern partizipativ umgesetzt werden sollten, wissenschaftlich begleitet
und evaluiert werden.

Allgemeinmedizinische Versorgung

Gemeinsam sollten mit Betroffenen und ihren Angehérigen MalRnahmen fir eine
bessere Gesundheitsvorsorge und -versorgung fur Erwachsene mit ASS entwickelt
werden. Vor allem sollen (Zahn-) Arzte tiber Grundkenntnisse im Umgang mit Men-
schen mit ASS verfiigen und Kliniken der Akutversorgung oder Rehabilitation eine
fur Menschen mit ASS barrierefreie Versorgung ermdglichen.

Pflege

Entsprechend dem Grundsatz ,Ambulant vor Stationar* sollte es Menschen mit ASS,
die pflegerische Versorgung benétigen, erméglicht werden, so lange wie mdglich in
ihrem Sozialraum bzw. hauslichen Umfeld (Wohnung bzw. zu Hause) leben zu kén-
nen. Hierzu sollten entsprechende Versorgungsangebote in der Flache Bayerns auf-
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und ausgebaut werden. Es sollten die Bedurfnisse von Menschen mit ASS bertck-
sichtigende pflegerische Konzepte flr die aufsuchende (auch [teil]-stationare) Pflege
sowie die Pflegeberatung erarbeitet werden. Diese sollten pflegewissenschaftliche
Erkenntnisse und das Erfahrungswissen von Menschen mit ASS und pflegenden
Angehdrigen bertcksichtigen. Die Pflege sollte die Bedirfnisse von autistischen
Menschen kennen und in ihr Handeln einbeziehen.

Diagnostik

Eine fruhzeitige Diagnostik fur Kinder, Jugendliche und Erwachsene sollte regional
verfligbar sein und Wartezeiten sollten auf ein fir die Familien und Betroffenen
vertretbares Mal3 reduziert werden (ca. 4-6 Wochen).

Therapie

Kinder, Jugendliche und Erwachsene autistische Personen sollten unabhéngig vom
Vorliegen einer intellektuellen Beeintrachtigung Zugang zu einer therapeutischen
und ihren sonstigen Bedarfen entsprechenden regionalen Versorgung haben. Jede
Therapie und Intervention sollte mit klar definierten, konkreten Therapiezielen fir
einen befristeten Zeitraum geplant, bezlglich ihrer Wirksamkeit Uberprift werden
und primar die Verbesserung der jeweiligen Symptomatik unter Beriicksichtigung
der besonderen Anforderungen durch die bestehende ASS im Blick haben. Auf ma-
ximale Selbststandigkeit und Unabhangigkeit von externen Hilfen sollte bei jeder
therapeutischen und unterstitzenden Maflinahme geachtet werden.

Psychiatrische Versorgung

Fur eine autismus-spezifische Versorgung in psychiatrsichen Fachrankenh&usern
sollen entsprechende Fachkompetenzen in der Regelversorgung etabliert und
autismus-spezifsche Einheiten (im Sinne von Versorgungsteams oder
Versorgungsbereichen) vorgehalten werden. Um einer stationaren Einweisung
vorzubeugen, sollten dem Grundsatz ,ambulant vor stationar* folgend, ambulante
Hilfen ausgebaut werden; ebenso sollten klinische Versorgungsangebote zur
Starkung der regionalen, ambulanten hauslichen Versorgung ausgebaut bzw.
etabliert werden (z. B. zur befristeten Krisenversorgung, im Sinne mobiler psychiat-
rischer Teams welche auch zu Hause oder in sozialen Einrichtungen Rehabilitati-
onsmalinahmen durchfuhren kodnnen). Eine Ausweitung der
Medikamentenforschung unter Einbeziehung ASS ist erforderlich.

Psychosoziale Forderung und Versorgung des sozialen Umfelds

Da Angehorige das Umfeld des/der Autist*in stark beeinflussen, sollte eine
Unterstitzung der  Angehorigen  zentraler Bestandteil  psychosozialer
GesundheitspraventionsmalBnahmen sein (Anhang Z). Ziel ist es, sowohl
professionelle Teams wie auch das soziale Umfeld zu stitzen (Psychohygiene,
angemessener Umgang mit autistischen Menschen) indem sie supervisorisch
begleitet und/oder beraten werden.

Ubergange

Durch die Etablierung eines Case Managements sollten Barrieren sowohl im
Therapie-/Forderverlauf als auch eine lebensweltliche Ubergangsbegleitung tber
die gesamte Lebensspanne (soweit der entsprechende Bedarf besteht und diese
Funktion nicht durch den/die Autist*in selbst oder einen Angehdrigen vorgehalten
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werden kann) bereitgestellt werden. Dabei soll das Ziel einer gro3tmdglichen
Behandlungs- und Forderkontinuitat verfolgt werden, die die Ubergange zwischen
Institutionen und Systemlogiken koordiniert bzw. begleitet und autistische
Menschen, deren Familien sowie deren Umfeld unterstutzt.

Soziales Kompetenztraining und Férderung sozialer Kompetenzen

Da die Methoden, die unter dem Begriff ,Soziales Kompetenztraining* (SKT) gefasst
werden, zentrale Bestandteile von therapeutischen MalRhahmen sind, sollten
psychotherapeutische entsprechende therapeutische Interventionen von anderen
Foérdermal3nahmen begrifflich je nach zur Anwendung kommenden Methoden und
Zielsetzungen differenziert werden. Beide Formen sollten bei entsprechender
fachlicher Anerkennung Uber die jeweiligen Sozialleistungstrager finanziert werden.
Grundlegend sollten die SKTs nach einem fachlich gepruften, evaluierten Curriculum
aufgebaut sein und durch qualifizierte Fachkrafte vorgehalten werden. Das
Curriculum sollte sich auf die zu férdernden Kompetenzen beziehen und zur
vorliegenden Kernsymptomatik konkret Bezug nehmen. Neben Angeboten flr
Kinder und Jugendliche mit ASS sollten auch vermehrt Angebote flr Erwachsene
entwickelt und vorgehalten werden. Zudem sollten Qualitatsstandards fur alle
Angebote formuliert und gepruft werden.

Friherkennung und Fruhférderung

Ein frihzeitiges Sreening und bei Bedarf die Weiterleitung an spezialisierte
Diagnosestellen sollte gemall der AMWF S-3 Leitlinie Autismus Diagnostik als
niederschwelliges Angebot etabliert werden. Zudem sollten Anlaufstellen fir
autismus-spezifische Frihférderung vorgehalten werden. Entsprechende Angebote
sollten autistischen Kindern und deren Familien barrierefrei und regional zur
Verfligung stehen. Ebenso sollten Fachkrafte (wie ArztYinnen der U-
Untersuchungen, Erzieher*innen, Lehrer*innen) die sogenannten ,Warnzeichen'
einer moglichen Entwicklungsstorung kennen, um Angehdrige zu informieren und an
Friherkennungs- und Beratungsstellen sowie Diagnoszentren vermitteln zu kénnen.

Schule

Die Projektgruppen formulierten, dass die Schiler*innen mit Autismus passende
Rahmenbedingungen im Unterricht sowie generell im Schulbetrieb bendtigen. Dabel
sollten auch architektonische Besonderheiten in der Schulplanung Berucksichtigung
finden, wie z.B. Ruherdume, angepasste Lichtveraltnisse. Es wurde angeregt, einen
Forderschwerpunkt Autismus auszubilden, welcher kleinere Klassengrdl3en sowie
ausgebildete  Fachlehrer*innen  vorsiehnt und in einen bestehenden
Forderschwerpunkt integriert werden konnte. Zudem sollten an Regelschulen
Lotsen fur Autismus etabiliert sowie eine bedarfsdeckende Férderung des MSD-A
vorgehalten werden.

Ausbildung und Studium

Berufseinstiegsbegleitung, Berufsschulen sowie Ausbildungsbetriebe und
Hochschschulen sollten autismus-spezifische Barrieren abbauen sowie adaquate
Beratungs- und Begleitangebote bereitsstellen.

Erwerbstatigkeit
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Ein wesentliches Element fir den Einstieg in das Berufsleben sollte das friihzeitige
Aufzeigen mdglicher Berufswege sowie das Anfertigen von individualisierten
Kompetenzanalysen sein, welche regelmallig tberprift werden sollten. Diese sollten
unterstitzend den Arbeitgebern und Leistungstragern zur Aufrechterhaltung des
Erwerbsprozesses zur Verfugung stehen. Arbeitgeber sollten umfassend zu
Autismus, insbesondere den Starken von sowie Barrieren fir autistische Personen
in der Arbeitswelt aufgeklart werden. Zudem sollten ggf. Ausfallszahlungen sowohl
fur Arbeitgeber*innen als auch fur autistische Arbeithehmer*innen unkompliziert
maoglich sein. Auch sollte in jedem grol3en Unternehmen eine Beratungs- und
Vermittlungsstelle fir Menschen mit ASS eingerichtet werden, die bei
Schwierigkeiten z. B. der sozialen Interaktion unterstitzen kann. Bei kleineren
Unternehmen konnte diese unterstitzende Stelle auch durch freie Trager
Ubernommen werden. Weiterhin sollten im Bereich der Habilitation und
Rehabilitation geschitzte und spezifische Umschulungskonzepte entwicklet werden.

Werkstatten (WfbM) und Forderstatten

Die Projektgruppen formulierten dazu, dass die bestehende Sprengelbindung
aufgeldst werden sollte, damit spezialisierte Einrichtungen besucht werden kdnnten.
Zudem sollten die Rahmenbedingungen in den Einrichtungen angepasst werden,
sodass diese barrierefrei von autistischen Menschen genutzt werden kdnnen.

Assistenz/Individualbetreuung

Menschen mit ASS sollten niedrigschwelligen Zugang zu indivdualisierten
Assistenzleistungen erhalten. Deren Anbieter sollten eine entsprechende Schulung
absolviert haben wund Uber den aktuellen, wisssenschaftlich anerkannten
Kenntnisstand zu Autismus informiert sein. Der Zugang zu Schulbegleitungen sollte,
je nach Bedarf, indivduell oder tber eine Pool-Losung moglich sein.

Wohnen

Es sollten ausreichend kleine Wohngemeinsschaften sowie betreutes Einzelwohnen
mit  autismus-spezifischen baulichen Voraussetzungen, z. B. eigenen
Ruckzugsmaglichkeiten, vorhanden sein. Zudem sollten fir autistische Erwachsene
inklusive Angebote ausgebaut werden; ebenso werden Wohnmoglichkeiten fur
betreuungsintensive Personen bendtigt. Die Betreuung (oder Assistenz) sollte dabei
individualisiert und personenzentriert angepasst werden.

Versorgung und Unterstitzung im Alter

Bestehende Angebotsstrukturen sollten genutzt werden, um die Versorgung und
Begleitung von autistischen Menschen im héheren Lebensalter zu sichern. Auch
Pflege- und palliative Konzepte sind zu entwickeln. Zudem sollten
Seniorenbegleiter*innen flr autistische Personen etabliert werden.

Selbsthilfe

Es sollten fur autistische Personen barrierefreie Unterstitzungsmoglichkeiten zur
Grundung von Selbsthilfeangeboten vorgehalten werden. Zudem sollten auch
andere Formen der Selbsthilfe, wie virtuelle Angebote oder mobile
Selbsthilfeanbieter*innen fir Gegenden, in denen kein eigenes Angebot vorgehalten
werden kann, geférdert werden.

Beratung
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Die bayerischen Autismuskompetenzzentren sollten mit zusatzlichen Ressourcen
ausgestattet werden. Zudem sollten aufsuchende Teams oder alternativ lokale
Angebote flachendeckend zur Verfiigung stehen. Auch sollten bayernweite Teams
etabliert werden, die den Austausch zwischen den Beratungsstellen sicherstellen
und Ubergreifende Fallarbeit anbieten kénnen. Das Angebot der
Autismusberatungsstellen sollte ausgeweitet werden und auch spezifische
Gruppenangebote wie fir autistische Personen im ho6heren Lebensalter oder
Beratung fir Paare beinhalten,.

Freizeit- und Tagesstruktur

Es sollten Angebote fur autistische Menschen vorgehalten werden, die keine
Moglichkeit der Erwerbstatigkeit oder der Beschaftigung in der WfbM oder
Forderstéatten (mehr) haben sowie flir autistische Senior*innen. Dazu sollten sowohl
tagesstrukturierende als auch Freizeitangebote erméglicht werden. Auch fur Kinder
und Jugendliche sowie Familien sollten Freizeitangebote bestehen, welche sowohl
spezifisch als auch inklusiv sind und auch an Wochenenden angeboten werden
kénnen. Ferien- bzw. Urlaubsmaéglichkeiten Gber die gesamte Lebenspanne sollten
vorgehalten werden.

Finanzielle Ausstattung einer Autismus-Strategie-Bayern

Durch die Projektgruppe Versorgungsgrundsatze wurde Ubergreifend festgestellt,
dass die Bereitstellung von ausreichend finanziellen Mitteln, welche der
Unterstiitzung von autistischen Personen Uber das ganze Spektrum sowie Uber die
gesamte Lebensspanne dienen, Grundlage fir das Gelingen einer Autismus-
Strategie darstellen.

Umsetzung einer Autismus-Strategie Bayern

Es sollte ein parizipatives Expert*innengremium etabliert werden, welches die
Umsetzung der Autismus-Strategie begleitet und berat, vor- und nachbereitende
Aufgaben Ubernimmt sowie jahrlich einen offentlich zugénglichen Bericht zur
Umsetzung der Strategieziele vorlegt.

Quelle: Eigene Darstellung 2021
Die angefiihrte Tabelle 5 bildet eine zusammenfassende Darstellung der im Rahmen

der Projektgruppenarbeit formulierten Sollstande zu den einzelnen Themenbltcken?!s.
Insgesamt wurde hier eine erheblich hohere Anzahl an Sollstdnden erarbeitet, welche
kreative Losungsvorschlage von beschriebenen Problemlagen durch die Projektgrup-
pen enthielten. So zeigte allein die PG Selbsthilfe Angehorige tber 300 Punkte auf.
Wenngleich die Abbildung aller genannten Aspekte in diesem Rahmen nicht méglich
ist, sollen an dieser Stelle erganzende Diskussionspunkte aufgezeigt werden. Allge-
mein werden ein lUbergeordnetes CM, eine ausreichende Finanzierung, Ruhe- und

Ruckzugsraume in Institutionen, Behdrden sowie offentlichen Gebéuden als Sollstand

13 Diese Zusammenfassung wurde 2020 durch die Projektleitung/-koordination im Rahmen des Analy-
seprozesses erstellt.
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formuliert. Betont wird zudem die Bereitstellung und Anerkennung alternativer Kom-
munikationsmittel und -wege. Im Hinblick auf die Diskussion einer gelungenen Inklu-
sion gegenuber spezialisierten Angeboten sollten personenzentrierte Versorgungslo-
sungen unter Einbezug des individuellen Bedarfes einer autistischen Person als
Grundlage aufgezeigt werden. Zudem wird von den Projektgruppen das Stadt-Land-
Gefalle fokussiert, dabei wird insbesondere die Etablierung gemeindenaher Unterstuit-
zungsangebote und die flachendeckende Fachkompetenz von sog. ,Autismusbeauf-
tragten’ in o6ffentlichen Stellen als ein Sollstand betont. Als wichtiger Aspekt wird au-
Berdem die Anpassung der Umwelt an die Bedirfnisse von autistischen Personen be-
nannt. Zudem sollten hinsichtlich aggressiven bis fremd- und/oder selbstverletzenden
Verhaltens zuséatzliche Verfahrenspfleger mit autismus-spezifischem Fachwissen in
beratender Funktion fur Richter (bei freiheitsentziehenden MalRnahmen) eingebunden

und den Krisendiensten autismus-spezifisches Fachwissen nahegebracht werden.

Limitationen

Ziel der erarbeiteten Sollskizze war die Entwicklung kreativer Lésungsansatze ohne
Restriktionen oder systemische Beschrankungen. Im Rahmen der Projektgruppenar-
beit konnte somit eine erhebliche Anzahl an Nennungen hinsichtlich eines gewlnsch-
ten Sollstandes aufgezeigt werden, welche im weiteren Verlauf nicht vollumfanglich
dargestellt bzw. weiterbearbeitet werden konnten.

Als weitere Limitation muss die zeitliche Begrenzung im Rahmen der Treffen sowie die
Erarbeitung der Sollstande in den einzelnen PG ohne einheitliches Vorgehen genannt
werden. Da die Projektleitung/-koordination zudem einen starkeren Fokus auf die Aus-
arbeitung der Problemskizze und der Eckpunkte der Empfehlungen legte, konnten
keine weiteren zeitlichen Ressourcen mehr fur die weitere Ausarbeitung der Sollskizze
bereitgestellt werden. Zudem wurde nicht jedes Thema von jeder PG bearbeitet, der
Fokus lag jeweils bei einzelnen PG spezifischen Themen. Dies fuhrte dazu, dass eine
zusammenfassende Darstellung nur in dul3erst reduzierter Form maglich war. Ein wei-
teres Problem stellten Schnittstellen-Uberschneidungen dar, welche im Rahmen der

anschlieenden Inhaltsanalyse kategorisiert wurden.
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Die erarbeitete Sollskizze kann einen bedeutenden Beitrag zur Aufdeckung kreativer

Fazit

Lésungsvorschlage hinsichtlich der derzeitigen Problematiken in der Versorgungssitu-
ation autistischer Menschen leisten. Wenngleich nicht alle der umfassenden Nennun-
gen im weiteren Projektverlauf abgebildet werden konnten, verdeutlicht die Sollskizze
den gewinschten zukinftigen Rahmen, in welchem autistische Personen in ihrer Teil-

habe und Selbstbestimmung geférdert und gestarkt werden sollten.

5.4. Eckpunkte zu den Empfehlungen der Projektgruppen

Entstehung der Eckpunkte der Empfehlungen

Auf Grundlage der Ist-Stand-Analyse sowie der konkreten Problem- und Sollskizze
wurden im Rahmen des partizipativen Beteiligungsprozesses im Zeitraum von Mai bis
Juli 2019 Eckpunkte der Empfehlungen zur Verbesserung der Versorgungssituation

fur autistische Menschen durch den Projektgruppenprozess erarbeitet und formuliert.

Methode

Zunachst formulierten die einzelnen Projektgruppen (Autisten, Angehorige, For-
schung, Vor- und Nach dem Erwerbsleben, im erwerbsfahigen Alter) eigene Eckpunkte
fur Empfehlungen fur die Entwicklung einer Autismus-Strategie fur Bayern. Die Vor-
gabe war, dass nicht mehr als zehn Empfehlungen je Projektgruppe eingebracht wer-
den sollten. Dies konnte nicht immer eingehalten werden. Allerdings wurden von keiner
Projektgruppe mehr als 15 Eckpunkte eingebracht. Diese wurden anschliel3end durch
die Projektkoordination gesichtet und strukturiert, zu thematisch zusammenhangen-
den Eckpunkte zusammengefasst und Eckpunkte fir Hauptempfehlungen, wenn notig
auch Unterempfehlungen sowie exemplarische Mal3hahmen aus den eingebrachten
Eckpunkten durch die PG formuliert. Die Inhalte der Eckpunkte stiitzen sich somit auf
die eingereichten Empfehlungen der PGs sowie die Diskussionen der PG Versor-

gungsgrundsétze am 25.06.2019.

Es erfolgte eine Zusammenfassung der einzelnen Eckpunkte der Empfehlungen der
Projektgruppen auf Basis einer einheitlichen formalen Struktur, die eine Hinfihrung zu
der Thematik sowie den zusammengefassten Eckpunkten der Empfehlung ggf. mit
Unterempfehlungen implizierte. Diese Vorgehensweise schien sinnvoll, um aus dem

Beteiligungsprojekt ein gemeinsames Ergebnis auf der geplanten Fachtagung der
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HSS am 19.11.2019 als Zwischenergebnis prasentieren zu konnen und auf dessen
Basis die Empfehlungen weiter auszuarbeiten. Diese formulierten Eckpunkte der Emp-
fehlungen (im Entwurfsstand), wurden im Juli 2019 der PG Lenkung vorgestellt und
diskutiert. Das Ergebnis der PG Lenkung diente als Grundlage fir die Prasentation auf

der Fachtagung.

Ergebnisse
Aus der Zusammenfuhrung durch die Projektkoordination entstanden 29 Eckpunkte

der Empfehlungen. Diese sind als Zwischenergebnis einzustufen, auf dessen Grund-
lage die finalen Empfehlungen des Projektes entwickelt wurden. Hier werden nun die
Eckpunkte der Empfehlungen dargestellt.

Tabelle 6 Eckpunkte der Empfehlungen

1 |Es wird empfohlen, im Anschluss an das Projekt ein Gremium aus den bereits
im Entwicklungsprozess beteiligten Akteuren zu etablieren, das die Umsetzung
der bayerischen Autismus-Strategie in regelmafligen Abstéanden begleitet und
evaluiert.

2 | Es wird empfohlen, fir Menschen mit Autismus spezifische und individuelle Mal3-
nahmen zur Inklusion bereitzustellen, die Wahlfreiheit ermdglichen, um die Teil-
habe von Menschen mit ASS am gesellschaftlichen Leben zu starken. Dabei gilt
auf allen Ebenen der Grundsatz gemanR der UN-BRK: ,Nicht ohne uns tber uns'.

3 |Es wird empfohlen, Rahmenbedingungen zu schaffen, die die Teilhabe von
nicht-/wenig sprechenden Menschen mit ASS (bzw. verbal nicht kommunizieren-
den Menschen) ermdglichen.

4 [Es wird empfohlen, die Zugange zur Mobilitat fur Menschen mit ASS auszu-
bauen.

5 |Es wird empfohlen, eine systematische, multimediale und offensive Aufklarungs-
arbeit in Bayern zu leisten, die zur Sensibilisierung der Offentlichkeit tiber das
gesamte Autismus-Spektrum beitragt.

6 |Es wird empfohlen, eine fachliche Vernetzung zwischen Berufsgruppen regional
und Uberregional zu férdern, um Wissen zu generieren und zu teilen.

7 |Es wird empfohlen, die Informationen zur ASS im Internet zu sammeln, zu bin-
deln, zu bewerten und zudem barrierefrei zuganglich zu machen.

8 | Es wird empfohlen, die Bereitstellung finanzieller Ressourcen zur Umsetzung in
der Strategie aufgezeigten Handlungsempfehlungen zu sichern.

9 [Es wird empfohlen, autismus-spezifisches Wissen fur Fachkrafte in Studien-
gange, Aus-, Fort- und Weiterbildungen aufzunehmen.
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10

Es wird empfohlen, die Forschung zu ASS sowie die Datenlage zur Versorgung
von Menschen mit ASS zu verbessern.

11

Es wird empfohlen, die Zugangsmadglichkeiten fir Menschen mit ASS zur medi-
zinischen Versorgung barrierefrei zu gestalten und eine auf Menschen mit ASS
angepasste Versorgung zu gewdahrleisten — fachlich, zeitlich sowie strukturell.

12

Es wird empfohlen, die Situation der Diagnostik zu verbessern, um eine frihe,
zeitnahe und qualitativ hochwertige Diagnostik im Sinne der AWMF S3-Leitlinie
ASS in ganz Bayern zu ermoéglichen.

13

Es wird empfohlen, in Bayern die therapeutische Versorgung von Menschen mit
ASS zu verbessern.

14

Es wird empfohlen, die Rahmenbedingungen fir die stationare, klinische Versor-
gung zu verbessern und ambulante Krisenhilfen auszuweiten.

15

Es wird empfohlen, pflegerische Tatigkeiten auf die Bedurfnisse von Menschen
mit ASS anzupassen und Pflegepersonal entsprechend zu schulen.

16

Es wird empfohlen, in Bayern die psychosoziale Férderung von Menschen mit
ASS Uber die gesamte Lebensspanne auszubauen.

17

Es wird empfohlen, den gesamten Transitionsprozess von Menschen mit ASS
zu begleiten und zu stutzen, um entsprechende Ubergange an Schnittstellen
maoglichst gut zu bewaltigen.

18

Es wird empfohlen, die Friherkennung von ASS zu verbessern.

19

Es wird empfohlen, die Rahmenbedingungen an Schulen fir Kinder und Jugend-
liche mit Autismus und deren Beschulungsoptionen von inklusiven Klassen bis
hin zu einem Férderschwerpunkt Autismus zu verbessern.

20

Es wird empfohlen, den Zugang zu Ausbildungs- und Studiengangen fur Men-
schen mit ASS barrierefrei zu gestalten und bei Bedarf eine begleitende Leistung
zur Teilhabe zu fordern.

21

Es wird empfohlen, Menschen mit ASS den Einstieg in die Arbeitswelt, den Ver-
bleib bei oder den Wechsel zwischen Arbeitgebern und/oder Berufsbildern auf
dem allgemeinen Arbeitsmarkt zu erleichtern.

22

Es wird empfohlen, die Rahmenbedingungen fur Menschen mit ASS zur Teil-
habe am Arbeitsleben in einer anerkannten WfbM und anderen Leistungsanbie-
tern individuell anzupassen, um deren Méglichkeit zur Teilnahme an diesen An-
geboten zu erhdhen.

23

Es wird empfohlen, bzgl. der Therapie bzw. Férderung sozialer Kompetenzen
eindeutige Begrifflichkeiten zu definieren und beide Formen, sowohl die Thera-
pie als auch die Forderung entsprechend zu finanzieren und auszuweiten.

24

Es wird empfohlen, bestehende Angebote fir Menschen mit Autismus im Hin-
blick auf Herausforderungen im Alter auszuweiten oder neu, partizipativ zu ent-
wickeln.

25

Es wird empfohlen, die Beratungsleistungen bzgl. ASS Uber alle Lebensalters-
stufen in Bayern zu erweitern.
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26 | Es wird empfohlen, bei Bedarf begleitende Leistungen zur Teilhabe durch geeig-
nete und qualifizierte Personen Uber die gesamte Lebensspanne und Uber alle
Lebensbereiche bereitzustellen.

27 |Es wird empfohlen, Wohn- und Betreuungskonzepte zu entwickeln, die auf
groRtmogliche Selbstbestimmung und die individuellen Bedurfnisse von Men-
schen mit ASS zugeschnitten sind, und entsprechende Angebote zu etablieren
bzw. in bestehende Strukturen zu implementieren.

28 | Es wird empfohlen, die Freizeitgestaltung und Tagestrukturierung in Bayern fla-
chendeckend auszuweiten.

29 | Es wird empfohlen, die Vernetzung von Verbanden und Vereinen sowie Neu-
grindungen zu starken.

Quelle: Eigene Darstellung 2021
Des Weiteren wurden vier Themen durch die Diskussion aufgenommen, zu denen je-

doch keine Eckpunkte fur Empfehlungen vorlagen:
e ASS und Justizwesen
e ASS und herausfordernde Verhaltensweisen
e ASS und Gender
e ASS und Migrationshintergrund
Ob hierzu eigene Empfehlungen formuliert werden sollten, war ungeklart und sollte im

weiteren Beteiligungsprozess aufgegriffen und geklart werden (siehe hierzu Kapitel 8).

Limitationen

Die Vorgabe von 10 Empfehlungen wurde nicht durch alle Projektgruppen eingehalten,
es wurden fur die Zusammenstellung jedoch alle vorgeschlagenen Empfehlungen be-
ricksichtigt. Das fuhrte dazu, dass einige Projektgruppen mehr Themen einbringen
konnten. Jedoch wurden die Eckpunkte im Laufe des Prozesses noch einer intensiven
Analyse und Reflexion unterzogen (siehe Kapitel 8.), sodass dadurch das Risiko einer
Verzerrung minimiert werden konnte. Ferner wurden durch den Prozess der Zusam-
menstellung aller Eckpunkte der Empfehlungen inhaltlich zusammenhangende The-
men durch die Projektgruppen zu unterschiedlichen Eckpunkten gegliedert.

Fazit

Uber den Beteiligungsprozess und die Zusammenfiihrung konnten 29 Eckpunkte fur
die Ausformulierung von Empfehlungen erstellt werden. Auf dieser Grundlage konnte

der weitere Analyse- und Reflexionsprozess vorgenommen werden.
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6.Erganzende Malihahmen

Zur Erarbeitung der Eckpunkte einer Autismus-Strategie Bayern umfasst die Projekt-
struktur als zentralen Baustein des Beteiligungsprozesses die in Kapitel 4. beschrie-
bene Projektgruppenarbeit. Um zusatzlich eine weitere partizipative Beteiligung zu er-
maoglichen und die innerhalb der Projektgruppen identifizierten Ergebnisse zu prifen
und ggf. zu erganzen, wurden im Rahmen des Projekts — in Abstimmung mit verschie-
denen, am Projekt beteiligten Partner*innen — erganzende Mal3nahmen geplant und
umgesetzt. Damit konnte auch den eingebrachten kritischen Anregungen zum metho-
dischen Vorgehen des Projekts (siehe Kapitel 4.6.) durch interne und externe Beteiligte
I6sungsorientiert begegnet werden.

Folgende erganzenden MalRhahmen wurden veranlasst:

e Bayerische Autismus-Umfrage 2019* (in Kooperation mit der Ludwig-Maximili-
ans-Universitat und dem Max-Planck-Institut fir Psychiatrie Minchen)

e Forum zur Entwicklung einer Autismus-Strategie Bayern‘ (2020)

e Fachtagung ,Menschen mit Autismus in Bayern. Aktueller Stand zur ,Entwick-
lung einer Autismus-Strategie Bayern® (in Kooperation mit der Hanns-Seidel-
Stiftung und dem Autismuskompetenzzentrum Oberbayern 2019)

e Befragung von nicht- und wenig-sprechenden Autist*innen* (in Kooperation mit
der Ludwig-Maximilians-Universitat und dem Autismuskompetenzzentrum
Oberbayern 2020)

e Synopse der européischen Autismus-Strategien: ,Autismus-Strategien im eu-
ropaischen Vergleich* (2020)

e Durchfuihrung einer niedrigschwelligen Internetrecherche zu Autismus-spezifi-
schen Angeboten in Bayern und deren Auffindbarkeit im Internet in Bayern (HM
2021 (siehe Kapitel 5.1.).

Im weiteren Verlauf werden die methodische Herangehensweise der einzelnen ergan-
zenden MalRnahmen sowie ihre Ergebnisse zusammenfassend dargestellt.

Zusatzlich wurde Offentlichkeitsarbeit geleistet, um das Vorgehen des Projektes mog-
lichst transparent darzustellen sowie Zwischenergebnisse bekannt zu geben. Wie be-
reits erwéhnt, wurde eine Webseite der HM mit Informationen rund um das Projekt
erstellt. Eine regelméaRige Aktualisierung der Website erfolgte entsprechend dem Pro-
jektstand. So wurde beispielsweise ein Grol3teil der Fachtagung in der HHS 2019 auf-
gezeichnet, die Videos der Vortrage mit den Folien sowie der Tagungsband wurden
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Uber die Webseite zur Verfugung gestellt und vielfach aufgerufen. Der Link zur Web-
seite wurde Uber das Netzwerk und die Verteiler des Projektes verbreitet.

Link: www.sw.hm.edu/autismus-strategie-bayern.

Zwei zusatzliche Informationsabende fir interessierte Burger*innen, einer in Nirnberg
und einer in Mianchen, wurden durchgefiihrt. Insgesamt besuchten ca. 70 Personen
die Veranstaltungen. Der aktuelle Stand wurde zudem zwei Mal in Treffen des akn
Oberbayern, der Arbeitsgemeinschaft der Geschaftsfihrer*innen der Autismusbera-
tungsstellen Bayerns sowie dem Bundesverband Autismus Deutschland e.V. préasen-
tiert. In Abstimmung mit dem StMAS wurde das Projekt am 29.03.2019 im Landesbe-
hindertenrat vorgestellt. Das Projekt wurde begruf3t, es wurden keine Einwande zum
Projekt oder zum Vorgehen vorgebracht. Geplant war die Présentation erster Zwi-
schenergebnisse in 2020 in diesem Gremium, aufgrund der Corona-Pandemie konnte
dies nicht realisiert werden, wurde aber am 28.04.2021 nachgeholt und durchweg po-

sitiv bewertet.

6.1. Fachtagung ,Menschen mit Autismus in Bayern‘im Nov. 2019

Als Erweiterung des partizipativen Beteiligungsprozesses innerhalb der Strategieent-
wicklung sowie zur Information der (Fach-) Offentlichkeit Giber den aktuellen Zwischen-
stand des Projekts fand am 19. November 2019 eine Fachtagung im Tagungszentrum
der HHS Munchen in Kooperation mit dem Autismuskompetenzzentrum Oberbayern
(autkom) und der HM statt. Insgesamt nahmen ca. 300 Teilnehmer*innen an der Fach-
tagung ,Menschen mit Autismus in Bayern. Aktueller Stand einer ,Autismus-Strategie-
Bayern®. Impulse fur die inhaltliche Ausgestaltung’ teil.

Vor Beginn der inhaltlichen Vortrage wurden einleitende Ertffnungsworte von Oliver
Jorg, Generalsekretar der HHS, gesprochen und Géaste aus dem politischem, wissen-
schaftlichem und o6ffentlichem Leben begruf3t. Zudem wurden von Alois Gliuck, Land-
tagsprasident a. D., Schirmherr des Autismus Kompetenzzentrums Oberbayern
gGmbH (autkom); von Ministerialdirigent Dr. Michael Hiibsch des StMAS und von Hol-
ger Kiesel, Beauftragter der Bayerischen Staatsregierung fur die Belange von Men-
schen mit Behinderung sowie eine Videobotschaft von Kerstin Schreyer, MdL, ehema-
lige Bayerische Staatsministerin fur Familie, Arbeit und Soziales, Grul3worte vorgetra-

gen. Die Gesamtmoderation der Fachtagung hatte Joachim Unterlander, MdL a. D.,
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ehemaliger Vorsitzender des Ausschusses fur Arbeit und Soziales, Jugend und Fami-
lie des bayerischen Landtags und Vorsitzender des Landeskomitees der Katholiken in
Bayern.

Seitens der Projektleitung/-koordination wurde anschlieBend ein Uberblick tiber den
Projektverlauf, die Struktur sowie aktuelle Entwicklungen gegeben. Die Moderator*in-
nen der PG Autisten und PG Selbsthilfe Angehorige erlauterten anschliel3end die Ar-
beitsprozesse sowie einige erste Eckpunkte der Strategieempfehlungen, welche aus
dem Projektgruppenprozess entstanden. Die Moderatorin der PG Forschung stellte die
Entwirfe von Empfehlungen aus der Perspektive der PG Forschung und Wissenschaft
vor, die von dieser als zentral fir eine Autismus-Strategie erachtet wurden. Die verof-
fentlichte Dokumentation der Fachtagung mit Videoaufzeichnungen der GruR3worte
und Vortrage im Plenarsaal, Prasentationen zu den Vortragen in den kleineren Sélen
sowie dem Tagungsbericht finden sich auf der Projektwebseite!.

Zur Erweiterung des Beteiligungsprozesses sowie zur Diskussion weiterer in der Stra-
tegieentwicklung zu bertcksichtigender Aspekte, wurden anschlie3end parallellaufend
vier Themenschwerpunkte behandelt. Die Teilnehmer*innen teilten sich dazu in vier
Gruppen auf und besuchten jeweils einen Themenschwerpunkt. Drei davon bezogen
sich auf die Zwischenergebnisse der Projektgruppen ,Vor dem Erwerbsleben’, ,im er-
werbsfahigen Alter’ und ,Nach dem Erwerbsleben’. Erganzend erfolgte im Rahmen ei-
ner vierten Teilgruppe eine einfihrende Filmvorfihrung mit anschlieRender Podiums-
diskussion mit zwei Autisten, welche Akteure in dem Dokumentarfilm waren, ein Fach-
vortrag zu den Grundlagen der ASS sowie ein Bericht eines Autisten lUber sein per-
sonliches Erleben von Autismus. Zum Abschluss wurden fir alle Tagungsteilneh-
mer*innen im Plenarsaal die ersten Ergebnisse der Online-Umfrage 2019 vorgestellt.
Im Rahmen eines Podiumsgesprachs wurden die Ergebnisse der Themenschwer-
punkte zusammengefihrt, Ausblicke fir das weitere Vorgehen gegeben und die Fach-
tagung im Gesamten reflektiert. Das Abschlusswort sprach Bernhard Seidenath, MdL,
Landtagsausschussvorsitzender Gesundheit und Pflege und nannte dabei die Erarbei-
tung von Versorgungssystemen und -netzwerken sowie die Notwendigkeit eines ge-
sellschaftlichen Wandels und bewusstseinsbildender Ma3nahmen als zentrale Bot-
schatft.

14 Link zur Dokumentation der Fachtagung: Hochschule Miinchen - Fakultat fir angewandte Sozialwis-
senschaften - Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern (hm.edu)
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Um vergleichbare Ergebnisse zu erzielen, wurde innerhalb der drei Themenschwer-

Methode/Vorgehensweise zur Erfassung der Diskussionsbeitrage:

punkte bzgl. der Zwischenergebnisse der Projektgruppen jeweils nach der gleichen
methodischen Struktur vorgegangen. Innerhalb jeder Gruppe wurden vier Ubergrei-
fende Entwurfe der Strategieempfehlungen zu folgenden Themen zur Diskussion ge-
stellt:

e Beratung,

e begleitende Leistung zur Teilhabe bzw. Assistenz,

e Wohnen,

e Freizeit und Tagesstrukturierung.
Die Teilnehmer*innen erhielten die Moglichkeit, direkt Rickmeldungen zu den jeweils
vorgestellten Zwischenergebnissen zu geben. Ergénzend hatten die Teilnehmer*innen
die Moglichkeit Uber einen Gedankenspeicher weitere Beitrage zu den Zwischener-
gebnissen anonymisiert abzugeben. Diese Ruckmeldungen wurden ausgewertet und

neue Impulse bei der Reflexion der Strategieempfehlungen berticksichtigt.

Ergebnisse:
Die Ergebnisse aus den Themenschwerpunkten ,Vor dem Erwerbsleben’, ,Im erwerbs-

fahigen Alter' sowie ,Nach dem Erwerbsleben* werden in Tabelle 7 exemplarisch und
uberblickshaft dargestellt. Eine ausfiihrliche Ubersicht der Ergebnisse finden sich im

veroffentlichten Tagungsbericht (vgl. Kunerl et al. 2020).

Tabelle 7 Ergebniszusammenfassung Themenschwerpunkte Fachtagung

Empfehlung Impulse und Diskussionsbeitrage
Offentlichkeitsar- Fachpersonal, Amtern sowie Behdrden wird eine bedeutende
beit Rolle beigemessen. Mit einer besseren Qualifikation und gr6-

Berem Wissen zu ASS ist die Hoffnung auf ein besseres Ver-
standnis, angemessene Umgangsweisen mit autistischen Kin-
dern und Jugendlichen uber alle Lebensbereiche — Familie,
Schule und Freizeit — hinweg, sowie leichtere Genehmigungs-
verfahren von Leistungsantragen verbunden.

Teilhabe bzw. As- | Die Bereitstellung von Assistenz wird einer Publikumsaussage
sistenz zufolge generell bei Ubergangen, insbesondere bei dem Wech-
sel von der Schule ins Arbeitsleben, als dringend notwendig
erachtet. Hierzu wurden einige ergdnzende Punkte einge-
bracht, wie z. B. die Begleitung von Menschen mit ASS durch
Schulbegleiter*innen auch nach Beendigung der Schulzeit als
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sogenannte ,Arbeitsbegleiter*innen’. Die Problematik des aktu-
ell vorherrschenden Fachkraftemangels wurde als erschwe-
render Faktor fur die Umsetzung dieser Empfehlung genannt,
die Notwendigkeit von Schulungen der Begleitperson wird be-
tont.

Transition Die Diskussionen auf der Fachtagung bestétigten, dass unter-
schiedliche Ubergangskontexte und -phasen begleitet werden
sollten, da es hier bislang zu groRen Briichen kommt. Transi-
tion wurde besonders fiir den Ubergang von Schule zu Ausbil-
dung/ Studium und anschlie3end ins Erwerbsleben als wesent-
lich erachtet. Insgesamt wurde das Fehlen unterstttzender An-
gebote bemangelt.

Spezialisierte Grundsatzlich wurde mehr spezifisches Wissen der Frihforder-
Frihforderstellen | stellen begruf3t. Es wurden jedoch Bedenken gedul3ert, dass
eine Spezialisierung gerade fur Personen, die im landlichen
Raum wohnen, zu Zugangsschwierigkeiten fuhre, da speziali-
sierte Angebote meist in Ballungszentren angesiedelt seien.
Daher mussten ebenfalls spezialisierte mobile Angebote ge-
schaffen werden.

Forderung der so- | Es wurden Bedenken geaul3ert, dass die Abgrenzung der Be-
zialen Kompeten- | griffe ,Therapie‘ und ,Férderung’ in der Praxis aufgrund des flie-
zen Renden Ubergangs schwierig sei. Als Voraussetzung fir die
Klarung von Zustandigkeiten der Kostentrager wurde die Ver-
anderung der Finanzierungs- bzw. Verwaltungslogik als be-
deutsam erachtet. Ebenso wurde eine bessere Vernetzung der
Leistungstrager zur Klarung der Zustandigkeiten vorgeschla-
gen.

Schule Es bestatigte sich die grol3e Herausforderung, eine passende
Schulform fur autistische Kinder und Jugendliche zu finden,
welche adaquat auf verschiedenste Bedurfnisse ausgerichtet
ist. Dartber hinaus wurde die Problematik des Schulsprengels
genannt, die es noch schwieriger mache, eine geeignete
Schule zu finden. In Bezug auf Schulbegleiter*innen sollten
Poollésungen an Schulen erganzend zur individuellen Beglei-
tung ermoglicht werden.

Erwerbstatigkeit Der Vorschlag, flexible Arbeitszeitmodelle zu schaffen, wurde
begrufit. Eine zu geringe Anzahl an Werkstatten (WfbM), die
fur autistische Menschen geeignet waren und Uber ausrei-
chend qualifiziertes Personal verfiigen, wurde bemangelt. Be-
sonders begrufdt wurde der Vorschlag, die Stellenschlissel in
Werk- und Forderstatten dem individuellen Bedarf anzupas-
sen. Diesbeziiglich wurde auch die Frage der Kostenuber-
nahme erortert.
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Wohnen

Ein Mangel an geeigneten Wohnformen von und mit autisti-
schen Kindern und von erwachsenen autistische Personen,
welche in Wohnnahe der Eltern ist, wurde von den Diskussi-
onsteilnehmer*innen bestatigt.

Begruf3t wurde insbesondere der Hinweis, dass Wohnkonzepte
Uber alle Altersstufen zu entwickeln sind, die am individuellen
Bedarf der jeweiligen Personen orientiert sein und die Bedurf-
nisse von autistischen Personen bericksichtigen sollten.

Pflege

Der Entwurf dieser Empfehlung zielt darauf ab, pflegerische
Tatigkeiten auf die Bedurfnisse von Menschen mit ASS anzu-
passen. Es wurde auf die Notwendigkeit einer Differenzierung
von stationdrer und ambulanter Pflege hingewiesen. Pflegeri-
sche Leistungen mussten auf autistische Personen angepasst
werden, sowie auch bei der palliativen Pflege berticksichtigen.

und
im

Versorgung
Unterstltzung
Alter

Es stellte sich die Frage nach der derzeitigen Prifung der Er-
werbsfahigkeit und Leistungsanforderung. Zur angemessenen
Berucksichtigung der Bedurfnisse von autistische Personen
bedlrfe es aufRerdem vorrangig partizipativer Forschung zu
dieser Thematik. Die Entwicklung spezieller Pflegekonzepte
seitens des Medizinischen Dienstes der Krankenkassen (MDK)
oder der Spitzenverbande sowie die Differenzierung von stati-
onarer und ambulanter Versorgung wurden daher als Notwen-
digkeit genannt.

Beratung

Beratungsangebote seien derzeit noch nicht flachendeckend in
Bayern etabliert. Insbesondere wurden im Zuge der Diskussion
der Wunsch nach aufsuchenden Beratungsleistungen sowie
fur therapeutische und Forderangebote erganzt. Wiinschens-
wert ware es aulRerdem, die Teilhabeplanung voranzubringen
und die Peerberatung, wie beispielsweise die erganzende un-
abhéangige Teilhabeberatung (EUTB), auszubauen.

Freizeit und Ta-
gesstrukturierung

Als eine Anforderung wurde die Schaffung von Begegnungs-
maoglichkeiten im geschitzten wie im offentlichen Raum ge-
nannt. Die Sensibilisierung von Aufsichtsbehérden zur Ermoég-
lichung einer adaquaten Freizeitgestaltung fur autistische Per-
sonen wurde dabei betont. AuRerdem solle Freizeit fir Men-
schen mit ASS Freizeit bleiben und nicht als weitere Therapie-
maoglichkeit betrachtet werden.

Zusatzlich themati-
sierte Aspekte

Der Eckpunkt, den Grad der Behinderung (GdB) auf 50 % fur
autistische Personen generell festzulegen, wurde kontrovers
diskutiert.
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Erganzend hierzu ergab die Auswertung der 44 rickgemeldeten Gedankenspeicher,
welche fur ein Stimmungsbild ein ,Smiley’ fir jeden Eckpunkt einer Empfehlung ge-
ben konnten:

e 21 gaben allen Eckpunkten der Empfehlungen ein ,lachelnden Smiley* ©

e 23 gaben teilweise den Eckpunkten der Empfehlungen ein ,neutralen Smiley

O

e Kein Eckpunkt wurden mit einem negativ konnotierten Smiley ® bewertet

Limitationen

Zunachst lasst sich als Limitation der Diskussionen auffiihren, dass die Rickmeldun-
gen keiner wissenschatftlich kontrollierten Vorgehensweise folgten. So ist nicht ausge-
schlossen, dass auch Einzelmeinungen abgebildet wurden, die kein realistisches Bild
der Versorgungslandschaft abgeben. Auch fand keine gezielte Auswahl der Teilneh-
mer*innen an den Diskussionen fir die Fachtagung und die Themenschwerpunkte
statt, sondern alle angemeldeten Teilnehmer*innen waren zur Diskussion eingeladen.
Innerhalb der Themenschwerpunkte konnten aus Zeitgriinden auch nur einzelne Bei-
trage zugelassen werden. Aufgrund der verbalen Struktur der Diskussion kann auf3er-
dem geschlossen werden, dass sich autistische Personen, die Uber wenig, selektive
oder keine Nutzung von Lautsprache, nicht oder nur tber Dritte duf3erten bzw. aul3ern
konnten. Daruiber hinaus war das Vorgehen dadurch limitiert, dass die Themenschwer-
punkte zeitgleich stattfanden und somit die Teilnehmer*innen sich fir einen Themen-

schwerpunkt entscheiden mussten.

Fazit

Die im Rahmen des Podiumsgesprachs im Gesamtplenum zusammengefuhrten Er-
gebnisse, fassten zunachst die Diskussionen der Themenschwerpunkte zusammen.
Innerhalb des Themenschwerpunkts ,Vor dem Erwerbsleben’ wurde insbesondere die
Bedeutung der Kommunikation zwischen den Systemen (Krankenkassen, Sozialhilfe/
Eingliederungshilfe etc.) bestatigt. Wie auch im Projektgruppenprozess wurde die For-
derung und Starkung der Bereiche Transition, individueller Begleitung und qualifizier-
ter Assistenz als essentiell erachtet, da hier bisher noch grol3e Defizite bestehen. Im
Rahmen des Themenschwerpunkts ,iIm erwerbsfahigen Alter* wurde die Begleitung der
Schwellensituation des Ubergangs zwischen Schule und Arbeit in den Fokus gestellt.

Im Bereich Transition wurde generell ein hoher Bedarf an Verbesserung gesehen.
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Auch das bestatigt die Ergebnisse aus den Projektgruppen. Erschwerte Bedingungen
wurden, konform mit den Zwischenergebnissen, im Kontext des Themenschwerpunkts
,Nach dem Erwerbsleben’ aufgrund des Fehlens von Best-Practice-Modellen und ver-
lasslicher Daten in dieser Altersspanne beschrieben. Es wurde ein Hoéchstmal3 an in-
dividueller Beratung und Anpassung der Wohnsituation an die spezifischen Bedarfe
der Einzeln sowie die Notwendigkeit einer multiprofessionellen Zusammenarbeit be-
tont. Auch eine verlassliche Infrastruktur im Bereich der Freizeitgestaltung scheint not-
wendig. Als gro3te aktuelle Herausforderung wurde eine moglicherweise eintretende
Pflegebedirftigkeit gesehen, zumal es bisher keine ausreichende autismus-spezifi-
sche Fachschulung fir Pflege- und Betreuungskrafte gebe. Somit wurde als einem
nachsten Schritt auch fir den Ausbau von Fort- und Weiterbildungsangeboten fur
Fachkrafte pladiert. Die Diskussionen und Impulse innerhalb der drei Schwerpunkt-
gruppen konnten weitestgehend die erarbeiteten Eckpunkte bestétigen und ergab an
einigen Stellen Erganzungsvorschlage.

Im Anschluss an die Zusammenfassung der Ergebnisse aus den Themenschwerpunk-
ten wurde durch die Podiumsdiskussionsteilnehmer*innen ein Ausblick zum weiteren
Projektprozess gegeben. Fir die PG Forschung stellte sich die Herausforderung, die
Komplexitat einer Autismus-Strategie zu reduzieren. Als wichtig wurde die Intensivie-
rung der frihzeitigen Behandlung erachtet, um der zunehmenden Auspragung von
Symptomen im Entwicklungsverlauf praventiv zu begegnen bzw. entgegenzuwirken.
Es solle ein Meilenstein fir die ,Next Generation' der Menschen mit ASS gesetzt wer-
den, um bessere Lebensumstande zu erzielen. Aus Sicht der PG Selbsthilfe Angeho-
rige bedurfte es der fachgerechten Gestaltung und Schaffung individueller und idealer
Umgebungsbedingungen flr autistische Personen. Die Notwenigkeit der Etablierung
eines CMs sowie die Bedeutsamkeit der Wissenschaft fur die Strategieentwicklung
wurden hervorgehoben. Die PG Autisten appellierte, die Potenziale von autistischen
Personen zu fokussieren und somit passende Beschéaftigungsangebote herauszufil-
tern. Die Projektleitung sah die Fachtagung als wichtigen Meilenstein innerhalb der
Strategieentwicklung — der Beteiligungsprozess wurde durch das partizipative Mitwir-

ken der Teilnehmer*innen erweitert.
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6.2. ,Forum zur Entwicklung einer Autismus-Strategie Bayern'

Im Rahmen der partizipativ angelegten Projektstruktur wurde die Projektgruppenarbeit
durch die Beteiligung weiterer autistischer Menschen anhand eines durch die HM um-
gesetzten Online-Forums ergénzt. Ziel war dabei die Realisierung einer weiterfiihren-
den, niederschwelligen Partizipation sowie die Erméglichung der Diskussion und ggf.
Erganzung der durch die Projektgruppen erarbeiteten Eckpunkte der einzelnen Emp-
fehlungen. Im Zeitraum vom 15.01.2020 bis zum 25.09.2020 wurden die 29 Eckpunkte
im Rahmen des Online-Forums diskutiert und um vier weitere Themenfelder erganzt,
fur welche bis dato noch keine formulierten Eckpunkte einer Empfehlung mit exemp-
larischen MalRnahmen vorlagen. Dadurch konnten weitere Ideen und Perspektiven ge-

sammelt werden.

Methode

Als Richtschnur der Gestaltung des Online-Forums galten die Barrierefreiheit sowie
ein respektvoller Austausch, um mdoglichst vielen Menschen Teilhabe an den Diskus-
sionen zu ermdglichen. Hinsichtlich dieser Pramisse lield der Aufbau des Forums mit
vorgegebenen Diskussionsthemen keine eigene Themenwahl oder Moderation fir die
User*innen zu, ebenfalls wurde keine Thread- und Chatfunktion eingerichtet. Die feh-
lende Thread- und Chatfunktion sollte im Sinne der Barrierefreiheit ein strukturiertes
und moderiertes Online-Forum ermoglichen, in dessen Rahmen Unubersichtlichkeit,
Kontroversen sowie Ubergriffige und abschweifende Diskussionen minimiert und eine
sichere Atmosphéare geschaffen werden sollte. Hierzu wurde das Online-Forum durch
Mitarbeiter*innen der HM moderiert und war nur zu bestimmen Zeiten fir Diskussionen
freigegeben. Zur Gewahrung der Ubersichtlichkeit im Hinblick auf die Beitrage zu den
einzelnen Eckpunkten der Empfehlungen wurden jeweils zwei Themen fur zwei Wo-
chen zur Diskussion freigegeben. Zudem konnten nur registrierte Nutzer*innen Dis-
kussionsbeitrage verfassen und einsehen. Bei der Registrierung wurden Benutzerka-
tegorien (Autist*in, Angehdrige*r, professioneller Mitarbeiter*in, Interessierte) einge-
fuhrt, sodass User*innen sich bei der Registrierung fur eine Kategorie entscheiden
konnten. Neben dem selbst vergebenen Nickname wurden in der Diskussion kleine
Symbole angezeigt, damit nachvollziehbar war, aus welcher Perspektive ein Beitrag
verfasst wurde. Auch wurde fir die Registrierung definiert, welche Daten neben den
Benutzerkategorien erhoben wurden: das Geschlecht, die Altersgruppe und der Re-

gierungsbezirk.
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Insgesamt registrierten sich 347 User*innen, welche uber alle Themen hinweg 435

Beitrage verfassten. Die registrierten User*innen stammten aus allen Regierungebe-

zirken, einige auch von aufRerhalb Bayerns. Die Mehrzahl innerhalb aller Benutzer-

gruppen gaben das Geschlecht weiblich an, die gréf3te Benutzergruppe stellten Ange-

hdrige dar.

Tabelle 8 stellt einen zusammenfassenden Uberblick tiber die im Online-Forum ge-

wonnenen Ergebnisse hinsichtlich der einzelnen Eckpunkte der Empfehlungen dar.

Zur ausfuhrlichen Sichtung der Ergebnisse wird auf die Veréffentlichung verwiesen.

Tabelle 8 Zusammenfassung der Ergebnisse aus dem Online-Forum

Sensibilisierung der Of-
fentlichkeit

Der Eckpunkt fir eine Empfehlung wird beftrwortet und
verdeutlicht , dass weitere Mal3hahmen bendétig werden,
um Wissen in die Gesellschaft zu tragen und eine Sen-
sibilisierung in der (Fach-)Offentlichkeit herzustellen.

Informationen zum Autis-
mus-Spektrum im Internet

Der Eckpunkt fir eine Empfehlung wird beflrwortet, um
autistische Menschen, Angehorige und Fachkréafte zu
unterstiitzen, passende Angebote zu identifizieren.

Kommunikation

Die Entwicklung sowie die Nutzung von wissenschaft-
lich evaluierten Konzepten zur Ermdglichung von Kom-
munikation fur nicht- und wenig-sprechenden autisti-
sche Menschen wird einheitlich beflrwortet.

Teilhabe und Inklusion

Inklusion und Teilhabe am gesellschaftlichen Leben sei
fur autistische Menschen unter gegebenen Umstanden
kaum maoglich.

Pflege

Es wird eine niederschwellige Beratung zu den Moglich-
keiten zur Unterstltzung durch Sozialdienste, Kranken-
kassen, medizinischen Fachkraften und/oder Thera-
peut*innen sowie eine vereinfachte Koordinierung ver-
schiedener Unterstitzungsdienstleister als wesentlich
benannt.

Allgemeinmedizinische
Versorgung

Die Etablierung von Autismus Gitesiegeln, welche au-
tismus-freundliche Arztpraxen auszeichnen sollten, wird
im Forum kontrovers diskutiert.

Aus-, Fort- und Weiterbil-
dung von Fachkraften

Im Forum werden von User*innen eine Vielzahl an M6g-
lichkeiten erganzt, um die Aus-, Fort- und Weiterbildung
von Fachkraften hinsichtlich Autismus adaquat zu ge-
stalten.

Wissenschaft und For-

schung

Die Datenlage zu ASS sei nicht aktuell und unvollstan-
dig und sollte auf einen aktuellen wissenschaftlichen
Stand gebracht werden.
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Wissensverteilung durch
Vernetzung

Eine Uberregionale und regionale Vernetzung zwischen
relevanten Berufsgruppen sollte weiter ausgebaut und
finanziell unterstitzt werden, um eine flachendeckende
Wissensverteilung voranzutreiben.

Mobilitat

Offentlicher Nahverkehr scheint ein zentrales Fortbewe-
gungsmittel zu sein. Dieser sollte uneingeschrankt bar-
rierefrei und kostengunstig fur autistische Menschen ge-
staltet sein.

Therapie

Es besteht ein ausgepragtes Versorgungsdefizit in Be-
zug auf therapeutische Angebote flr autistische Men-
schen.

Diagnostik

Aktuell ist in Bayern eine schnelle und qualitativ hoch-
wertige Diagnosestellung, insbesondere im Erwachse-
nenbereich nicht gegeben.

Psychosoziale Versor-
gung

Die psychosoziale Forderung fur autistische Menschen
Uber die gesamte Lebensspanne auszubauen wird im
Forum von User*innen stark beflrwortet

Psychiatrische Versor-
gung

Der zeitnahe Ausbau ambulanter und stationarer psy-
chiatrischer Versorgungsangebote sei unerlasslich,
auch um der Vielfalt an Komorbiditaten im Kontext von
ASS begegnen zu kénnen

Ubergénge

Die Berucksichtigung von Transitionsprozessen in Le-
benslaufen sei essenziell fur eine individuelle bedarfs-
gerechte Entwicklung und Versorgung des Menschen.

Soziales Kompetenztrai-
ning

Soziales Kompetenztraining bzw. Forderung sozialer
Kompetenzen, unter Bertcksichtigung der individuellen
Starken und Auspragung von Autismus, sollte fur alle
Altersklassen ermdglicht werden.

Schule

Der formulierte Eckpunkt fir eine Empfehlung und ihre
Malinahmen werden im Forum beflrwortet und die als
mangelhaft empfundene Inklusion fur autistische Kinder
im Schulsystem stark kritisiert.

Vor dem Erwerbsleben

Die Sensibilisierung und Aufklarung von Fachkraften sei
zentral fur eine frihe Erkennung. Betont wird, dass die
Einschatzung der Elternteile bezuglich ihres eigenen
Kindes von Fachkréaften ernst genommen und berick-
sichtigt werden sollte

Ausbildung und Studium

Die Nutzer*innen betonen, dass mehr Zeit und Ressour-
cen investiert werden sollten, um fir autistische Perso-
nen die nétigen Bedingungen zu schaffen eine reelle
Chance zur Forderung und Entwicklung ihrer Talente fur
den Arbeitsmarkt zu bieten.

Erwerbstatigkeit Chancen fir Menschen mit Autismus auf dem ersten Ar-
beitsmarkt in Form von verschiedenen Erwerbsformen,
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welche auf die Bedurfnisse individuell angepasst sind,
sollten dringend ausgeweitet werden.

Assistenz/ Individualbe-

treuung

Ein flachendeckendes Angebot und standardisierte
Schulungen fiir Assistenzen und Individualbetreuungen
sei zentral, um fur autistische Menschen eine bedarfs-
gerechte Hilfe im Alltag zu sein und dadurch Inklusion
ermdglichen.

Werk- und Forderstatten

Die Schaffung von Angeboten fir qualifizierte und aus-
gebildete autistische Personen Uber alle Altersstufen fr
den Ubergang zwischen WfbM auf den ersten Arbeits-
markt, sollten ausgeweitet werden.

Versorgung im Alter

Es bestehe ein gravierendes Versorgungsdefizit in der
autismus-spezifischen Versorgung.

Wohnen

Es sollten Wohn- und Betreuungskonzepte entwickelt
werden, die auf gré3tmogliche Selbstbestimmung und
individuelle Bedurfnisse von autistischen Menschen zu-
geschnitten sind. Zudem seien Wohnangebote auszu-
weiten, da diese haufig weit von den Angehdrigen gele-
gen seien.

Beratung

Beratungsleistungen Uber alle Lebensaltersstufen soll-
ten zeitnah ausgeweitet und flachendeckend verfligbar
gemacht werden.

Selbsthilfe

Die Selbsthilfe ful3e in Bayern auf einzelnen engagier-
ten Personen und sollte unterstitzt werden. Die Inan-
spruchnahme gestalte sich zudem schwierig, da die
Wege haufig weit und die Mobilitat fur viele einge-
schrankt seien.

Freizeit und Tagesstruktur

Der flachendeckende Ausbau von Angeboten der Frei-
zeitgestaltung und Tagesstrukturierung im ambulanten,
als auch im stationaren Kontext wird im Forum befir-
wortet. Im Forum findet eine Auseinandersetzung hin-
sichtlich der Zentralisierung von Angeboten statt, da bei
regionalen Zentren die An- und Abreise ein hohes Mal}
an Mobilitat voraussetzt.

Umsetzung einer Autis-
mus-Strategie Bayern

Fur die Realisierung einer Autismus-Strategie wird im
Forum beflirwortet, dass ein externes Gremium bereit-
gestellt wird, welches die Umsetzung einer Autismus-
Strategie Bayern beratend begleitet. Als zentral wird be-
nannt, das dieses partizipativ mit autistische Personen
und Angehdrigen besetzt sein sollte.

Finanzielle Ausstattung
der Autismus-Strategie
Bayern

Eine finanzielle Unterstiitzung und Bereitstellung von
Ressourcen ist aus der Sicht der Nutzer*innen fur die
Umsetzung einer Autismus-Strategie Bayern notwen-
dig.
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Gender und Geschlecht | Geschlechterspezifische Rollenerwartungen, soziale
Normen und Anforderungen seien der Grund daftir, das
autistische Madchen so viel spater diagnostiziert wiir-
den. Daher sei es notwendig in den Diagnoseverfahren
und Therapien geschlechterspezifische Eigenheiten
und Unterschiede zu bericksichtigen und zu integrie-

ren.

Migration Zu diesem Thema wurden keine Diskussionsbeitrage
verfasst.

Herausfordernde Verhal- | Es werden mehr Aufklarungsarbeit und neue Herange-

tensweisen hensweisen seitens der Behtrden und Institutionen zu
herausfordernden Verhalten dringend empfohlen.

Justizwesen Die Ablehnung von Antragen und der bendtigte Einsatz

von finanziellen und rechtlichen Mitteln, um Anspriiche
geltend zu machen, sei fur viele autistische Personen
und Angehorige Uberfordernd und nicht machbar.
Sonstiges: Fehlt ein In dieser Rubrik wurden viele Themen erneut diskutiert.
Thema in der Strategie Es wird die Sorge um eine halbherzige Implementierung
der Ergebnisse der Autismus-Strategie Bayern formu-
liert. Zudem wird die Corona-Pandemie im Rahmen des
Online-Forums thematisiert und deren negativen Aus-
wirkungen fur autistische Personen und deren Angeho-
rigen, da die meisten Versorgungsangebote wegbre-
chen wirden.

Quelle: Eigene Darstellung 2021

Einige Themenfelder wiesen besonders viele Schnittstellen zu anderen Empfehlungen
auf oder wurden im Rahmen anderer Thematiken als zentrale Punkte genannt. Hierbei
sind insbesondere die Themenfelder Teilhabe und Inklusion, Diagnostik, Psychosozi-
ale Versorgung, Sensibilisierung der Offentlichkeit und Aufklarung, Freizeit- und Ta-
gesstruktur, Versorgung im hoéheren Lebensalter sowie Kommunikation zu nennen.
Diskutierte Schnittstellen zwischen den Empfehlungen konnten somit Anhaltspunkte
zur Relevanz eines Themas liefern. Verstarkt wurde die Bedeutung dieser haufig be-
nannten Themen auch durch die Anzahl der Beitrage von User*innen zu dem jeweili-
gen Thema.

Zur detaillierten Betrachtung der Ergebnisse aus dem Online-Forum wird auf die Ver-
offentlichung ,Abschlussbericht zum Online-Forum im Rahmen des Projekts ,Entwick-
lung einer Autismus-Strategie-Bayern“ verwiesen (vgl. Kunerl & Witzmann 2021). Link:
https://nbn-resolving.org/urn:nbn:de:bvb:m347-dtl-0000002042.
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Die Vorgabe eines Zeitrahmens sowie die gesetzten Offnungszeiten stellten eine Li-

Limitationen

mitation beim Einreichen von Beitragen zu den einzelnen Diskussionsthemen dar. Zu-
dem ist zu erwdhnen, dass die Kommentare im Online-Forum zum einen in vorab fest-
gelegte Kategorien systematisiert und zum anderen deskriptiv ausgewertet wurden.
Die Abbildung von Einzel- oder Minderheitenmeinungen, die kein umfassendes Bild
der Versorgungslandschaft darstellen, kann somit nicht ausgeschlossen werden. Dies
ist auch darin begrundet, dass sich an einzelnen Diskussionen im Online-Forum sehr
wenige Teilnehmer*innen beteiligten. Da eine reprasentative Erhebung allerdings nicht
Ziel des Online-Forums war, sondern die Reflexion der bereits entwickelten Eck-
punkte, wird dies nicht als problematisch angesehen.

Es kann aul3erdem davon ausgegangen werden, dass der Ausbruch der Corona-Pan-
demie zu einer Veranderung der Teilnahme der User*innen gefuhrt hat. Folglich hat
neben der fehlenden Moglichkeit der Abstimmung im Rahmen persdnlicher Treffen
auch die Anzahl der Registrierungen tUber den gesamten Verlauf des Online-Forums
nachgelassen, wobei jede Empfehlung im oben festgelegten Rahmen diskutiert wurde.
Lediglich zu dem weiterfiihrenden Thema Migration gab es keine Kommentare und
kein Abstimmungsbild. Gegen Ende des Diskussionszeitraumes stieg die Anzahl der
Kommentare, wobei keine Zunahme der Beteiligung an Abstimmungen erkennbar war.
Die verminderte Teilnahme an der Abstimmung wéhrend des Diskussionszeitraums
kénnte ebenfalls darauf schlieen lassen, dass Abstimmungen im Vergleich zur Betei-
ligung an der Diskussion als weniger relevant bewertet wurden. Hinsichtlich der Ge-
samtzahl der Registrierungen ist festzustellen, dass diese zu Beginn des Forums im

Januar 2020 um ein Vielfaches héher war und sich stetig reduzierte.

Fazit

Das methodische Vorgehen kann in dem Kontext des Beteiligungsprozesses der Er-
arbeitung von Empfehlungen fir eine Autismus-Strategie-Bayern trotz der Limitationen
als produktiv und zielfhrend beschrieben werden. Das moderierte Online-Forum bot
die Mdglichkeit, auch sensible Themen in einem stabilen Setting zu kommunizieren
und eskalierende Situationen zu minimieren. Anhand dieses Formats konnten insbe-
sondere weitere Angehorige, Menschen mit ASS und Fachkrafte erreicht werden. In-
haltlich wurden alle Eckpunkte der Empfehlungen aus den Projektgruppen diskutiert

und als wichtig erachtet, zudem wurde keiner der Eckpunkte durch die Diskussionen
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im Online-Forum als unwichtig eingestuft oder widerspriuchlich diskutiert. Einzelne
exemplarische MalRBnahmen wurden kontrovers diskutiert. Insgesamt ist es durch das
Online-Forum gelungen, weitere Perspektiven aufzugreifen, sowie eine offentliche
niedrigschwellige und zugangliche Plattform zu schaffen, um eine weitere Beteiligung
zu ermdglichen. Das Forum verdeutlicht insgesamt den hohen Handlungsbedarf, um
die Lebensqualitat von Angehdrigen und autistischen Personen zu verbessern. Die
Ergebnisse des Forums konnten systematisiert in den Beteiligungsprozess des Ge-

samtprojektes eingebracht und diskutiert werden.

6.3. ,Bayerische Autismus-Umfrage 2019

Erganzend zu den Projektgruppen wurde seitens der LMU in Kooperation mit der HM
und dem MPI eine Online-Umfrage entwickelt, welche die Lebensbedingungen von
autistischen Menschen in Bayern erfassen sollte (Bayerische Autismus-Umfrage
2019). Diese wurde von Marz — Mai 2019 durchgefuhrt. Um insbesondere die Perspek-
tive der autistischen Menschen selbst in den Fokus zu stellen und Wissensliicken zu
fullen, sollten Lebenssituation, -bedingungen, -qualitdt und individuelle Bedtrfnisse
charakterisiert, sowie Bereiche mit Bedarf an vermehrten und/oder verbesserten Hilfs-
angeboten identifiziert werden. Die erhobenen Daten erganzten und Uberpruften als
empirische Informationsgrundlage die Eckpunkte der Projektgruppen und erméglich-

ten eine weitere Beteiligung.

Methode

Erhebung: Zur Datenerhebung wurde die Methode einer Online-Umfrage gewahlt.
Grund hierfur waren einerseits fehlende Daten Uber autistischen Personen in Bayern,
andererseits die Erreichbarkeit von Menschen mit ASS in Bayern mit dieser Methode.
Zudem bietet eine Online-Befragung eine kostengiinstige Plattform und erleichtert die
Auswertung der eingegebenen Daten. Die Umfrage richtete sich an Menschen mit Au-
tismus jedes Alters, die zum Zeitpunkt der Erhebung ihren Lebensmittelpunkt in Bay-
ern hatten. Basis des genutzten Fragebogens bildete eine Umfrage, welche im Rah-
men einer ,Microsegmentation Study* fir die Umsetzung der schottischen Autismus-
Strategie durchgefuhrt und 2018 verdéffentlicht wurde (vgl. MacKay et al. 2018). Ziel
dieser Umfrage war ebenfalls die Erfassung der Lebensbedingungen tber eine Online-
Umfrage, weshalb sie leicht auf die Bedingungen vor Ort angepasst werden konnte.

Nach einer Ubersetzung des Fragebogens ins Deutsche und der Ubertragung auf das
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bayerische Versorgungssystem wurden die Fragen im Rahmen eines partizipativen
Prozesses inhaltlich und sprachlich Gberarbeitet und erganzt. Auf Grundlage einer Pi-
lotstudie (31 Personen) wurden weitere sprachliche und technische Anpassungen vor-
genommen. Der Teilnahme-Link zur Umfrage wurde Uber die Netzwerke des Projektes
“Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern” und des ,HEUREKA! Autismusfor-
schungsforum’ verteilt. Zudem wurden Selbsthilfegruppen und -verb&nde angeschrie-
ben und die sozialen Medien zur Verbreitung der Einladung zur Teilnahme genutzt.
Dartber hinaus wurden Flyer erstellt, die in den genannten Netzwerken verteilt wur-
den. Die anonyme Teilnahme an der Umfrage war vom 20.03.2019 - 20.05.2019 mdg-
lich und dauerte ca. 45 Minuten. Um moglichst grol3e Barrierefreiheit herzustellen und
den Teilnehmer*innen eine Mdglichkeit fur bendtigte Pausen einzurdumen, konnte die
Umfrage jederzeit unterbrochen und spéater fortgesetzt werden. Zudem konnte die Um-

frage jederzeit beendet und bisher eingegebene Daten geldscht werden.

Auswertung: Nach Loschung von 47 Datensatzen von Personen, die die Befragung
vorzeitig abgebrochen hatten, wurden fir die Ubrigen 677 auswertbaren Datensétze
Kennwerte deskriptiver Statistik berechnet. Freie Antworten wurden nach ihrer Zuge-
horigkeit zu Oberkategorien zusammengefasst und die Haufigkeit der Antworten pro

Oberkategorie dokumentiert.

Zentrale Ergebnisse

An dieser Stelle sollen zentrale Ergebnisse der Online-Befragung dargestellt werden,
die insbesondere fur die Themengebiete Friiherkennung/Diagnostik, Gesundheit und
Teilhabe von Bedeutung sind. Auf3erdem wird der von den Befragten angegebene
Handlungsbedarf aufgezeigt. Zur detaillierten Betrachtung der Ergebnisse der Online-
Befragung wird auf die Veroffentlichung ,Bayerische Autismus-Umfrage 2019. Ergeb-
nisbericht (vgl. Schuhwerk et al. 2020) verwiesen. Link: https://nbn-resol-
ving.org/urn:nbn:de:bvb:m347-dtl-0000001810

Insgesamt nahmen auswertbar 677 Personen an der Umfrage teil (219 weibliche, 444

mannliche und 14 diverse Teilnehmer). Davon haben 43% (n = 294) den Fragebogen
selbst ausgefullt. 55% (n = 371) waren Angehdrige oder Sorgeberechtigte und 2% (n
= 12), waren gesetzliche Betreuer*innen, die den Fragebogen stellvertretend beant-

worteten. Die Teilnehmer*innen stammten aus allen 7 Regierungsbezirken. Die Anzahl
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der Teilnehmer*innen je Regierungsbezirk spiegelte in etwa die jeweilige Bevdlke-
rungsdichte wieder, was fur eine adaquate Reprasentation aller bayerischen Regionen
entspricht. Das Durchschnittsalter der Umfrageteilnehmer*innen betrug 24 Jahre.

Friherkennung/Diagnostik:

Die Frage nach der Autismus-Diagnose orientierte sich an der ICD-10 Klassifizierung.
Bei Uber der Hélfte der Studienteilnehmer*innen war das Asperger-Syndrom diagnos-
tiziert worden (56%). Danach folgten die Diagnose des frihkindlichen Autismus
(23%,), anschlie3end des atypischen Autismus (10%), 4% der Studienteilnehmer de-
finierten ihre Autismus-Diagnose nicht naher. Zuséatzlich gab es noch die Option hoch-
funktionalen Autismus als Diagnose anzugeben, da dies zwar nicht in der zugrunde
gelegten ICD-Klassifizierung beinhaltet ist, aber in der Praxis haufig als Diagnose ge-
stellt wird. Dies gaben 6% der Befragten als Diagnose an. Bei 74% der Studienteilneh-
mer*innen lag mindestens eine komorbide Stérung vor. Die haufigsten weiteren Diag-
nosen waren dabei Aufmerksamkeitsdefizit-/ Hyperaktivitdtssyndrom, Depression,
Stérung des Sozialverhaltens und Angststérung. Dartber hinaus gaben 43% der Be-

fragten an, vor ihrer Autismus-Diagnose eine Fehldiagnose bekommen zu haben.

Von den Befragten hatten 20% eine geistige Behinderung (Intelligenzquotient geringer
als 85). 74% hatten keine geistige Behinderung und 6% gaben keine Antwort. Studien
legen nahe, dass ungefahr die Halfte aller Menschen mit Autismus geistige Beeintrach-
tigungen haben (z. B. Charman et al. 2011; Fombonne et al. 2020). Dies bedeutet,
dass in dieser Umfrage Menschen mit ASS mit einer geistigen Behinderung vermutlich
unterreprasentiert sind, was bei der Interpretation der vorliegenden Ergebnisse be-
ricksichtigt werden muss. Bei 73% der Studienteilnehmer*innen lag ein GdB im Sinne
des Sozialgesetzbuches (SGB IX) vor. Von diesen Personen hatten 92% einen GdB

von mindestens 50%.

Das Durchschnittsalter in dem Autismus diagnostiziert wurde, lag in der Gesamtstich-
probe bei 17 Jahren, wobei hier ein starker Geschlechterunterschied zu beobachten
war. Das Durchschnittsalter zum Zeitpunkt der Diagnose lag mit 14 Jahren bei mann-
lichen Studienteilnehmern deutlich unter dem der weiblichen Studienteilnehmer, wel-

che im Schnitt erst im Alter von 23 Jahren ihre Diagnose erhielten. Hofer et al. (2019)
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beschreiben in ihrer Untersuchung!® eine Diagnosestellung bei Kindern im mittleren
Alter von 78,5 Monaten (ca. 6,5 Jahre).

Ein wichtiger Indikator fur die Versorgungssituation ist die Dauer vom ersten Verdacht
bis zur Diagnosestellung. Vergeht viel Zeit von Verdacht bis Diagnose, deutet dies auf
mogliche Engpésse in der Versorgung hin, wie z. B. lange Wartezeiten bei Einrichtun-
gen, die Diagnostik anbieten. Bei 34% der Studienteilnehmer*innen betrug dieser Zeit-
raum weniger als ein Jahr, bei 33% 1-3 Jahre, bei 10% 3-5 Jahre und bei 18% mehr
als 5 Jahre. Vergleichswerte liegen v.a. fur Kinder und Jugendliche vor. Hofer et al.
(2019) berichteten einen Zeitraum von 4,6 Jahren vom ersten elterlichen Verdacht bis
zur Diagnose bei unter 19-Jahrigen. Dies deckt sich mit einem fritheren Befund von
Noterdaeme und Hutzelmeyer-Nickels (2010). Die lange Wartezeit bis zur Diagnose-
stellung, die im Lebensalter spat erfolgende Diagnostik (Durchschnitt 17 Jahre), sowie
die hohe Rate an berichteten zuvor gestellten Fehldiagnosen weisen auf einen deutli-
chen Optimierungsbedarf bei der Zufihrung zur Friherkennung und Verfligbarkeit von

Autismusdiagnostik-Stellen in Bayern hin.

Gesundheit

Lediglich 3% der Studienteilnehmer gaben an, innerhalb der letzten 12 Monate keinen
Kontakt zu einer Berufsgruppe des Gesundheitssystems gehabt zu haben. Fast drei
Viertel (74%) der Stichprobe besuchten innerhalb des letzten Jahres eine*n Allgemein-
mediziner*in. Auch der Anteil derer, die psychologische Hilfe (57%) und/oder psychi-
atrische Hilfe (45%) in Anspruch genommen hatten, war sehr hoch. In stationarer bzw.
teilstationarer Behandlung hatten sich innerhalb des letzten Jahres 19% der Befragten
befunden. In ambulanter Behandlung befanden sich im selben Zeitraum 26% der Be-
fragten. Die hohe Zahl komorbider Erkrankungen wirde erwarten lassen, dass mehr
Menschen mit Autismus in stationarer Behandlung sein mussten. Der eher niedrige
Anteil kdnnte durch das Fehlen autismus-spezifischer Angebote bedingt sein. Im Klini-
schen Alltag gibt es auRerdem Hinweise, dass sich autistische Menschen nur sehr

ungern in stationare oder teilstationdre Behandlung begeben.

15 Hofer et al. (2019): Retrospektive Untersuchung des Werdegangs von Kindern mit ASS-Diagnose in
Deutschland wahrend des diagnostischen Prozesses, von den ersten elterlichen Bedenken bis zur Di-
agnosestellung. Befragungen der Erziehungsberechtigten von Kindern mit ASS aus drei spezialisierten
Autismus-Ambulanzen in Deutschland.
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Im Hinblick auf die Nutzung spezifischer ambulanter Behandlungen, Beratungsange-
bote und Leistungen zur Unterstitzung in den Bereichen Wohnen und Arbeit, kann
hervorgehoben werden, dass innerhalb des letzten Jahres 42% der Studienteilneh-
mer*innen ein Angebot einer Autismusberatungsstelle wahrgenommen hatten. 70%
aller Teilnehmer*innen ohne Schulabschluss, die sich noch in schulischer Ausbildung
befanden gaben an, innerhalb der letzten 12 Monate eine Schulbegleitung genutzt zu
haben. 22% der Umfrageteilnehmer*innen hatten an einer Selbsthilfegruppe teilge-

nommen.

Es wurde zusatzlich erhoben, ob die Studienteilnehmer*innen innerhalb der letzten 12
Monate flr eine oder mehrere Versorgungsleistungen selbst bezahlt hatten. 29% ga-
ben an, Kosten selbst tbernommen zu haben. Einerseits flir spezifische Therapiean-
gebote wie heilpraktische Angebote, Osteopathie, Reittherapie (57% aller Teilnehmer
hatten die Kosten selbst bernommen), andererseits flr Betreuungs- und Unterstut-
zungsangebote wie Tagesmutter, Verhinderungshilfe, Haushaltshilfe (11% aller Teil-
nehmer hatten die Kosten selbst ibernommen). Jede*r Teilnehmer*in hatte ca. 600€
(Median) innerhalb der letzten 12 Monate die selbst tbernommene Versorgungsleis-

tung ausgegeben.

Teilhabe

Schule und Ausbildung: Die befragten autistischen Schiler*sinnen waren in allen bay-
erischen Schularten vertreten. Das bedeutet, dass das Thema Autismus nicht nur fur
Forderschulen, sondern fur alle Schularten, inklusive weiterfihrender Bildungseinrich-
tungen wie Ausbildungsstéatten und Berufsschulen, Berufshbildungszentren, Hochschu-
len und Universitaten, relevant ist, und auch in der Beratung und Unterstiitzung im
Ubergang zum Arbeitsleben, das gesamte Spektrum beriicksichtigt werden muss. Hin-
sichtlich der Dauer der Schulausbildung gaben 21% der Befragten an, mehr als die
dafiir vorgesehene Zeit benétigt zu haben. Uber die Halfte (53%) der Befragten gab
an, in ihrer Schulausbildung unterstiitzt worden zu sein. Diese Unterstlitzung fand v.a.
in Form von Schulbegleitung, Nachbhilfe, therapeutischer und/oder padagogischer Un-
terstltzung statt. Dartber hinaus gaben 23% der Befragten an, dass sie in der Ver-
gangenheit langer als einen Monat die Schule trotz schulpflichtigen Alters nicht be-

sucht hatten. Die genauen Griinde des Fernbleibens wurden nicht erfasst.
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Arbeit: Alle Studienteilnehmer*innen ab einem Mindestalter von 15 Jahren (n = 465)
wurden nach Details zu ihrem Erwerbsstatus befragt. Ungefahr 39% der Befragten
befanden sich in einem festen Arbeitsverhéltnis mit Einkommen oder waren selbst-
standig. Die durchschnittliche Wochenarbeitszeit betrug 31,8 Stunden. Knapp 23 %
waren arbeitslos, davon waren 8,4% grundsatzlich arbeitsfahig. Es konnte festgestellt
werden, dass Uber drei Viertel der arbeitslosen Studienteilnehmer*innen mit Autismus
mindestens eine abgeschlossene Schulausbildung hatten und somit eine wichtige Vo-

raussetzung fur den Arbeitsmarkt erftllten.

Finanzielle Unterstltzung: 74% der Befragten bezogen zum Zeitpunkt der Befragung
innerhalb der letzten 12 Monate staatliche Unterstltzungsleistungen. Dabei handelte
es sich v.a. um Pflegegeld (32%), Arbeitslosengeld | oder 1l (35%) sowie Eingliede-
rungshilfe (17%).

Wohnen: Der Grol3teil der Befragten (60%) gab an, in einem privaten Haushalt mit den
Eltern und/oder Verwandten zu leben. Betrachtet man nur die Gruppe der Uber 18-

Jahrigen, lebten 34% mit Eltern und/oder Verwandten.

Lebenszufriedenheit: Anhand der Cantril Ladder wurde mithilfe einer Skala von 1 bis
10 (wobei 10 die héchste Lebenszufriedenheit darstellt) die Lebenszufriedenheit in
Bayern lebender autistischer Menschen abgefragt (Cantril 1965). Die durchschnittliche
Lebenszufriedenheit bayerischer Menschen mit ASS lag auf der Skala bei 5,5. Dieser
Mittelwert liegt deutlich unter dem Durchschnitt der bayerischen Allgemeinbevdlkerung
(7,2; erhoben zwischen 2012 und 2016; Quelle: our world in data — Glicksatlas. Ver-

fugbar Gber: https://ourworldindata.org/uploads/2017/04/Germany-happiness-Glueck-
satlas.pnq).

Handlungsbedart:

Die aktuelle autismus-spezifische Angebotsstruktur in der Region wurde von 55% der
Befragten als unzureichend beurteilt. Die Teilnehmer*innen gaben an, es bestehe ho-
her Handlungsbedarf zur Verbesserung der Unterstiitzung in den drei Bereichen ,Ge-
sundheit’, ,Schule, Ausbildung, Arbeit’ und ,Soziale/Kulturelle Teilhabe'.

Zur Bewertung der Angebotsstruktur wurden insbesondere Daten zu den bayerischen

Autismusberatungsstellen erhoben. Zwei Drittel der Umfrageteilnehmer*innen (65%)
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waren die Autismusberatungsstellen bekannt. Als Anderungsvorschlage und Wiinsche
wurden die Verbesserung und Erweiterung des Angebots der Autismuskompetenzzen-
tren sowie die Steigerung des Personalschlissels genannt. Auch ein verstarktes An-
gebot auf dem Land sowie eine bessere Vernetzung mit anderen Institutionen und
vermehrte Offentlichkeitsarbeit wurden als notwendig erachtet.

Als wichtige Anliegen an eine Autismus-Strategie Bayern wurden eine qualitativ hoch-
wertige Ausbildung von Fachpersonal, Unterstitzung in den Bereichen Beruf und
Wohnen, bessere Schulstrukturen, verstarktes Mitspracherecht und Mitgestaltungs-
maoglichkeiten, eine bessere Aufklarung der Bevolkerung und eine niederschwellige

zentrale Informations- und Beratungsplattform genannt.

Limitationen

Bei der Stichprobe dieser Umfrage handelt es sich um ein sogenanntes ,convenience
sample’. Es wurden Studienteilnehmer rekrutiert, die Gber die Netzwerke der Projekt-
verantwortlichen erreicht werden konnten. Verzerrungen der Ergebnisse dieser Um-
frage in Richtung dieses Auswahlmechanismus und Selbstselektion kénnen demnach
nicht ausgeschlossen werden. Es wurden autistische Personen erreicht, die das Inter-
net nutzen, die Uber die genutzten Rekrutierungskandale vernetzt waren und die sich
im Studienzeitraum dazu bereit erklarten hatten an der Umfrage teilzunehmen. Bei der
Interpretation der Ergebnisse muss zudem eine mdgliche Verzerrung der Ergebnisse
durch die Uberreprasentation von sogenannten Asperger- und hochfunktionalen autis-
tische Menschen berlcksichtigt werden, da der Befragungsbogen nicht in einfacher
oder leichter Frage verfasst und daher fur die Zielgruppe von autistischen Personen
mit Intelligenzminderung nicht barrierefrei zugénglich war. Es bestand zudem auch
keine Moglichkeit, die Validitat der angegebenen Diagnosen und Fehldiagnosen zu

Uberprifen.

Auf Grundlage der Daten der Online-Befragung kdnnen somit keine direkten Ruck-
schlisse auf die Grundgesamtheit aller autistischen Menschen in Bayern gezogen
werden, da unklar ist, inwieweit die hier getestete Stichprobe diese reprasentiert. Die
Methode der Online Befragungen wird in der Autismus-Forschung jedoch haufig ge-
nutzt, da besonders in diesem Bereich bislang zu wenig Informationen beztglich der
Grundgesamtheit (z. B. Pravalenz, Geschlechterverteilung, Verteilung Intelligenzni-

veau) existieren und sich das Rekrutieren von Studienteilnehmer*innen problematisch
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gestaltet (vgl. Fletcher-Watson et al., 2019; Frank et al. 2018; Lipinski et al. 2019; Tay-
lor et al. 2019).

Fazit

Unter Berticksichtigung dieser Limitationen erlauben die vorliegenden Daten eine ge-
nauere Charakterisierung der Lebenssituation, Lebensqualitat und Bedurfnisse von
autistischen Personen in Bayern sowie die ldentifikation von Bereichen grof3ten Hand-
lungsbedarfs zur Verbesserung ihrer Situation. Die Ergebnisse bestétigen die Aussa-
gen der Projektgruppen in den abgefragten Bereichen zu weiten Teilen. Insbesondere
die langen Wartezeiten bei der Diagnosestellung, die im Lebensalter spéat erfolgende
Diagnostik (Durchschnitt 17 Jahre), sowie die berichtete hohe Rate an zuvor gestellten
Fehldiagnosen deuten auf die Notwendigkeit des Ausbaus von Autismus-Diagnostik-
Stellen in Bayern hin. Die hohe Rate komorbider psychischer Stérungen impliziert ei-
nen hohen therapeutischen Behandlungsbedarf. Die Antworten der Studienteilneh-
mer*innen zeigen demgegenuber, dass es aktuell an autismus-spezifischen Angebo-
ten mangelt. Der Befund, dass autistische Schiler*innen in allen Schularten vertreten
sind, verdeutlicht, dass das gesamte Bildungssystem bei der Schaffung geeigneter
Rahmenbedingungen fur autistische Schiler*innen unterstitzt werden muss. Die hohe
Arbeitslosenrate bei vergleichsweise hohem Bildungsniveau der Studienteilnehmer,
zusammen mit den Antworten zum Handlungsbedarf zeigt, dass die Unterstitzung far

den Einstieg und den Verbleib im Berufsleben ausgebaut werden sollte.

Zusétzlicher Handlungsbedarf konnte in den Bereichen Wohnen, soziale und gesell-
schaftliche Teilhabe identifiziert werden. Insgesamt wird an der im Vergleich zur Allge-
meinbevolkerung geringen Lebenszufriedenheit der Studienteilnehmer*innen die dran-
gende Notwendigkeit der Verbesserung der Lebenssituation von Menschen mit ASS
in Bayern sichtbar.

Die vorliegende Studie kann als Momentaufnahme der Situation und Bedurfnisse von
einem Teil der in Bayern lebenden autistischen Personen verstanden werden. Um ein
umfassendes Bild zur Versorgungs- und Bedarfssituation im zeitlichen Verlauf zu er-
halten, sollte, so die Empfehlung der Autor*innen der Studie, eine breit angelegte epi-
demiologische Langsschnittstudie durchgefiihrt werden. Ein solches Forschungsvor-
haben sei notwendig, um reprasentative Daten zu Haufigkeit und Verteilung von Au-

tismusdiagnosen in Bayern, Pfaden der Friiherkennung, Diagnostik und Behandlung
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sowie zur Teilhabe von Menschen mit ASS am gesellschaftlichen Leben in Bayern
inklusive Bildung, Arbeit und Kultur zu sammeln. Ergénzend kdnnte eine regelmallige
Berichterstattung des Landtages hilfreiche Daten zur bedarfsgerechten Planung der

Versorgung und Gestaltung der Lebensbedingungen liefern.
6.4. ,Befragung von nicht und wenig-sprechenden Autist*innen’

Motiviert durch das Anliegen, im Rahmen der partizipativ angelegten Projektstruktur
auch diejenigen autistischen Menschen einzubeziehen, die nicht oder wenig sprechen,
erfolgte anhand leitfadengestutzter Interviews durch Angehdrige oder Fachkrafte im
Zeitraum von 01.11.2019 bis 31.01.2020 eine den Beteiligungsprozess erganzende
Befragung .1 Ziel dabei war die Bewertung der im Beteiligungsprozess tber die Pro-
jektgruppen erarbeiteten Empfehlungs-Entwurfe durch wenig und nichtsprechende au-
tistische Personen und ggf. die Erganzung um deren Perspektive. Fir die Umfrage
wurden jene vorlaufig formulierten Empfehlungen ausgewabhlt, die fir den Alltag der
Befragten am bedeutsamsten erschienen. Die Erhebung umfasste neben biographi-
schen Angaben somit Fragestellungen zu den Themenfeldern:

e Mobilitat

e Wissen zu Autismus in der Offentlichkeit

e Informationen zu Autismus im Internet

e Medizinische Versorgung beim Arzt sowie im Krankenhaus

e Therapie

e Schule (und Transition)

e Ausbildung oder Studium (und Transition)

e Arbeit/Beschaftigung/Beruf (und Transition)

e Beratung

e Begleitung/Assistenz

e \Wohnen
e Freizeit
e Selbsthilfe

e weitere Themen der Befragten.

16 Der Einbezug und die Interessensvertretung der Zielgruppe war iber den Projektgruppenprozess
Uber Vertreter*innen von Angehdrigen, sowie Fachpersonal aus unterschiedlichen Bereichen gewéhr-
leistet.
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Die erganzende Befragung erfolgte in Kooperation zwischen der HM, der LMU und

dem autkom.

Methode

Um maglichst direkte Aussagen der wenig- und nicht-sprechenden autistischen Men-
schen zu erhalten, wurde sich methodisch fur die Durchfihrung von direkten Befra-
gungen auf Basis eines in einfacher Sprache gestalteten Leitfadens durch Bezugsper-
sonen entschieden. Um die Ausgangssituation der Befragungen méglichst einheitlich
zu gestalten und somit eine Vergleichbarkeit der generierten Daten zu gewahrleisten,
wurden Schulungen fir die Interviewer*innen als Voraussetzung fur eine Teilnahme
durchgefuhrt. Zur Gewinnung von Studienteilnehmer*innen fir die Befragung wurde
ein Anschreiben mit Rickmeldebogen hinsichtlich Hintergrund und Zielsetzung der
Befragung formuliert, welches Uber die bayernweiten Netzwerke des Projektes und der
bayerischen Autismus-Beratungsstellen verteilt wurde.

Als Voraussetzung fur die Teilnahme wurde festgelegt, dass bei den zu befragenden
Personen eine facharztlich gestellte Autismus Diagnose vorliegt und dass diese nicht
oder wenig sprechend sein sollten. Ebenso, dass die Kommunikation der Befragung
mittels Unterstutzter Kommunikation (UK), nicht jedoch Giber Gestitzte Kommunikation
(FC) durchgefuhrt wird, da diese Methode als nicht evidenzbasiert gilt (vgl. Hemsley et
al. 2018, S.2).

Insgesamt meldeten sich dreizehn potentielle Interviewer*innen, wovon zwei nicht in
Bayern wohnten. Es nahmen acht Personen an der Schulung der Interviewer*innen
teil, sechs Antwortb6gen wurden zurtickgeschickt, wovon funf ausgewertet werden
konnten. Einzelne Interessenten meldeten sich als Interviewer*innen an, obwohl sie
FC-Verfahren fur die Kommunikation nutzen. Diese konnten nicht in die Studie einbe-
zogen werden.

Voraussetzung fur die Teilnahme an der Studie war, dass die Befragten wenig bzw.
lediglich selektiv oder keine Lautsprache zur Kommunikation verwenden, sich jedoch
Uber unterschiedliche sprachunterstiitzende Hilfen mitteilen kénnen. Zwei Befragte
nutzen technische Hilfsmittel (Talker bzw. IPad), zwei Befragte zeigen mit den Fingern
auf Bilder und Piktogramme, erganzt durch lautsprachliche Mitteilungen und ein Be-
fragter konnte sich weitgehend verbal mitteilen, allerdings lediglich selektiv, sodass
keine alternative Unterstltzung notwendig war. Von der zuletzt genannten Person sind

die ausfuhrlichsten Antworten eingegangen.
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Die Antworten zu den umfangreichen Fragestellungen in den verschiedenen Hand-

Zentrale Ergebnisse

lungsfeldern zeigen durch ihre Bandbreite, dass sehr individuelle und beddirfnisorien-
tierte Losungsansatze erforderlich sind. Tabelle 9 stellt die Ergebnisse der Befragung
zusammenfassend dar. Zur umfassenden Betrachtung der Ergebnisse wird auf den
publizierten Ergebnisbericht verwiesen (vgl. Witzmann et al. 2020). Dieser ist tber fol-
genden Link zuganglich: https://nbn-resolving.org/urn:nbn:de:bvb:m347-dtl-
0000001825.

Tabelle 9 Ergebnisse Befragung wenig und nicht sprechender autistischer Personen

Mobilitat Externe Hilfestellungen fir die Mobilitat sowie zur Nutzung von 0f-
fentlichen Verkehrsmitteln mit ruhigen Platzen sind erforderlich.

Wissen zu Au- | Die Offentlichkeit soll aufgeklart werden und auch tber alternative
tismus in der Formen der Kommunikation informiert sein.
Offentlichkeit

Medizinische Strukturierte Ablaufe, ruhige Raume, verstandnisvolles medizini-
Versorgung sches Personal sind wesentlich fur eine gute Versorgung beim Arzt

oder im Krankenhaus.

Therapie Es sind &hnliche Voraussetzungen wie bei der medizinischen Ver-
sorgung erforderlich. Welche Therapie angewendet wird, ist von
den individuellen Bedurfnissen abhéngig. Daher sollen alle Thera-
pie-/Forderangebote auch flachendeckend zur Verfligung stehen.

Schule Vorhersehbarkeit und ein strukturierter Ablauf des Unterrichts

scheint fir diese Zielgruppe von besonderer Bedeutung zu sein.

Ausbildung Es konnten aus der Befragung keine Schlussfolgerungen gezogen

und Studium werden, da nicht ausreichen Antworten eingingen.

Arbeit, Be- Es scheinen Rahmenbedingungen wie nette Kollegen und gutes
schaftigung Essen bedeutsam. Auch ein strukturierter, verstandlicher Ablauf ist
und Beruf wesentlich. Assistent*innen sollen dabei unterstitzen, das indivi-

duelle Potential zu entfalten.

Begleitung und | Assistent*innen sollen an allen Lebensbereichen zur Verfigung
Assistenz stehen, um die Schwierigkeiten im Alltag zu kompensieren und dort

Zu unterstitzen, wo es situativ notig ist.
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Freizeit Freizeitangebote sind ein zentraler Baustein flr einen gelungenen

Alltag und sind durch ausreichend Assistent*innen individuell, den

jeweiligen Bedurfnissen entsprechend zu gestalten.

Selbsthilfe Der bestehende Kontakt mit anderen autistischen Personen soll

weiterhin unterstitzt und ggf. ausgebaut werden.

Quelle: Eigene Darstellung 2020

Zusammenfassend konnte festgestellt werden, dass die mit der Befragung erhobenen
Aspekte gute Hinweise zur Verbesserung der Lebensqualitat der Zielgruppe der nicht
und wenig-sprechenden autistischen Menschen gaben, welche die Empfehlungen der

Autismus-Strategie Bayern erganzen kénnen.

Limitationen

Generell war die Rucklaufquote zur Beteiligung an der Befragung gering und es mel-
deten sich auch Fachkrafte und Angehdrige, welche tber FC mit den autistischen Per-
sonen kommunizieren, obwohl ein Ausschluss im Anschreiben dargelegt wurde. Einen
weiteren Diskussionspunkt stellte die geringe Stichprobengrél3e dar. Zum einen wurde
rickgemeldet, dass die Teilnahme an der Schulung aufgrund des Umfangs inklusive
An- und Rickreise zu zeitaufwandig und die Durchfihrung eines Interviews fir Ange-
horige, die bereits durch die Betreuung stark belastet sind, nicht zumutbar sei. Zum
anderen wurde wahrend der Schulung auf die zum Teil hohe Abstraktionsebene der
Fragestellungen hingewiesen und dass diese fir autistische Personen mit Intelligenz-
minderung schwer oder gar nicht zu beantworten sei.

Wenngleich das Studiendesign aufgrund der Beschrankung zeitlicher und finanzieller
Ressourcen stark limitiert werden musste, war der Aufwand zur Erhebung erheblich.
Dies betrifft sowohl die Vorbereitung der Befragung als auch die Durchfuhrung der
Interviews, die zum Teil zu zweit durchgefuhrt wurden. Die Aussagekraft der Untersu-
chungsergebnisse ist aufgrund der oben genannten Griinde begrenzt. Es bestand zu-
dem auch keine Mdglichkeit, die Validitat der angegebenen Diagnosen und Fehldiag-

nosen zu Uberprifen.

Fazit
Die Befragung zeigt, dass nicht und wenig-sprechende autistische Menschen in Stu-

dien einbezogen werden kénnen und dass dabei eine Annaherung an die individuellen
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Bedurfnisse erfolgen kann. Die Konzeption von Studien zur Befragung dieser Ziel-
gruppe muss sowohl die autismus-spezifischen Besonderheiten als auch die individu-
ellen Mdglichkeiten der Kommunikation (inkl. das Sprachverstandnis) bertcksichtigen.
Aufgrund der eingeschrankten Kommunikationsmaoglichkeiten sollten bzw. missen da-
bei die Bezugspersonen des sozialen Umfelds miteinbezogen werden. Im Mittelpunkt
von Befragungen der Zielgruppe sollte immer das Bemuhen um eine Anndherung an
die subjektive Sichtweise stehen.

Die Studie bestéatigt weitgehend die vorlaufigen Empfehlungen zur Autismus-Strategie
und ergénzt diese insbesondere fur die Zielgruppe der wenig und nicht-sprechenden
Menschen mit ASS durch folgende Aspekte:

e Die Einbeziehung von Kommunikationsmedien (wie z. B. Talker) muss ge-
wahrleistet werden.

e Bewusstseinsbildende MaRnahmen, Aufklarung und Schulungen von Angeho-
rigen und Fachkraften Uber die verschiedenen Mdéglichkeiten der Kommunika-
tion und den Umgang mit Unterstiitzungsmethoden und -tools sollen sicherge-
stellt werden.

e Es gilt die Teilhabevoraussetzungen von wenig und nicht-sprechenden Men-
schen mit ASS am gesellschaftlichen Leben, im Sinne der UN-Behinderten-
rechtkonvention, zu tberprifen, anzupassen und sicherzustellen, um ihnen
eine weitestgehend selbstbestimmte, unabhangige Lebensflihrung zu ermégli-
chen.

e Fir Menschen, die sich sprachlich nur bedingt mitteilen kénnen, ist eine enge
Begleitung durch eine Bezugsperson bzw. Assistenz mit fachlich und mensch-
lich hoher Eignung essentiell, da die Zielgruppe in fast allen Lebenssituationen
auf fachlich und menschlich adaquate Assistenz angewiesen ist.

Das methodische Vorgehen kann trotz der beschriebenen Méangel fir den vorliegen-
den Zweck als sinnvoll und zielfihrend erachtet werden, da aussagekraftige Hinweise
fur die Empfehlungen der Autismus-Strategie Bayern aufgenommen werden konnten.
Das Ziel, wenig und nicht sprechende Menschen mit ASS in die Entwicklung von Emp-
fehlungen fur eine Autismus-Strategie einzubeziehen, kann mit den genannten Ein-

schrankungen als erreicht betrachtet werden.
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Grundlegend kann festgehalten werden, dass weitere Studien mit der direkten Beteili-
gung von wenig und nicht-sprechenden autistischen Menschen zu deren (individuel-
len) Teilhabebarrieren und ihrer Uberwindung zwingend erforderlich sind. Nur so kann
dem Personenkreis der wenig und nicht-sprechenden Menschen mit ASS das seitens
der UN-BRK und dem BTHG geforderte Recht auf méglichst umfassende Inklusion

und Teilhabe, Selbstbestimmung und personenzentrierte Hilfen gewéhrleistet werden.

6.5. ,Autismus-Strategien im européischen Vergleich'

Neben den bereits beschriebenen erganzenden BeteiligungsmalRnhahmen wurde sei-
tens der Projektleitung/-koordination eine vergleichende Analyse bestehender europa-
ischer Autismus-Strategien zur Identifikation von Themenuberschneidungen, Schwer-
punktsetzung oder Unterschieden in den Empfehlungen und MalRhahmen durchge-
fuhrt. Die zugrundeliegende Literatur umfasste dabei die bislang in europaischen Lan-
dern vorliegenden und vero6ffentlichten Strategien sowie Plane und die darin enthal-
tenden, exemplarisch ausgewahlten Handlungsempfehlungen zu ASS. Ziel war es,
eine Grundlage zur vergleichenden Analyse der Empfehlungen fur eine Autismus-Stra-
tegie in Bayern mit existierenden europaischen Autismus-Strategien, zu erarbeiten. Mit
diesem Schritt sollte gewahrleistet werden, dass die zentralen Inhalte anderer Strate-
gien in den Empfehlungen des vorliegenden Projektes enthalten sind.

Die gesamte vergleichende Analyse der Autismus-Strategien (Kunerl & Witzmann
2020) ist unter dem folgenden Link zu finden: https://nbn-resol-
ving.org/urn:nbn:de:bvb:m347-dtl-0000001807

Methode

Die Recherche der Autor*innen zu den einzelnen Autismus Strategien erfolgte tUber
die im Internet dargestellten jeweiligen Landesseiten der europaischen Lander, die un-
terschiedlichen Literaturquellen (vgl. Della Fina 2015; asdeu 2018) zufolge Uber Autis-
mus-Strategien oder Handlungsplane verfigen. Folgende Lander wurden in die Ana-
lyse einbezogen: Danemark, Ungarn, Spanien, Frankreich und innerhalb des Verein-
ten Konigreiches die Strategien von England, Nordirland, Schottland, Wales. Die ein-
bezogenen Strategien zur Verbesserung der Versorgung von autistischen Menschen
wurden fur den Vergleich durch die Autor*innen ins Deutsche Ubersetzt. Zur Analyse
wurde im Anschluss ein Analyseraster entwickelt, welche die folgenden acht Hand-
lungsfelder enthielt: Weiterbildung, Offentlichkeitsarbeit, Forschung, vor-, im- und nach
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dem Erwerbsleben, Versorgungsangebote und Empfehlungen zur Umsetzung der
Strategie und weitere Empfehlungen. Letztere sollten dazu dienen, auch Themen ein-
ordnen zu kénnen, welche sich nicht in die anderen Handlungsfelder eingruppieren
lassen. Die Autismus-Strategien wurden anschliel3end einem Vergleich unterzogen.
Aufgrund der hohen Komplexitat der Strategien und Plane wurden zu den jeweiligen
Handlungsdimensionen und Empfehlungen exemplarisch Mal3hahmen aufgefihrt. Die
Ergebnisse der Analyse wurden je nach Land dargestellt, daraufhin im Vergleich dis-
kutiert und ausblickend im Kontext zu den derzeitigen Bemihungen des Projekts zur
Entwicklung einer Autismus-Strategie in Bayern reflektiert. Die Ergebnisse wurden in
einem Bericht zusammengefasst und im Juli 2020 Gber den Server der HM veroffent-
licht. Auch wurden die Ergebnisse an alle PG Teilnehmer*innen versendet.

Ergebnisse
An dieser Stelle erfolgt eine zusammenfassende Ergebnisdarstellung der vergleichen-

den Analyse der herangezogenen europaischen Autismus-Strategien. Zur ausfuhrli-
chen Sichtung der Ergebnisse in den acht entwickelten Analysedimensionen wird auf
die Veroffentlichung ,Autismus-Strategien im europaischen Vergleich* von Kunerl und
Witzmann (2020) verwiesen.

Die Analyse zeigte, dass die jeweiligen Lander trotz bestehender struktureller, norma-
tiver und regionaler Unterschiede vor ahnlichen Herausforderungen stehen, um die
Lebensbedingungen von autistischen Menschen und deren Angehdrigen zu verbes-
sern, ihre strukturellen Benachteiligungen zu reduzieren, ihre Rechte zu sichern und
eine moglichst umfassende Teilhabe am gesellschaftlichen Leben zu erméglichen.
Alle Strategien bezogen sich sowohl auf bereits bestehende Versorgungs- und Unter-
stlitzungsstrukturen, welche durch Ergédnzungen besser auf die Zielgruppe angepasst
werden sollten, als auch auf neue spezifische Strukturen, um auf die Bedtirfnisse von
autistischen Personen eingehen zu konnen. Des Weiteren wurde deutlich, dass alle
Strategien oder Plane mehrdimensional aufgebaut sind und sich sehr vielfaltigen The-
menbereichen zuwenden. Daraus ist zu folgern, dass eine multidimensionale Heran-
gehensweise notwendig ist, um die heterogenen Versorgungs- und Unterstitzungs-
struktur an die Bedtrfnisse von autistische Menschen anzupassen.

Im Rahmen der vergleichenden Analyse verschiedener Autismus-Strategien konnte
aufgezeigt werden, dass die acht Handlungsdimensionen als Grundlage dazu dienen

kénnen, die Strategieziele und Malinahmen der Lander - trotz ihrer unterschiedlichen
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Struktur, Vorgehensweise, Umfang, Ausrichtung und regionaler Gegebenheiten der

Sozial- und Gesundheitssysteme - in ein Verhaltnis zu setzen.

Weiterbildung

Das Thema Weiterbildung von Fachkraften ist in allen européaischen Autismus-Strate-
gien verankert und mit MaRnahmen unterschiedlicher Reichweite und in unterschied-
lichem Umfang hinterlegt. Es stellte jedoch in allen Strategien einen zentraleren Bau-
stein zur Verbesserung der Versorgung dar. Zudem wurde festgestellt, dass Weiterbil-
dung und die Verbreitung von Wissen eng an die Offentlichkeitsarbeit gekniipft ist, da
es in beiden Fallen um die Weitergabe von Wissen geht. Dass spezifische Kenntnisse
zu Autismus fur unterschiedliche Berufsgruppen zentral sind und ausgeweitet werden

mussen, ist allen Strategien gemein.

Offentlichkeitsarbeit

Die Analyse der europaischen Autismus-Strategien zeigte auf, dass alle Autismus-
spezifzische Auklarungskampagnen fur unterschiedliche Zielgruppen formulieren (mit

Ausnahme von Ungarn).

Forschung
Deutlich wurde, dass sich fast alle analysierten europaischen Autismus-Strategien mit

der Verbesserung der Datenlage und den Wissensbestanden zu ASS beschétftigen.
Dabei ist haufig die Erfassung bzw. Erhebung von Daten oder Kohorten als Mal3hahme
hinterlegt, denn Forschung sollte die Datenbasis liefern, auf der eine Verbesserung
der Unterstitzungs- und Versorgungsstruktur aufbaut. Viele Strategien weisen darauf
hin, dass hierzu bislang keine ausreichenden Zahlen vorliegen. Zudem wurden in den

Strategien weitere, sehr unterschiedliche Forschungsbedarfe formuliert.

Vor dem erwerbsfahigen Alter

Alle analysierten europaischen Autismus-Strategien formulieren umfassende Hand-
lungsempfehlungen und MaRnahmen im Kontext von Kindern und Jugendlichen. Uber-
greifend wird Fruhférderung als wesentlich benannt, Ubergéange und Beschulung
scheinen eine besondere Herausforderung darzustellen und die Unterstlitzung von Fa-

milien im Kontext Autismus wird betont.
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Die europaischen Autismus-Strategien begegnen dem Thema Erwerbstétigkeit und

Im erwerbsfadhigen Alter

der erfolgreichen Eingliederung in das Berufsleben mit unterschiedlichen
Empfehlungen und Maflinahmen, die Thematik wird jedoch ebenfalls durch alle
Strategien adressiert. Die Strategein setzen beispielsweise auf Information und
Unterstitzung der Arbeitgeber*innen oder berticksichtigen das Konzept Lebenslanges

Lernen.

Nach dem erwerbsfahigen Alter

Markant ist, dass vergleichsweise wenige Strategiepapiere auf die Situation von Men-
schen mit ASS im hoheren Lebensalter eingehen. So formulieren lediglich drei der
analysierten Strategien Herausforderung im Umfang mit der Zielgruppe im héheren
Lebensalter und zeigen Empfehlungen auf, die beispielsweise das Wohnumfeld autis-
tischer Senior*innen, Unterstiitzungsmafnahmen und die Begleitung von Ubergangs-
prozessen beinhalten. Bei Bericksichtigung der demographischen Entwicklung der
europdaischen Lander sowie der steigenden Zahl der Diagnosen, ware diese Thematik

aus der Sicht der Autor*innen von zentraler Bedeutung.

Versorgungs- und Unterstitzungsleistungen

Die Analyse der Strategien zeigt einen Mangel an diagnostischer und therapeutischer
Versorgung. Empfehlungen und Malinahmen zur Verbesserung der Friherkennung
und Diagnostik sind in allen européaischen Strategien zentraler Bestandteil. Dabei
wurde neben dem Diagnoseprozess auch die zentrale Bedeutung von interdisziplina-
rer Vernetzung dieser in die Versorgung hinein betont und die Bedeutung der Transi-
tion Uber die Lebensphasen und innerhalb der Unterstitzungssysteme hervorgeho-
ben. So wurden in den meisten vorliegenden Autismus-Strategien die gesamte Le-
bensspanne sowie das umfassende Versorgungssystem einbezogen.

Empfehlungen zur Umsetzung der Strategien und weitere Empfehlungen

Grundlegend fiel auf, dass die Umsetzung der benannten strategischen Ziele mit den
zugehdrigen MalRnahmen in vielen bestehenden Autismus-Strategien als ein eigenes
Strategieziel verankert wurde. Hierbei wurde haufig eine partizipative Vorgehensweise
vorgegeben und ein zentrales Komitee oder Gremium bestimmt, welches die Umset-

zung begleitet.
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Einige Handlungsempfehlungen konnten nicht den sieben vorgegebenen Analysebe-
reichen zugeordnet werden. Hierbei handelt es sich um Themen, die sich im Lander-
vergleich aber ebenfalls teilweise Uberschneiden: Inklusion, Teilhabe, medizinische

Versorgung und Justizwesen.

Limitationen

Es ist zu beachten, dass die Synopse im Rahmen des Projekts seitens der Projektlei-
tung/-koordination erganzend erstellt wurde. Aufgrund der eingeschrankten Ressour-
cen erfolgte die Ubersetzung der franzdsischen, ungarischen, spanischen und déani-
schen Strategien mit dem ,Google Ubersetzter, somit kann eine fehlerfreie Uberset-
zung nicht garantiert werden. Die Ubersetzung erfolgte nicht mit dem Anspruch um-
fassend, wissenschaftlich abgesicherte Erkenntnisse, sondern Anhaltspunkte zu ge-
winnen, welche als Impulse zur weiteren Reflexion bzw. Gestaltung der eigenen Emp-
fehlungen herangezogen werden kénnen.

Im Rahmen der Vergleichsanalyse konnten zudem die komplexen Versorgungsstruk-
turen in den jeweiligen Landern sowie die Komplexitat der einzelnen Strategien nicht
bzw. nur schwer abgebildet werden, da dazu ein umfassendes Wissen bezuglich der
jeweiligen Strukturen und Gegebenheiten der jeweiligen Lander, im Besonderen auf
deren Sozial- und Gesundheitssystem (inkl. Bildung etc.) erforderlich wére. Ebenso
gab es auch Grenzen bei der Beurteilung der unterschiedlichen Reichweite der Stra-

tegien und Strategiepléane.

Fazit

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass sich trotz unterschiedlicher Gegeben-
heiten in den einzelnen Landern viele Analogien in den Strategiepapieren finden las-
sen. Insgesamt scheint eine multidimensionale Herangehensweise notwendig, um die
heterogenen Versorgungs- und Unterstutzungsstrukturen an die Bedurfnisse von au-
tistischen Menschen anzupassen. Diese Erkenntnis wird durch ein Ergebnis eines EU-
geforderten Projektes der Vereinigung ,Autism-Europe’ bestétigt, in welchem Uber 14
europdaische Lander hinweg zentrale Schliisselelemente fir die Verbesserung von Le-
bensbedingungen fir autistische Menschen erarbeitet wurden. Um den lebenslangen
Herausforderungen durch ASS besser begegnen zu kénnen, empfiehlt ,Autism-Eu-
rope' die Formulierung konkreter MaRnahmen fir zentrale Handlungsfelder. Zudem

sollen die Pravalenzzahlen geprtift sowie evidenzbasierte Methoden in der Diagnostik,
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Therapie und Versorgung als EU-weiter Standard implementiert oder entwickelt wer-
den. Der Zugang zu selbstbestimmtem Wohnen und zur Gesundheitsversorgung soll
ermoglicht und eine personenzentrierte Unterstlitzung und Férderung in der Region
zur Verfigung gestellt werden. Dartber seien Hilfssysteme fur Familien, barrierefreier
Zugang zum Justizwesen sowie die Sensibilisierung der Offentlichkeit (vgl. Autism Eu-

rope 2019) dringend notwendig.
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7. Durch die HM durchgefluihrte erganzende Malinahmen

Neben den oben beschriebenen ergdnzenden MalRnahmen innerhalb des Projektes
wurden seitens der HM weitere Teilprojekte durchgefiihrt, welche einen Beitrag zum
Gesamtprojekt leisteten und durch Eigenmittel der HM finanziert wurden. Im Folgen-

den werden die zentralen Erkenntnisse daraus dargestellt.

7.1. ,Machbarkeitsstudie zur Entwicklung von Qualifizierungsangeboten im
Bereich von Autismus-Spektrum-Storung’

Ausgangslage

Im Zusammenhang mit dem vorliegenden Projekt und dem darin festgestellten Bedarf
an qualifizierten und weitergebildeten Fachpersonen, wurde der Verein flr Ausbil-
dungsforschung und Berufsentwicklung (GAB) von der HM (seitens der Projektleitung/-
koordination) zur Frage der moglichen Entwicklung von Bildungszertifikaten mit einer
Machbarkeitsstudie im Jahr 2018 (tber Eigenmittel der HM) beauftragt.

Diese stellte fest, dass ,[d]ie medizinische und psychotherapeutische Versorgung von
Menschen mit Autismus sowie deren berufliche Integration [.] in Deutschland im Ver-
gleich zu anderen Landern deutlich schlechter [ist]* (Hemmer-Schanze und Schrode
2019b, S. 4'7). Neben fehlenden Zahlen zu Auftreten und Verteilung fehle vor allem
kompetentes und qualifiziertes Personal mit entsprechenden Fachkenntnissen fur Di-
agnostik und Therapie. Qualifikationsbedarf gibt es nach Hemmer-Schanze und Sch-
rode primar im Bereich ,Medizin, Psychiatrie, (Heil-/Sonder-)Padagogik und Sozialpa-
dagogik, aber auch im Bereich von pflegerischen und therapeutischen Fachberufen*
(ebd.), da ASS bislang kein verpflichtender Inhalt im Curriculum dieser (akademi-
schen) Ausbildungsberufe darstellt und es deutschlandweit auch noch kein ,eigenstan-
diges, berufsibergreifendes Qualifizierungsangebot auf akademischem Niveau gibt*
(Hemmer- und Schanze und Schrode 2019a, S.3). Die in der AWMF S3-Leitlinie zur
Diagnostik veroffentlichten Pravalenz von Menschen mit einer ASS, dem vielschichti-
gen und komplexen Erscheinungsbild von ASS, dem oben beschriebenen Mangel an

172019 wurde Uber die PG Lenkung die Zusammenfassung der Ergebnisse liber eine Prasentation
der GAB verdffentlicht. Darliber hinaus liegt HM ein umfassender Abschlussbericht vor.
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qualifizierten und flachendeckenden Angeboten und den damit verbundenen Kompe-
tenzdefiziten, dem Blick auf nationale und internationale Aus-, Fort- und Weiterbil-
dungsangebote'® im Bereich ASS, lassen ein spezifisches, standardisiertes und um-
fassendes Qualifizierungsangebot fur Fachkrafte, die mit Menschen mit ASS arbeiten,

notwendig und empfehlenswert erscheinen (vgl. ebd. S.4ff).

Methode

Mit Hilfe halboffener, leitfadengestitzter Experteninterviews'® (n = 17) via Telefon
sollte zum einen den zentralen Forschungsfragen entsprechend herausgefunden wer-
den, welche ,erforderliche Kompetenzentwicklung/ -starkung von Fachkraften zur be-
darfsgerechten Versorgung von Menschen mit ASS [...] [und welche Erweiterung der]
Bildungsangebote* (Hemmer-Schanze und Schroder 2019, S.3) aus dem Expert*in-
nen- und Hintergrundwissen abgeleitet werden konnten. Zum anderen sollte ermittelt
werden, welche speziellen Kompetenzen im Bereich der multiprofessionellen Zusam-
menarbeit erworben werden missten. Zudem sollte ermittelt werden, welche Spezia-
lisierungen fur die jeweiligen Altersgruppen (Kinder/ Jugendliche/ Erwachsene) und wo
eine entsprechende Zusammenfihrung sinnvoll ware. Durch das halboffene Design
der Erhebungsinstrumente sollte der explorative Charakter des Vorhabens unterstitzt
werden. Die Auswertung erfolgte mit Hilfe von MAXQDA (vgl. Hemmer- Schanze und
Schrode 2019b, S. 6f).

18 Uberblick bestehende akademische Qualifizierungsangebote im Bereich ASS (Auswahl)

Europaweit:
- M.Sc. Autism — Glasgow/ Schottland

- Master Autismus-Spektrum-Stérung — Madrid/
Barcelona

- Ausbildung zum Akademische*m Begleitex-
pert*in fir Menschen mit Autismus-Spektrum-Le-
bensbedingungen — Hall in Tirol

- Masterstudiengange in Belfast und Newcastle

Deutschland:

- Master ,Therapie, Forderung und Betreuung
(Clinical Casework) — Psychosoziale Hilfen fur
gesundheitlich gefahrdete, erkrankte oder behin-
derte Menschen' mit einem Vertiefungsmodul in
\Verhaltenstherapeutische Interventionen bei
ASS' — Minster

- Zusatzqualifikation ,Padagogik bei ASS (P-
ASS)' — Miinchen

- Berufsbegleitende Fortbildung ,Autismusthera-
peut*in‘ — Bremen

19 Expert*innen = Vertreter*innen von Betroffenen und Angehdrigen/ Vertreter*innen von Spezialange-
boten fur Menschen mit ASS/ Expert*innen, die bereits Qualifizierungsangebote entwickelt haben/ Ex-

pert*innen der Kostentrager
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Innerhalb der Studie wurde festgestellt, dass einerseits das Qualifizierungsangebot

Zentrale Ergebnisse

neben Grundkenntnissen tber ASS in den verschiedensten (akademischen) grund-
standigen Ausbildungen im Sozial- und Gesundheitsbereich integriert werden sollte,
sowie andererseits mogliche (akademische) Zusatzqualifikationen fur Fachkrafte, die
im Arbeitsalltag mit Menschen mit ASS zu tun haben, bereitstehen sollten. Besonders
wichtig scheint aufgrund der Komplexitat und des Umfangs des Erscheinungsbildes
die berufsgruppenibergreifende, interdisziplinare Aus-, Fort- und Weiterbildung zu
sein. Neben dem Erwerb von qualitativ hochwertigen Kernkompetenzen sollten auch
komplexe Kompetenzen vermittelt werden. Die Hauptanforderungen an eine qualifi-
zierte und standardisierte Aus-, Fort- und Weiterbildung im Bereich ASS sollten zum
einen ein interdisziplinarer/ berufsgruppenubergreifender Angebotszugang sein, zum
anderen ist eine konsequenter und kontinuierlichere Praxis(ein-)bezug und -orientie-
rung sowie eine dauerhafte Reflexion des Selbst, des eigenen beruflichen Handelns
und der angewendeten Methoden unabdingbar (vgl. Hemmer-Schanze und Schrode
2019a, S.20). Die folgenden drei didaktischen Rahmenbedingungen werden als zent-

ral erachtet und aus den Ergebnissen empfohlen (S. 17ff.):

Berufsfeld-ubergreifendes Studieren

Da es sich bei ASS um ein komplexes Stérungsbild mit einer Vielzahl an Erscheinungs-
formen und Komorbiditaten handelt, sei ein multiprofessioneller Austausch und eine
interdisziplinare Zusammenarbeit dringend erforderlich. Eine tatsdchliche multiprofes-
sionelle Zusammenarbeit bringet jedoch eine Vielzahl an Herausforderungen und
Schwierigkeiten fur die beteiligten Berufsgruppen mit sich. Deshalb sollte es beim be-
rufsfeld-ubergreifenden Studieren zum einen darum gehen, unterschiedliche Perspek-
tiven und Wahrnehmungen/ Auslegungen verstehen zu konnen. Auf der anderen Seite
sollte die Sprache der jeweiligen Disziplin entschlisselt, verortet und verstanden wer-
den kdnnen, um eine Zusammenarbeit auf ,Augenhdhe’ zu ermdglichen (vgl. Schrode
und Hemmer-Schanze 2019, S. 17f.). Es sei auRerdem zu empfehlen, neben einer
~-multidisziplinaren und praxisorientierten Grundausrichtung [...] méglichst viele Ko-
operationserfahrungen zu ermdglichen* (Schrode und Hemmer-Schanze 2019; S.18),
um wissenschaftliche Erkenntnisse unterschiedlichster Praxen und Praktiken mitei-

nander verbinden zu kénnen.
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Unter Praxisorientierung wird das ,in Beziehung setzen* von theoretischen Lerninhal-

Praxisorientierung

ten und praktischen Erfahrungen verstanden. Innerhalb der didaktischen Rahmenbe-
dingungen ware jedoch ein spezielleres Verstandnis — etwa einer Theorie-Praxis-Ver-
flechtung — empfehlenswert. Die realen Erfahrungen der Studierenden in ihrer alltagli-
chen Arbeit kdnnten so in Beziehung zu dem neuen theoretischen Wissen gesetzt
werden und diese Kenntnisse konnten wiederum in die Seminare des Studiums inte-
griert werden. Baumhauer hat 2017 ein didaktisches Modell entwickelt, welches sich
auf die Theorie-Praxis-Verflechtung bezieht. ,Die >> wechselseitige Verknupfung von
,Berufsbezug’ und ,Wissenschaftsorientierung‘ bei gleichzeitigem Erhalt der Eigen-
standigkeit der beiden Bezugsebenen << gelingt [.] Uber das Verbindungselement der
Reflexion“ (Schrode und Hemmer-Schanze 2019, S. 19 nach Baumhauer 2018, S. 10).

Reflexionsorientierung

Der Aspekt der Reflexionsorientierung wurde durch die Autor*innen in vier fur die Rah-
menbedingungen notwendig erscheinende Unterkategorien unterteilt: Selbstreflektion
(Reflexion der eigenen Haltungen, Annahmen, Uberzeugungen), Reflexion der eige-
nen (professionellen) Rolle (insbesondere die Balance zwischen N&he und Distanz in
der Arbeit mit autistischen Menschen und deren Angehoérigen), Reflexion der Anwen-
dung von Methoden und Vorgehensweisen, Reflexion des Phanomens ASS durch
Wissen. Zusammenfassend bedeutet dies, dass es bei der Reflexion darum geht, ,be-
grindet und folgerichtig zu denken und zu handeln, sein eigenes Denken und Handeln
zu reflektieren, methodisch bewusst vorzugehen und aus einem Uberblick Gber ver-
schiedene Mdglichkeiten der Weltbetrachtung und Phanomendeutung abwégend zu
handeln® (Schrode und Hemmer-Schanze 2019, S.26).

Limitationen

Aufgrund der ,eng begrenzten Ressourcen, die [...] [fUr eine tatsachlich reprasentative
Erhebung zur Verfigung standen]* (Hemmer-Schwanze und Schrode 2019b, S.5) fiel
die Anzahl der einbezogenen Expert*innen gering aus. Es wurde jedoch bei der Zu-
sammenstellung der Expert*innen darauf geachtet, einen ,méglichst breiten, reprasen-
tativen Querschnitt an [...] <<Uberblicks-Experten>> [zu]liefern“ (Hemmer-Schanze
und Schrode 2019b, S.5).
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Zusammenfassend wurde im Gutachten festgestellt, dass ein umfassendes, an der

Fazit

Praxis orientiertes und verschiedene Berufsgruppen einschlieRendes Angebot zur
Quialifizierung ein wichtiger Aspekt bei der Verbesserung der Versorgung und somit
der Lebensqualitédt von Menschen mit ASS sein kdnnte. Dieses Qualifizierungsange-
bot kdnnte in Form eines kumulativen, modularisierten Masterstudienganges entwi-
ckelt werden, der flir verschiedene Berufsgruppen offensteht, um so ein fachliches Ne-
beneinander zu vermeiden und die Kooperation verschiedener Berufsstande zu for-
dern. Innerhalb eines solchen Studienganges sollte ein besonderes Augenmerk auf
eben diese Zusammenarbeit gelegt werden, denn nur so kénne der Alltag von Men-
schen mit ASS besonders gelingend gestaltet werden. Diese kooperative Zusammen-
arbeit konne am einfachsten entstehen, wenn es in einem moglichen Studiengang ne-
ben verschiedenen ,neben (frei wahlbaren) fachsystematisch gegliederten Angeboten
auch (verpflichtende) handlungssystematische Module* gabe (Hemmer-Schanze und
Schrode 2019b, S.78). Ein solcher Studiengang konnte dazu beitragen, die im Ver-
gleich zu anderen Landern deutlich schwacheren Versorgungssysteme flr Menschen
mit ASS auszubauen und zu optimieren. Das Gutachten weist jedoch auch darauf hin,
dass Grundkenntnisse tber ASS in den verschiedensten (akademischen) grundstan-
digen Ausbildungen im Sozial- und Gesundheitsbereich integriert werden sollten.

7.2. Masterarbeit ,Pflegebedirftigkeit bei erwachsenen Menschen mit Autis-

mus-Spektrum-Stérung’

Ausgehend von dem vorliegenden Projekt entstand die ,Analyse der hauslichen, pfle-
gerischen Versorgung von Erwachsenen mit ASS*' (Prommersberger 2020). Die Mas-
terarbeit beschaftigte sich mit der aktuellen pflegerischen Versorgungssituation von
erwachsenen, pflegebedurftigen autistischen Personen in Deutschland. Ziel der Studie
stellte dabei die Durchfuhrung einer Ist-Stand-Analyse hinsichtlich der aktuellen Situ-
ation von hauslich versorgten, pflegebedirftigen autistischen Menschen sowie die
Identifikation potentieller Erwartungen und Impulse fir die pflegerische Versorgung

dar.

Folgende Leitfragen wurden fur die Untersuchungen festgelegt:
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1. ,Durch wen sind erwachsene, pflegebedirftige Menschen im Autismus -Spekt-
rum aktuell hauslich versorgt?

2. Welche Leistungen von ambulanten Pflegediensten nutzen erwachsene, pfle-
gebedurftige Menschen im Autismus-Spektrum?

3. Wie konnte die hausliche, pflegerische Versorgung an die Bedurfnisse von
Menschen im Autismus -Spektrum angepasst werden?* (Prommersberger
2020, S.12)

Autistische Erwachsene mit einem Pflegegrad, ,[...] welche hausliche Unterstlitzung
von Dritten, wie Angehorigen oder gesetzlichen Betreuern beziehungsweise pflegeri-
sche Versorgung im Sinne der vom gemeinsamen Bundesausschuss beschlossenen
Hauslichen-Krankenpflege-Richtlinie, zum Beispiel durch einen ambulanten Pflege-
dienst, erhalten“ (Prommersberger, Witzmann 2020, S.77) bildeten die Zielgruppe der
Untersuchung.

Methode

Die Daten wurden anhand einer methodischen Triangulation Uber eine systematische
Literaturrecherche, eine qualitative Inhaltsanalyse der Kommentare im Online-Forum
des Hauptprojektes zum Thema ,Pflege‘ nach Mayring sowie einer guantitativ ange-
legten Online-Befragung erhoben. Die systematische Literaturrecherche erfolgte in
den Datenbanken CINAHL und PubMed mittels der Nutzung von Headings bzw.
MeshTerms zu ,autism’, ,adult’ sowie ,home health care’. Erganzend wurde eine freie
Recherche durchgefiihrt. Im Rahmen der qualitativen Inhaltsanalyse wurden 18 Kom-
mentarbeitrdge von zehn Teilnehmer*innen des Online-Forums analysiert. Diskutiert
wurde dort ein Eckpunkt einer Empfehlung zum Thema Pflege, welche vorab aus dem
partizipativen Beteiligungsprozess des Projekts entstanden war. Die Kategorisierung
der Ergebnisse erfolgte anhand der Ubergeordneten Leitfragen nach dem Ist-Stand der
pflegerischen Versorgung erwachsener pflegebediirftiger autistischer Menschen. Ge-
gliedert wurde in ,Versorger', ,Leistungsnutzung' und ,Anregungen nach Setting‘. Die
durchgefiihrte quantitative Online-Befragung ermittelte pflegespezifische Aspekte und
demografische Daten wie Alter, Geschlecht, Diagnose und Rolle bei der Befragung.
Zudem konnten in Freitextfragen relevante Anmerkungen zur Thematik Pflege sowie

der zu entwickelnden Autismus-Strategie erfasst werden. Fur einen Zeitraum von 3
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Wochen (in 2020) wurde die Befragung bereitgestellt. Von 72 riicklaufigen Fragebdgen
konnten 40 ausgewertet werden (vgl. Prommersberger, Witzmann 2020, S.77f.).

Zentrale Ergebnisse

An dieser Stelle werden die zentralen Ergebnisse der Studie zusammenfassend dar-
gestellt. Zur umfanglichen Sichtung wird auf die Veroffentlichung von Prommersberger
(2020) verwiesen. Link: https://nbn-resolving.org/urn:nbn:de:bvb:m347-dtl-
0000001860.

Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche

Wahrend im Rahmen der systematischen Literaturrecherche keine themenspezifi-
schen Publikationen durch die Autorin erfasst werden konnten, wurde Uber eine freie
Recherche ein pflegerelevanter Gesichtspunkt im Rahmen der schottischen Autismus-
Strategie identifiziert. Dieser betont die Notwendigkeit einer speziellen Autismus - Aus-
bildung zu fur Pflegepersonal, welches im Bereich fir Menschen mit ASS tatig ist (vgl.
The Scottish Government 2011, S. 55). Weitere analysierte europaische Autismus-
Strategien zeigten keine expliziten Empfehlungen fur den Bereich Pflege auf. Zudem
wurde ein Mangel an Literatur und Publikationen im Bereich der pflegerischen Versor-
gung erwachsener autistischer Personen deutlich, welcher die Dringlichkeit einer um-
fassenden Forschung impliziert. ,Erwachsene Autist*innen mit hohem Pflegebedarf
und im Alterungsprozess sollen in jeder Lebensphase auf eine angepasste auf Basis
pflegewissenschaftlicher Erkenntnis gestitzten professionellen Pflegeleistung zugrei-

fen kdnnen“ (Prommersberger, Witzmann 2020, S.77).

Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse

Im Rahmen der qualitativen Inhaltsanalyse der analysierten Diskussionsbeitrage des
Online-Forums zur Thematik Pflege erfolgte die Kategorisierung der Ergebnisse in
,Versorger', ,Leistungsnutzung‘ und ,Anregungen nach Setting‘. Es wurden 18 Beitrage

von 10 Teilnehmer*innen ausgewertet.

e Versorger': Es konnten zwei Personen mit ASS identifiziert werden, welche von

Angehdrigen versorgt wurden
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,Leistungsnutzung‘: Von einer Person werden strukturgebende Leistungen von
einer angehorigen Person fir den Alltag in Anspruch genommen (Leistungsnut-
zung).

/Anregungen nach Setting‘: Im Hinblick auf die Anpassung der hauslichen, pfle-
gerischen Versorgung an die Bedurfnisse der Zielgruppe konnten die folgenden

Anregungen identifiziert werden:

»<ZUr ambulanten hauslichen Pflege

Es bedarf spezieller ASS-Schulungen fur Fachpersonal

Die aktuellen Pflegeleistungen sind unpassend, Leistungen zur Alltagsorgani-
sation fehlen

Es fehlen an ASS angepasste Unterstlitzungs- und Beratungsangebote und
Wohnformen

Es bedarf der Erarbeitung von Pflegekonzepten fir Autist*innen

Es bedarf der Anpassung der hauslichen Pflege und Unterstitzung von Au-
tist*innen durch eine Koordination der Unterstitzungsleister, eine geeignete Do-
kumentation und Terminvereinbarung

Ebenso fehlte die Unterstiitzung in Ubergangssituationen.

Zur stationaren Pflege

Es bedarf des mdglichen Einsatzes von Begleitpersonen fur Autist*innen in sta-
tionaren Gesundheits- und Pflegeeinrichtungen

In stationaren Gesundheits- und Pflegeeinrichtungen sollten Einzelzimmer fur
Autist*innen bereitgestellt werden

Es bedarf spezieller ASS-Schulungen fur das Fachpersonal

Es fehlen Pflegekonzepte fur Autist*innen.

Allgemeine Gesundheits- und Pflegeversorgung

Es sollten Autismus-Beauftragte in Gesundheits- und Pflegeeinrichtungen zur
Verfiigung stehen
Die Prufverfahren zur Pflegegradeinstufung fur Autist*innen werden als nicht
geeignet beurteilt
Es fehlen geeignete Ansprechpartner*innen bei den Kranken- und Pflegekas-

sen fur Autist*innen und deren Angehorigen.
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e Die seitens der politisch Verantwortlichen geplanten Anderung des Pflegege-

Gesetzliche Hinweise

setzes seien nicht hilfreich und ausreichend die Anforderungen fur die Pflege
fur Autist*innen zu gewahrleisten

e Es fehle auch die Einordnung entsprechend der politischen Relevanz bei dem
zustandigen Gesundheits- und Pflegeministerium® (Prommersberger, Witz-
mann 2020, S 77f.).

Ergebnisse der quantitativen Befragung

Der Grof3teil der Teilnehmer*innen der Online-Befragung war zwischen 20-49 Jahre
alt und weiblichen Geschlechts. Zum Grof3teil wurden die Fragebdgen (stellvertretend)
von Angehdrigen autistischer Personen mit tberwiegend der angegebenen Diagnose
Asperger-Syndrom ausgefullt. Die Mehrheit der Befragten hatte aufgrund der ASS ei-
nen Pflegegrad der Stufe 1.

.Dieser wird mittels einer Gesamtbewertung aller Fahigkeiten und Beeintrachti-
gungen gemal eines Kataloges mit den sechs Bereichen Mobilitdt, Kognitive
und kommunikative Fahigkeiten, Verhaltensweisen und psychische Problemla-
gen, Selbstversorgung, Bewaltigung von und selbstéandiger Umgang mit krank-
heits- oder therapiebedingten Anforderungen und Belastungen sowie Gestal-
tung des Alltagslebens und sozialer Kontakte des Medizinischen Dienstes der
Krankenkassen (MDK) ermittelt und es erfolgt eine Zuordnung zu einem von
funf Pflegegraden (vgl. MDK, 2020)" (Prommersberger, Witzmann 2020)

Die Ergebnisse zeigten zudem, dass befragte pflegebedurftige autistischen Menschen
die bendtigte Unterstiitzung im hauslichen Umfeld durch Angehdrige oftmals seit Gber
zehn Jahren und mehrfach am Tag (teilweise tUber 24 Stunden mit einer Tatigkeits-
dauer in einzelnen Bereichen von mehr als 60 Minuten) bendétigen und erhalten. Die
Mehrheit der befragten Menschen mit ASS wird von Angehdrigen im héauslichen Um-
feld unterstitzt und generell Iasst sich kein spezifischer Schwerpunkt der bendétigten
pflegerischen Leistungen erkennen. Demnach bendtigen die erreichten autistischen
Personen Unterstitzung in allen Bereichen des MDK-Kataloges. Ein Grol3teil der Be-
fragten betonte einen Verbesserungsbedarf bei den von ihnen genutzten Unterstit-

zungsangeboten.
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Der Umfang der durch die systematische Literaturrecherche identifizierten Publikatio-

Limitationen

nen hinsichtlich der Thematik wurde durch die Begrenzung auf deutsch- und englisch-
sprachige Literatur verringert. Aufgrund der Sprachbarriere konnten beispielsweise
Autismus-Strategien wie die aus Ungarn, Spanien, Malta, Danemark und Frankreich
fur diese Studie nicht systematisch untersucht werden. Herausforderungen im Alter
von Menschen mit ASS scheinen zudem noch nicht ausreichend Gegenstand der For-
schung zu sein, so die Autorin. Im Rahmen der qualitativen Inhaltsanalyse seien die
Gutekriterien kritisch zu beleuchten. Insbesondere die Reliabilitat konnte aufgrund ge-
ringer personeller Ressourcen nicht umfassend gepriift werden. Da es sich bei den
Daten des Online-Forums um Sekundardatensatze handelte, erwiesen sich einige
Kommentare und Beitrdge als unerheblich fir die Kategorienbildung bzw. Thematik
und konnten lediglich als Anregungen aufgenommen werden. Aul3erdem konnte eine
hohe Anzahl an Umfrageabbriichen identifiziert werden, Griinde dafur konnten die of-
fenen Fragestellungen am Ende der Befragung oder der Aufbau des Fragebogens sein
(vgl. Prommersberger 2020, S.79ff).

Fazit

Die vorliegende Untersuchung konnte einen ersten Eindruck hinsichtlich der pflegeri-
schen Versorgung erwachsener, pflegebedurftiger autistischer Personen und deren
Bedurfnisse, Anregungen und Erwartungen vermitteln. Insbesondere wurde der Be-
darf an Schulungen zu ASS fur Fachpersonal sowie passende Pflegekonzepte fur au-
tistische Menschen deutlich. Derzeitige ,Standard-Pflegeleistungen’ werden im Rah-
men der Forumsbeitrage fir Menschen mit ASS als ungeeignet eingestuft, ,da der es-
sentielle Unterstutzungsteil der Alltagsorganisation fehlt* (Prommersberger, Witzmann
2020, S.81). Beméngelt wurde zudem das aktuelle Prufverfahren der Pflegegradein-
stufung. Betont wurde auch der Verbesserungsbedarf der genutzten Unterstitzungs-
angeboten, welche im Kontext zuklnftiger Forschung fokussiert werden sollten, um
eine geeignete Versorgung flr autistische Personen zu erlangen. Weiterer For-
schungsbedarf zeigte sich hinsichtlich der aktuell noch fehlenden autismus-spezifi-
schen pflegerischen Anséatze und Handlungsempfehlungen fir die ambulante und sta-
tionare Pflege, welche ,[...] einerseits individuelles und flexibles Agieren ermdglichen

[...], andererseits jedoch klare Regeln im Umgang sowie ein umfangreiches Wissen

Empfehlungen flr eine Autismus-Strategie-Bayern 143
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern®



HM®

Uber ASS auf Seiten der Fachkrafte voraussetzen, da dieses bisher von Autist*Xinnen

so noch nicht empfunden wird"“ (ebd.).

Die folgenden erhobenen Anregungen konnten die Grundlage zukinftiger Leitlinien
oder pflegerischen Konzepte einer bedirfnisorientierten Pflege im Bereich ASS bilden
(vgl. ebd. S.82):

e Fokus auf Individualitat und Kontinuitat ihrer Versorgung erscheint wichtig

e Grundwissen Uber Autismus und die Bereitschaft von Pflegepersonal ,Neues'
zu lernen scheinen unabdingbar

o Zeitfaktor (Hektik und fehlende Routine wirken sich negativ aus)

e Strukturgebende Leistungen im Alltag von Menschen mit ASS (z. B. strenge
Routine bei der Versorgung)

e Umfangreiche Erstanamnese mit dem Fokus auf individuelle Stoérfaktoren wie
Geruche (z. B. Parfum, Rauch), Gespréache (z. B. ,Smalltalk' seitens der Pfle-
gekraft).

e Vorangehende Beratung/Gesprache Uber Vorstellungen und Umsetzung der
Jprofessionelle‘ Pflege

e Personelle Routine, kein hochfrequenter Wechsel der Pflegekrafte

Die Beachtung der vorliegenden Anregungen und Erkenntnisse der Untersuchung zur
Entwicklung passender Versorgungskonzepte sowie der Ausbau pflegewissenschaft-
licher, partizipativ angelegter Forschung scheinen einen relevanten Schritt zur bedurf-

nisorientierten Pflege von autistischen Menschen darzustellen (vgl. ebd.).

7.3. Bachelorarbeit ,Fruhintervention bei Autismus-Spektrum-Stérungen —

der Beitrag interdisziplinarer Frihforderstellen

Vor dem Hintergrund des vorliegenden Projekts entstand die qualitative Studie ,Frih-
intervention bei ASS — der Beitrag interdisziplindrer Frihforderstellen. Eine qualitative
Studie.’ im Rahmen einer Bachelorarbeit (2020). Die Autorin stellt in ihrer Arbeit fest,
dass derzeit in Bayern keine speziell auf das Vorschulalter ausgerichtete Therapiezen-
tren fUr Kinder mit ASS existieren und somit die Interdisziplinaren Frihférderstellen
(IFS) fur Kinder mit (drohender) Behinderung als einzige Anlaufstellen zur Frihférde-

rung auch fur Kinder mit ASS wirken (vgl. Dickmann 2020, S. 7). Die unterschiedlichen
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Angebote sowie die nicht immer belegte Wirksamkeit von angebotenen Interventions-
methoden fordere von Eltern betroffener Kinder wichtige Entscheidungen. Bisher
durchgefiihrte Forschungen zu IFS in Deutschland bzw. Bayern fokussierten sich we-
niger auf die konkrete therapeutische Versorgung einzelner Stoérungsbilder wie bei-
spielsweise ASS, sondern vorrangig auf die generelle und strukturelle Umsetzung und
deren Qualitat in solchen Einrichtungen. Vor diesem Hintergrund stellte sich fur die
Autorin die Frage, wie Verantwortliche der IFS ihren aktuellen Beitrag zur Frihinter-
vention bei Vorschulkindern mit ASS einschéatzen und welche Potenziale bestehen
(vgl. S.8).

Methode

Um ein differenziertes Bild aus ganz Bayern zu erheben, wurden Expert*innen aus
unterschiedlichen Bezirken Bayerns befragt. Dazu wurde eine mehrstufige Stichprobe
herangezogen. Zunachst wurden uber eine Cluster-Stichprobe fiinf aus den sieben
bayerischen Bezirken zufallig ausgewahlt. Anschlie3end wurde in einer zweiten Stufe
innerhalb dieser finf Bezirke jeweils Giber eine einfache Zufallsstichprobe eine der dort
existierenden IFS ausgewahlt und die jeweiligen Einrichtungsleitungen kontaktiert. Fur
die Interviews wurde ein Leitfaden entwickelt und Uber telefonische Expert*innen-In-
terviews Datenmaterial generiert. Die erhobenen Daten wurden mithilfe eines Diktier-
gerats aufgezeichnet, woftrr im Vorhinein eine Einwilligungserklarung zur Verarbeitung
personenbezogener Daten von den Interviewten unterschrieben wurde (vgl. Dickmann
2020, S.40-43). Die Interviews dauerten jeweils zwischen 35 und 42 Minuten. Fir die
Beantwortung der Forschungsfrage wurde das Interviewmaterial in Anlehnung an die
gualitative Inhaltsanalyse nach Mayring (2015) mit dem Ziel ausgewertet, Rick-

schliisse auf die soziale Wirklichkeit ziehen zu kénnen.

Ergebnisse
Im Rahmen der qualitativen Auswertung kristallisierten sich fur die Autorin mehrere

voneinander abhangige Erfolgsfaktoren fir eine gelungene Frihintervention heraus.
Wesentlich scheint die einheitliche Umsetzung der jeweils erarbeiteten Therapie auch
aul3erhalb der Fruhférderstelle, die individuelle Anpassung der Férderplanung, die Fa-
milienorientierung, autismus-spezifische Kenntnisse und Methoden und deren Umset-

zung sowie die soziale Einbindung, insbesondere Uber die Kindergarten (vgl. ebd.,
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S.47 ff.). Dabei kommt die Autorin zu dem Schluss, dass die individuelle Planung
Grundvoraussetzung fur das Gelingen einer Intervention ist.

Niedrigschwellige Angebote der IFS werden haufig von Familien mit Kindern in An-
spruch genommen, ohne dass eine klare Diagnose vorliegt (vgl. ebd., S. 66). Hier kann
die IFS als ,Wegbereiter* fungieren, indem sie Familien begleitet und unterstitzt, Wis-
sen und Kontakte vermittelt und so einen wichtigen Beitrag leisten kann, die Akzeptanz
von therapeutischen Interventionen zu erh6hen. In der Frihférderung steht das ganze
Familiensystem im Zentrum und insbesondere die Eltern-Kind-Beziehung. Dies kann
besonders bei ASS aufgrund damit einhergehenden Stérungen der sozialen Interak-
tion und Kommunikation férderlich wirken (vgl. ebd., S.67).

Auch unterstlitzen ein auf Interdisziplinaritat und Ganzheitlichkeit ausgelegter Ansatz
sowie die Moglichkeit der IFS stationdr oder mobil zu arbeiten die Erfolgschancen.
Dies erleichtert die Flexibilitat, auf individuelle Lebensumsténde eingehen zu kénnen.
Deutlich wird in der Studie jedoch auch, dass die von der Arbeitsstelle Frihférderung
beworbene Fortbildung zur Autismus-Frihtherapie noch nicht weit verbreitet ist da sie
in keiner Einrichtung der Befragten zum Einsatz kam. Die IFS kombinieren verschie-
dene autismus-spezifische und -unspezifische Ansatze und verfolgen somit einen ek-
lektischen Ansatz. Die interviewten Leitungen der Einrichtungen sehen die Notwendig-
keit speziellen Wissens und Methoden zu ASS im Bereich der Frihintervention, ,da
aber bei keinem/r der Befragten eine Strategie verfolgt wird und auch nur eine Person
transparente Angaben zu den genauen Qualifikationen der in dem Bereich fortgebil-
deten Mitarbeiter_innen machte, blieb der Grad der Anwendung der Methoden an den
Einrichtungen unbestimmt® (ebd., S. 68ff.).

Eine grol3e Herausforderung fur die IFS stellt die geringe Verfugbarkeit von Kinderta-
gesplatzen dar. Der Gruppenkontext mit Gleichaltrigen stellt einen elementaren Be-
standteil einer Therapie im Rahmen der Fruhférderung dar und ein Mangel wirkt sich
insbesondere bei ASS negativ auf die Sozialkompetenz aus. Die Symptomatik bei ASS
bendtigt eine intensive Behandlung mit einem breiten Leistungsspektrum, welches die
Frahintervention durch die Limitation auf 72 Behandlungseinheiten jahrlich, nicht erful-
len kann (vgl. ebd., S.60ff.)

Die Interviewten regten Verbesserungsempfehlungen und Potenziale an, dabei wur-
den die Steigerung von Elternangeboten, Kooperationen sowie der Erfahrungsaus-
tausch mit anderen Einrichtungen und eine Weiterentwicklung der Therapie durch
Fortbildungen thematisiert (vgl. ebd., S.65).
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Die offene Form der Datenerhebung mit Leitfadeninterviews erwies sich aus Sicht der

Limitationen

Autorin als fruchtbar, da dieses Gebiet weitgehend unerforscht ist. Dabei kann bei der
Untersuchung jedoch von keiner reprasentativen Befragung ausgegangen werden,
weil hierfir eine Stichprobe mit fiinf Befragten zu gering ist. Die Zielgruppe definierte
sich ausschlie3lich durch das Kriterium ,Einrichtungsleitung einer IFS* und auch nur
diese wurden berucksichtigt. Weitere Faktoren wie unterschiedliche Berufsabschliisse
und Berufserfahrung der Einrichtungsleitungen sowie regionale Unterschiede
(Stadt/Land) wurden in der Auswertung nicht betrachtet. Die Grenzen qualitativer Stu-
dien hinsichtlich der Einhaltung der Gltekriterien Validitat, Reliabilitat und Objektivitat
wurden sichtbar. (vgl. Dickmann 2020, S.71 ff.).

Fazit

Die befragten Einrichtungsleitungen sehen einen wesentlichen Beitrag zur Frihfoérde-
rung von Kindern mit ASS durch die IFS, sind sich jedoch auch der Grenzen dieser in
Bezug auf das Stérungsbild bewusst. Die von den Interviewpartner*sinnen selbst ge-
nannten Erfolgsfaktoren fur eine gelungene Frihintervention sehen die Interviewten in
ihren jeweiligen Einrichtungen umgesetzt. Fur eine erfolgversprechende Therapie
wurde das Konzept der Interdisziplinaritat und Ganzheitlichkeit besonders betont. Die
Grenzen der Frihférderung wirden nicht nur von dem Handeln der Stellen selbst, son-
dern auch durch die finanziellen und zeitlichen Vorgaben des Kostentragers bestimmit.
So kann gerade bei schweren Auspragungen die erforderliche oder gewlinschte Inten-
sitat einer Betreuung nicht immer geleistet werden. Daher seien Fruhférderstellen sehr
von einer flankierenden Betreuung der KiTas abhangig.

Die autismus-spezifische Methodik der einzelnen Stellen variiert stark, so die Autorin.
Einige bestatigen die Notwendigkeit einer autismus-spezifischen Herangehensweise,
andere zeigen in dieser Richtung kaum Initiative. So entstehen Zweifel, ob solche
Frahforderstellen angemessen mit ASS umgehen kdnnen.

Durch die Befragung wurde nicht ersichtlich, welche Schulungen bzw. Fort- und Wei-
terbildungen die Fachkrafte zu ASS absolviert hatten. Personliche Befragungen von
Therapeut*innen oder auch teilnehmende Beobachtungen in den Fruhforderstellen
kénnten wertvoll sein, einen besseren Einblick in die Therapie und den Arbeitsalltag
mit Kindern mit ASS zu bekommen (vgl. Dickmann 2020, S.73 ff.).
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7.4. Masterarbeit Geo-Informatik

In Zusammenarbeit mit der Projektleitung/-koordination, wurde mit Hilfe einer auf Ge-
ographischen Informationssystemen (GIS) basierten Erreichbarkeitsanalyse die An-
bindung an die bayerischen Autismuskompetenzzentren in den jeweiligen Bezirken im
Rahmen einer Masterarbeit in Kooperation der Fakultdten Geoinformatik und Soziales
Uberpruft. Ausgehend von der bestehenden Versorgungssituation durch die Zentren
sollte zudem eine Abschatzung fir einen mdglichen Bedarf der Ausweitung der Kom-
petenzzentren ermoglicht werden. Die Analyse der IST-Situation mit GIS kann unter-
stiitzend wirken. Diese Arbeit stellt eine erste explorative Annaherung dar, die Erreich-
barkeit bestehender Autismuskompetenzzentren im Freistaat Bayern auf Landkreis-

ebene zu analysieren.

Methode

Vor dem Hintergrund der Erreichbarkeit wurden sowohl die rein verkehrstechnische
Erreichbarkeit mit dem PKW als auch die Faktoren der Entfernung zur zu versorgen-
den Bevolkerung und die Zeit, die hierfir bendétigt wird, mit in die Analyse aufgenom-
men. Das Ziel der Arbeit war es, ein methodisches Verfahren und Vorgehen vorzustel-
len, das die raumliche Abdeckung von Autismuskompetenzzentren in Bayern auf un-
terschiedlichen Ebenen analysiert und bewertet. Mithilfe des GIS-gestitzten Modells
kann das Bevolkerungspotenzial ermittelt werden, das von den jeweiligen Zentren in
bestimmten Zonen (Entfernung, Fahrzeit) versorgt wird. Weiterhin ermdglicht das Ver-
fahren, die Raume zu identifizieren, in welchen eine potenzielle Unterversorgung be-
steht (um den aktuellen Zustand des Versorgungsnetzwerks zu verbessern).

Die Standortanalyse der Beratungszentren wurde auf Grundlage frei verfiigbarer Geo-
daten (Verwaltungsgebiete Bayern, StralRenverkehrsnetz) durchgefihrt. Aul3erdem
wurden demographische Daten der Bevdlkerung vom Landesamt flr Statistik auf
Landkreisebene miteinbezogen, um ulber die Pravalenz eine Abschatzung der Anzahl
von Menschen mit ASS zu erhalten und die Starken bzw. Schwachen des aktuell be-
stehenden Versorgungsnetzwerks daraufhin zu prifen.

Mit Hilfe der Werkzeuge einer fihrenden Software-L6sung im Geoinformationssystem-
Bereich (QGIS) wurde eine Modellierung zeitlicher Erreichbarkeiten mit dem PKW er-
stellt und Uber Isochronen (Linien bzw. Flachen gleicher Zeit/Erreichbarkeit) visuali-

siert. Hierbei wird die Datenaufbereitung und -strukturierung der Geodaten (StralRen-
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verkehrsnetz der frei verfligbaren Vektordaten von OpenStreetMap), die Geokodie-
rung der Beratungsstandorte (basierend auf hausnummerngenauen Adressen der au-
tkom-Beratungsstellen), die Routingberechnungen zur Erreichbarkeitsanalyse sowie
die Visualisierung der Ergebnisse mit Erweiterungen der QGIS-Software durchgefihrt.
Dabei sollte ein weitestgehend automatisiertes, erweiterbares Modell entwickelt wer-
den, um dieses ggf. fir weitere Fragestellungen (z. B. die Erreichbarkeit von Autismus-
Diagnose- und Behandlungszentren) anwenden zu kdnnen.
Die Ergebnisse kénnen zum einen offline, in Form einer digitalen Karte und zum an-
deren online Uber eine Webanwendung (Karte) abgerufen werden.
Die Bereitstellung der Untersuchungsergebnisse in Form einer Webkarte soll einen
wichtigen Beitrag zum Projekt der Autismus-Strategie leisten und als eine Méglichkeit
fungieren, den relevanten Personengruppen (Angehdrige, Betroffene, Forschende
usw.) den Zugang zu diesen Informationen zu ermdglichen. Dabei soll eine Webseite
entstehen, die durch eine interaktive Karte unterschiedliche Visualisierungsmaoglich-
keiten bietet. Um der Fragestellung zur Erreichbarkeit der Autismus-Beratungsstellen
in Bayern auf Landkreisebene gerecht zu werden, wurden folgende Daten in die Web-
karte Gberfuhrt:

e Standorte der Aul3ensprechstunden der jeweiligen Autismuskompetenzzentren

e Standorte Autismuskompetenzzentren

e Regierungsbezirke von Bayern

e Landkreise von Bayern

e Erreichbarkeitsanalyseergebnisse:

o0 Gesamt (Autismuskompetenzzentren + Aul3ensprechstunden)
0 Autismuskompetenzzentren

0 Aulensprechstunden

Zudem besteht die Mdglichkeit eine Basiskarte (,OpenStreetMap‘) zur besseren Ori-
entierung hinzuzufiigen. Die einzelnen Kartenebenen lassen sich bei Bedarf ein- bzw.
ausschalten. Des Weiteren kénnen Standardfunktionen, wie das Messen von Distan-
zen, die Abfrage des eigenen Standorts oder einer bestimmten Adresse, Routenbe-
rechnungen und Zoom genutzt werden.

Durch Klick auf die jeweiligen Beratungsstellen erscheinen die wichtigsten Informatio-
nen, wie Adresse und Kontaktdaten (Autismuskompetenzzentren und AulRensprech-

stunden werden durch unterschiedliche Symbole gekennzeichnet). Dartber hinaus
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werden demographische sowie epidemiologische (Pravalenz) Informationen zu den
jeweiligen Landkreisen (durch einen Klick auf den gelb-markierten Landkreis) bereit-
gestellt.

Ergebnisse
Die folgende Abbildung 10 zeigt das Ergebnis der Erreichbarkeitsanalyse fir die Au-

tismuskompetenzzentren (Screenshot aus der Webkarte). Zur umféanglichen Sichtung
wird auf die Veroéffentlichung von Sollanek (2021) verwiesen. Link: https://nbn-resolv-
ing.org/urn:nbn:de:bvb:m347-dtl-0000002021

Abbildung 10 Ergebnis der Erreichbarkeitsanalyse der Autismuskompetenzzentren

Q Hauptberatungszentren

[ regierungsbezirke

Erreichbarkeit der Hauptberatungszeniren mit dem PKW
M <= 15 min

[ 15 - 30 min

[130- 45 min

[[145 - 60 min

M 50 - 75 min

W 75-90min

[1= 90 min

Quelle: Eigene Darstellung, Sollanek, 2021

Wie auf der Abbildung zu sehen ist, werden die Flachen gleicher Erreichbarkeit je nach
Abtastungsintervall unterschiedlich eingefarbt (hier mit einer Farbskala von Grin
(kurze Fahrtzeiten) Uber Orange zu Rot (lange Fahrtzeiten)). Die Grof3e der Teilflachen
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entspricht den in der Analyse gesetzten Grenzen, mit einer maximalen Erreichbarkeit
von 90 Minuten, die in 15-mindtige Intervalle unterteilt ist (siehe Legende)). AuRerdem
fallen innerhalb der Grundkarte Bayerns weil3e Flachen auf (z. B. im Suaden und Sid-
osten). Diese wurden durch die Erreichbarkeitsanalyse nicht erfasst. Hierbei handelt
es sich um Gebiete, die einem Einzugsgebiet von den zuvor festgelegten eineinhalb
Stunden nicht entsprechen, somit tber 90 Minuten von den Beratungsstellen entfernt
sind. Auf Grundlage dieser Visualisierung und dem Abgleich mit den Einwohnerzahlen
bzw. Pravalenz der Landkreise, die ebenfalls Uber die Webkarte abgerufen werden
kénnen, lasst sich die Versorgungssituation bewerten. Naturlich ergeben sich unter-
schiedliche Versorgungssituationen je nach untersuchten Beratungszentren. Wie man
in Abbildung 9 erkennen kann, wird hier der Versorgungszustand der Autismuskom-
petenzzentren erfasst. Dabei lassen sich sehr viele Flachen feststellen, die eine Er-
reichbarkeit von mehr als 60 Minuten (dunkles Orange bis Rot) aufweisen. Vor allem
in Unterfranken in den Landkreisen Aschaffenburg, Bad Kissingen, Main-Spessart, Mil-
tenberg und Rhon-Grabfeld, in Schwaben in den Landkreisen Neu-Ulm, Unter- und
Oberallgéu, in Oberbayern in den Landkreisen Alt6tting, Bad Tdlz-Wolfratshausen,
Garmisch-Partenkirchen, Traunstein und Weilheim-Schongau, in Niederbayern und
der Oberpfalz an der Grenze zur Tschechischen Republik (Landkreise Cham,
Freyung-Grafenau, Neustadt a. d. Waldnaab, Regen, Tirschenreuth) ist dies der Fall.
Die eingeschrankte Erreichbarkeit liegt hier grof3tenteils an der peripheren Lage und
der dadurch weniger dicht bebauten Verkehrsinfrastruktur. Zu jedem Autismuskompe-
tenzzentrum existieren jedoch Auf3ensprechstunden, die die eingeschrankte Erreich-
barkeit in den peripheren Lagen abfangen kénnen. Derzeit findet dort eine Beratung
zum Teil aber nur einmal im Monat statt, wodurch das Angebot sehr begrenzt ist. Auf
folgender Abbildung 11 wird das Ergebnis der Erreichbarkeitsanalyse des (theoretisch)
vollen Beratungsspektrums, d. h. Autismuskompetenzzentren und deren Aul3en-

sprechstunden dargestellt.
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Abbildung 11 Ergebnis der Erreichbarkeitsanalyse der Autismuskompetenzzentren und deren
AulRensprechstunden

Q Hauptberatungszentren

® aussensprechstunden

[[] regierungsbezirke

Erreichbarkeit mit dem PKW (gesamt)
Wl <= 15min

| 15- 30 min

[130-45min

[[145-60min

[ 60 - 75 min

W 75-90min

Quelle: Eigene Darstellung, Sollanek, 2021

Hier wird deutlich, wie sich die Erreichbarkeit insgesamt erheblich verbessert. Es be-
stehen nur noch wenige dunkelorange bis rot eingefarbte Flachen.

Limitationen

Die Aussagekraft dieses Ergebnisses hélt sich insofern in Grenzen, da die Aul3en-
sprechstunden, wie oben bereits erwahnt, nur sehr unregelmafig bzw. in einem gerin-
gen Umfang angeboten werden konnen. Durch Erh6hung der Kapazitaten (z. B. Ein-
richten regelmafiiger, wochentlicher Sprechstunden, durch Erhéhung des Personals)
dieser Sprechstunden kénnte das Versorgungspotenzial allerdings insgesamt verbes-
sert werden. So kdnnten sie als feste Bestandteile der Autismuskompetenzzentren (z.

B. im Sinne von Aul3enstellen) etabliert werden. Des Weiteren kdnnte durch Integration
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einer Analyse der benachbarten Bundeslander (in diesem Fall Baden-Wirttemberg
und Hessen) bzw. Staaten (Osterreich und Tschechische Republik) und deren Bera-
tungseinrichtungen eine andere Versorgungssituation darstellen, da in diesem Modell
die Analyse nur die Flache des Freistaats und dessen Stral3ennetz bericksichtigt hat.
AuRerdem konnte Uber Einfihrung einer weiteren Verwaltungsgebietsebene (Einbe-
zug der Gemeinden ebenfalls mit Einwohnerzahl bzw. Pravalenz) eine noch detaillier-
tere Untersuchung durchgefiihrt werden.

Aufgrund der Bearbeitungszeit und des Umfangs der zugrundeliegenden Masterarbeit
mussten weitere Limitationen in Kauf genommen werden:

Zum einen wurde das Verkehrsnetz, das die Grundlage der Isochronenberechnung
darstellt, in gewisser Weise generalisiert. Das war notwendig, um die Berechnungen
fur eine so umfangreiche Datenbasis tUberhaupt durchfiihren zu kénnen. Hierbei wur-
den Stral3entypen, wie z. B. vorwiegend landwirtschaftlich genutzte Wege (befestigte
Wege/ Wirtschaftswege‘) aus dem Datensatz entfernt. Aul3erdem wurden jedem Stra-
Rentyp, die allgemeingultige Hochstgeschwindigkeit zugewiesen, was an mancher
Stelle vielleicht nicht immer zutrifft.

Fur die Berechnung wurden aufgrund des Zeit- und Ressourcenmangels ausschliel3-
lich Daten zur Erreichbarkeit mit dem Auto berechnet und keine mit dem 6ffentlichen
Personennahverkehr.

Zum anderen wurden die Kapazitaten der jeweiligen Autismuskompetenzzentren und
deren AuR3ensprechstunden nicht beriicksichtigt. Diese spielen eine grof3e Rolle, um
das zu versorgende Bevolkerungspotenzial detailliert zu bestimmen. So kénnte zwar
sein, dass Regionen eine relativ gute Anbindung haben aber aufgrund der limitierten
Kapazitat, dennoch keinen raschen Zugang erhalten.

Zudem konnten weitere Institutionen, welche ggf. ebenfalls Beratungsleistungen be-
reitstellen (wie Diagnosezentren, Angehoérigenverbande) nicht mit in die Untersuchung
aufgenommen werden. Diese kdnnten zu einem anderen Ergebnis in der Versorgung

durch Beratungsangebote fuhren.

Fazit

Wie am Beispiel der Erreichbarkeitsanalyse der Autismuskompetenzzentren gezeigt
wurde, kann durch eine graphische Darstellung ein Hinweis auf die Versorgungssitua-
tion veranschaulicht werden. Das angewandte Verfahren kdnnte zudem um weitere

Angebote wie medizinische Einrichtungen im Bereich der Versorgung von Menschen
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mit ASS erweitert werden, um mit Hilfe einer umfassenden Dateneingabe, weiterfiih-
renden konkreten Planungsbedarf (im Sinne von Standort/ Erreichbarkeit) zu ermitteln.
Die ausfuhrlichen Ergebnisse (der Autismuskompetenzzentren und Aul3ensprechstun-
den) werden in der veroffentlichten Masterarbeit ,Multikriterielle, GIS-basierte Erreich-
barkeitsanalysen zur Bestimmung (weiterer) potentieller Standorte von Autismus-Be-

ratungszentren mit open source GIS und open data‘ weiter erlautert.
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8. Analyse der Eckpunkte fir die Empfehlungen, Reflexion und

Strukturierung

Wie bereits in Kapitel 4. erlautert, wurden nach dem Beteiligungsprozess, die entwi-
ckelten Eckpunkte fur Empfehlungen analysiert, reflektiert, Uberarbeitet und in Hand-
lungsfelder strukturiert. Das vorliegende Kapitel beschreibt die zentralen inhaltlichen
Erkenntnisse und Ergebnisse dieses Prozesses. Das methodische Vorgehen der Ana-
lyse, der Reflexion sowie der Entwicklung einer Struktur Gber Handlungsfelder wurde
bereits im Kapitel 4 dargestellt. Zunachst wird dabei unter 8.1. der Analyseprozess
dargestellt, unter 8.2. die Reflexion der Ergebnisse aus dem Analyseprozess sowie die
daran angeschlossene Systematisierung und nochmalige Reflexion. Im Punkt 8.3.
werden die zentralen Erkenntnisse der zweiten Reflexion in der PG Lenkung ausge-
fuhrt.

8.1. Analyseprozess - Bezugnahme

Der Analyseprozess wurde, wie unter Kapitel 4.5. methodisch ausfuhrlich dargestellt,
im Jahr 2020 durch die Projektleitung/-koordination durchgefiihrt. Reflexionsbasis wa-
ren die 29 Eckpunkte der Empfehlungen, welche durch die Projektgruppen erarbeitet
wurden (siehe hierzu 5.4.). Die Analyse anhand der Bezugnahme zu weiteren Quellen
sowie den erganzenden Maflinahmen wurde mit Ziel durchgeftihrt, zu untersuchen, ob
die qualitativ, Gber den Beteiligungsprozess eingebrachten Impulse im Rahmen der
Analyse gestitzt, erganzt oder relativiert werden. Zudem sollte geprift werden, ob an-
dere oder weiterfuhrende Ergebnisse innerhalb der verwendeten Quellen vorliegen,
die bislang noch nicht genannt wurden. Fir die durchgefthrte Analyse wird hier jener
Teil ausfuihrlich dargestellt, welcher sich auf die Bezugnahme zur Fortschreibung des
Aktionsplans ,Inklusion” (Arbeitsfassung Mai 2019), der UN-BRK, der Resolution WHA
67/8 aufgreift sowie exemplarischer Literatur und bestehende Autismus-Strategien an-
derer europdischer Lander einbezieht. Da die Ergebnisse aus den weiteren, in die
Analyse einbezogenen Quellen (wie z. B. Ergebnisse des Online-Forums) bereits in
den Kapiteln 6 und teilweise 7 ausgeftihrt wurden und diese auch einzeln veréffentlicht
sind, werden die Analyseergebnisse daraus in Form einer Tabelle dargestellt. Diese

soll einen Uberblick tiber die einbezogenen Ergebnisse der Teilprojekte geben, deren
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Bezug aufzeigen und darstellen, inwiefern die damit getroffene Analyse die vorhande-

nen Eckpunkte fir Empfehlung stitzt.

Lesehinweis: Die Tabellen sind wie folgt aufgebaut:

e inder linken Spalte steht der Bezugspunkt, in der mittleren Stelle wird benannt,
wo ein Bezug hergestellt werden konnte oder auch, wenn dies nicht mdglich
war.

e In der rechten Spalte steht ein , X, wenn der Bezugspunkt dem jeweiligen Eck-
punkt der Empfehlung zugewiesen werden konnte. Wenn kein ,X* eingetragen
wurde, konnte kein Bezug hergestellt werden, da die analysierte Quelle keine
Aussage dazu trifft oder keine ausreichende Zustimmung vorliegt?.

e In der letzten Zeile wird bilanziert, wie viele der Bezugsquellen insgesamt dem

Eckpunkt der Empfehlung stitzen.

Sensibilisierung der Offentlichkeit

In Anlehnung an den bayerischen Aktionsplans ,Inklusion” (Arbeitsfassung Mai 2019)
sowie an die UN-BRK Artikel 8, sollten im Rahmen einer Autismus-Strategie eigene
MaRnahmen zur Aufklarung der Offentlichkeit empfohlen werden. Die WHO legte
bereits 2008 den 02. April als Autism Awareness Day (WHA Resolution 62/139) fest,
weshalb empfohlen wird, diesen in die Planungen von o6ffentlichkeitswirksamen
AufklarungsmafRnahmen einzubeziehen. Daneben verdeutlicht die WHO in ihren
Aussagen zu Autismus die Wichtigkeit von MaRnahmen zur Offentlichkeitsaufklarung
(vgl. WHA 67/8), da ,Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen und ihre Familien
grol3en Herausforderungen wie sozialer Stigmatisierung, Isolation und Diskriminie-
rung” nach wie vor gegenuberstehen (vgl. ebd., S. 15) und fordert daher explizit Mal3-
nahmen zur Aufklarung tber ASS (vgl. ebd., S. 16). Auch in der Fachliteratur finden
sich einschlagige Hinweise auf die Wirksamkeit von OffentlichkeitsmaRnahmen zur
Reduktion von Stigmatisierung. So konstatieren beispielsweise DeVilbiss et. al 2014,
seit der Einfihrung des Autism Awarness Days in den USA eine erhdhte Such-Aktivitat
im Internet nach dem Schlagwort ,Autismus’. Eine weitere Studie bestatigt, dass durch
die Aufklarungskampagnen in Nordirland, das Wissen zu Autismus deutlich gesteigert

werden konnte (vgl. Dillenburger et al. 2013). Allerdings sollte Aufklarung nicht rein auf

20 Bei den europaischen Autismus-Strategien wurde eine Zustimmung dann angenommen und mit ei-
nem ,X' versehen, wenn mind. 4 Strategien hierzu eine Aussage trafen und mit dem Eckpunkt der
Empfehlung konformgeht.
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Faktenwissen basieren, damit diese fruchten, wie Mac Carthaigh et al. 2020 in einer
Studie herausfanden. Eine Analyse der eurpaischen Autismus-Strategien zeigt (vgl.
Kunerl & Witzmann 2020), dass alle Strategien autismus-spezifzische
Auklarungskampagnen fur unterschiedliche Zielgruppen formulieren (mit Ausnahme
von Ungarn, in dieser konnte keine spezifische MalRnahme identifiziert werden). Die
englische Strategie formuliert sogar sehr spezifische MalRhahmen, wie z. B. eine

Sensibilisierungskampagne fur Busfahrer*innen.

Tabelle 10 Analyseergebnisse Sensibilisierung der Offentlichkeit

Reflexion Bezug Zustim-
mung
WHO - WHA67/8;1(3),2014;S.15-16 X
UN-BRK - Artikel 8, Bewusstseinsbildung X
Aktionsplan ,Inklu- - 3.1.1. Bewusstseinsbildung fur ein positi- X
sion” ves Verstandnis von Menschen mit Be-
hinderung

- 3.1.5 Barrierefreie Veranstaltungen der
Bayerischen Staatsregierung

Exemplarische - DeVilbiss et al. (2014) X
Literatur - Dillenburger et al. (2013)

- Mac Carthaigh et al. (2020)
Europaische Autis- - Déanemark X X
mus-Strategien - Ungarn
- England -
- Nordirland -
- Schottland -
- Wales -
- Spanien -
- Frankreich

XX X X X X

Online-Umfrage - Aufklarung der Offentllchkelt von 56 X
TN*innen der Umfrage als ,besonders
wichtig® fir eine Autismus-Strategie an-

gegeben
Nicht Sprechende - Aufklarung zu Spezifika von wenig und X
nicht sprechenden autistischen Men-
schen
Fachtagung - 42 von 44 bewerteten die Empfehlungen X
als wichtig
Online-Forum - 42:0 TN*innen halten es fur wichtig X
- 19 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 9von 9
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Der bayerischen Aktionsplan ,Inklusion* (Arbeitsfassung Mai 2019) verweist im Punkt

Information zum Autismus-Spektrum im Internet

3.1.2 auf die Unterstitzung der Teilhabe durch die Bereitsstellung eines barrierefreien
Internet-Portals. Die UN-BRK fiihrt in Artikel 21 den Zugang zu Informationen als Teil
der barrierenfreien Teilhabe an. Die Resolution 67/8 der WHO verweist auf die
Bedeutung technischer Mittel, welche im Zuge der Umsetzung von Strategien zu ASS
bereitgestellt werden sollten. Durch die Umsetzung anderer europaischer Autismus-
Strategien wurden unterschiedliche Plattformen erstellt, so exisitert beispielsweise fur
GroRbritannien ein Ubersichtsforum, welches Informationen in einem Uberblick
bereitstellt und fir einige Landesteile spezifische Unterseiten vorhalt. In Danemark
existert  ebenfalls eine  Wissensdatenbank, welche unter anderem
Informationsmaterialien sowie Schulungsunterlagen zur Verfigung stellt. Eine andere
Variante wahlt beispielsweise die Strategie in Frankreich, hier soll eine Plattform
enstehen, welche neben der Bereitstellung von Information auch die Mdglichkeit bietet,
kurzzeitige Betreung und Unterkinfte fur autistische Kinder zu finden, um Eltern zu
entlasten (vgl. Kunerl & Witzmann 2020). Eine Studie von Raymarker et al. (2019)
bestéatigt Barrieren von Webseiten flir autistische Personen. Die Autor*innen
entwickelten im Rahmen eines \living-labs‘ partizipativ eine autismus-optimierte
Webseite und fassten die Erkennnisse in einer Leitlinie zur Gestaltung barrierefreier
Webseiten fur autistische Personen zusammen. Dartber hinaus wird in der Literatur
insbesondere die  Mdglichkeit  diskutiert, ob und wie unterschiedliche
Foérdermal3ihahmen oder Schulungen von Eltern und/oder autistischen Kindern bzw.
Erwachsenen uber Online-Angebote oder andere digitale Mdglichkeiten durchfiihrbar
sind. So beschéftigt sich beispielsweise die Studie von Smith et al. (2014) mit
Bewerbungstrainings fur autistische Personen in virtueller Umgebung (engl. ,virtual

realty’).
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Reflexion Bezug Zustim-
mung
WHO WHA 67/8, 1 (2), 2014; S.16 X
UN-BRK Art. 21, Meinungsfreiheit und Informations- X
zugang
Aktionsplan ,In- 3.1.2 Teilkampagne ,Bayern barrierefrei’ X
klusion*
Exemplarische Raymarker et al. (2019) X
Literatur Smith et al (2014)
Européische Au- Danemark - X X
tismus-Strategien Ungarn
England - X
Nordirland - X
Schottland - X
Wales - X
Spanien - X
Frankreich - X
Online-Umfrage Informationen Uber das Internet bereitstel- X
len wird 36 TN*innen der Umfrage als ,be-
sonders wichtig® fir eine Autismus-Strate-
gie angegeben
Nicht Sprechende Kodnnte eine wichtige Quelle sein
Fachtagung 38/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum 31:0 TN*innen halten es fur wichtig X
9 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 8 von 9

Empfehlungen fir eine Autismus-Strategie-Bayern
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern*

159




HM®

Der bayerischen Aktionsplan ,Inklusion (Arbeitsfassung Mai 2019) verweist an

Alternative Kommunikation fir Menschen mit ASS

mehreren Stellen auf die Bedeutung alternativer Kommunikationsformen. Er benennt
explizit Gebardensprache und leichte Sprache (z. B. 3.1.5, 3.11, 3.11.9). Die UN-BRK
verweist in Artikel 21 darauf, dass ,Die Verwendung (...) alternativer
Kommunikationsformen [...] im Umgang mit Behdrden akzeptiert und erleichtert
werden [soll]* (S. 19). Die Resolution WHA 67/8 der WHO geht nicht auf die
Kommunikation direkt ein, sondern fordert generell, dass der Austausch bewahrter
Unterstitzungsverfahren geférdert werden soll. In der Fachliteratur wird darauf hinge-
wiesen, dass fur FC keine Evidenz nachgewiesen werden kann (beispielsweise
Schlosser et al. 2014, S. 365 und Hemsley et al. 2018, S. 2). Stattdessen wird emp-
fohlen zur Kommunikation sich auf Formen der UK zu konzentrieren, da diese als evi-
denzbasiert gelten (vgl. Luke 2019). Da die Nutzung von Kommunikationstechnologien
nach Lai et al. 2020 zusatzlich den Abbau von Barrieren unterstutzt (vgl. S. 8), wird
hier ebenfalls die Nutzung von technischen Unterstitzungsmadglichkeiten und deren
Finanzierung empfohlen. Dass alternative Formen der Kommunikation aber die Bereit-
stellung zeitlicher Ressourcen erfordert, wird ebenfalls in der Literatur bestétigt (vgl.
Preilmann 2017). Auch die englische Strategie greift das Thema ,Alternative Kommu-
nikation* auf und weist neben der erforderlichen Flexibilitat der Kommunikationsmittel
auch auf die Bereitstellung zusatzlicher Zeitfenster hin (Social Care, Local Government
and Care Partnership Directorate, Department of Health 2014, S. 17). Weitere
europdische Strategien beziehen sich vor allem auf generelle Schwierigkeiten der
sozialen Interaktion und Kommunikation von autistischen Personen. So schlagt
beispielsweise die danische Strategie fir den Bereich Arbeit vor, in jedem
Unternehmen einen Verantwortlichen einzusetzen, welcher bei Problemen als
Ansprechpartner*in fungiert (vgl. Kunerl & Witzman 2020). Die Strategie von Spanien
fordert die Bereitstellung von Informationen in leichter Sprache (vgl. ebd. S. 29),
generell aber auch auf den vermehrten Einsatz von Kommunikations- und Informati-

onstechnologien (ebd.).
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Tabelle 12 Analyseergebnisse zu alternativer Kommunikation von Menschen mit ASS

Reflexion Bezug Zustim-
mung
WHO - Kein direkter Bezug
UN-BRK - Artikel 21; Freie Meinungsauf3erung X
Aktionsplan ,In- - 3.15 X
klusion® - 311
- 3.11.9
Exemplarische - Hemsley, Bronwyn et al. (2018) X
Literatur - LUke (2019)
- Laietal. (2020)
- PreilBmann (2017)
Européaische Au- - Dé&anemark - X X
tismus-Strategien - Ungarn
- England - X
- Nordirland - X
- Schottland
- Wales
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - nicht abgefragt
Nicht Sprechende - Als Ergebnis festgehalten X
Fachtagung - 42/44 bewerteten die Empfehlungen als wich-
tig
Online-Forum - 14:2 TN*innen halten es fur wichtig X
- 13 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 7von 9
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Der bayerische Aktionsplan ,Inklusion* (Arbeitsfassung Mai 2019) bekennt sich zur

Gesellschaftliche Teilhabe

UN-BRK und dessen Leitgedanken der Inklusion (vgl. ebd., S. 7). Er erlautert, wie das
BTHG und dessen personenzentrierte Ausrichtung auf Landesebene umgesetzt
werden soll (S. 25 ff.). Die Resolution WHA 67/8 fordert die Mitgliedsstaaten dazu auf,
zu Uberprifen, ob Unterschiede beim Zugang zu Dienstleistungen fir autistische
Menschen bestehen und verlangt diese zu beseitigen und dabei auf eine
»=angemessene Berlcksichtigung der spezifischen Bedurfnisse von Personen, die von
Autismus-Spektrum-Stérungen und anderen Entwicklungsstérungen [betroffen sind],”
zu achten (WHO 2014, S.16). Zudem verweist die Resolution 67/8 auf die WHO
Resolution 66/9 zu Menschen mit Behinderung und darauf, dass diese umzusetzen
sei. Dass Barrierefreiheit fur autistische Menschen Anpassungen der Umgebung
erfordert, zeigt sich deutlich in der Literatur. So formuliert beispielsweise Preimann
(2017), dass haufig Barrieren fur Menschen aus dem Spektrum bestiinden, welche
eine Teilhabe sowie das gesundheitliche Wohlbefinden stark beeintrachtigten und
zeigt zahlreiche spezifische Hirden auf (vgl. ebd). Auch die Studie von Lai et al. 2020
bestatigt dies und ergénzt, dass ,dies bedeutet, dass zwei Personen mit denselben
autistischen Merkmalen [...] unterschiedliche Bedurfnisse haben kénnen“ (Lai et al.
2020, S.2). Auch die amerikanische Empowerment Bewegung (ASAN) betont, dass
Partizipation ein zentrales Ziel ist ,um die Verbesserung von Lebensbedingungen so-
wie um Inklusion im Sinne unmittelbarer gesellschaftlicher Zugehorigkeit“ zu erreichen
(vgl. Theunissen 2020, S. 47). Dabei wird besonders auf die Bedeutsamkeit des Diver-
sitdtsansatz der UN-BRK verwiesen (ebd.). In den europaischen Strategien wird Um-
setzung von Teilhabe und Inklusion gefordert. Einige formulieren dies als explizites

Ziel inrer Strategie (wie Frankreich, Spanien oder Schottland).
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Tabelle 13 Analyseergebnisse zu Gesellschaftliche Teilhabe

Reflexion Bezug Zustim-
mung

WHO - WHA67/8,1 (1), 1(12), 2014; S.16 X

- WHA 66/9
UN-BRK - Art. 3 Allgemeine Grundséatze X

- Art 9. Abs. 1 Zugéanglichkeit

- Art. 21 Barrierefreiheit

- Art. 29 Teilhabe am politischen und 6ffentlichen

Leben

- Art. 30 Abs. 1 Teilnahme am kulturellen Leben
Aktionsplan - 3.3.1 Weiterentwicklung der Eingliederungshilfe X
~Inklusion* durch die Umsetzung des BTHG in Bayern
Exemplari- - PreiBmann (2017) X
sche - Laietal. (2020)
Literatur - Theunissen (2020)
Strategien - Dé&anemark - X X
Europa - Ungarn - X

- England - X

- Nordirland - X

- Schottland - X

- Wales - X

- Spanien - X

- Frankreich - X
Online-Um- - 56 Personen gaben Mitspracherecht und Mitge- X
frage staltungsmadglichkeit autistischer Personen als

zentrales Anliegen an eine Strategie an
Nicht Spre- Nicht abgefragt
chende
Fachtagung - 40/44 bewerteten die Empfehlungen als wichtig X
Online- - 23:0 TN*innen halten es fur wichtig X
Forum - 28 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 8von 9
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Der bayerische Aktionsplan ,Inklusion® (Arbeitsfassung Mai 2019) verweist an

Wissensaustausch durch Vernetzung

mehreren Stellen auf die zentrale Bedeutung von Kooperation und Vernetzungen (z.
B. 3.5.2 Schulen, S. 38ff). Zudem bezieht er sich auf das BTHG, welches die
.nterkommunale Kooperationspflicht fir die Trager der Sozialhilfe, die Trager der Ein-
gliederungshilfe und die kreisangehdérigen Gemeinden [...]* (S. 66) als wesentlichen
Bestandeteil fur die Schaffung von inklusiven SozialrAumen voraussetzt. Die WHA 67/8
fordert ebenfalls in Absatz (2), sich mit autismusbezogenen Netzwerken und
gegebenenfalls anderen regionalen Initiativen zu befassen, um die Vernetzung mit
anderen internationalen Interessengruppen Zu ASS und andere
Entwicklungsstérungen zu unterstitzen (vgl. S. 16). In der UN-BRK wird, neben den
Artikeln, die sich insbesondere auf die Teilhabe in den Sozialrdumen beziehen (Art. 9,
19, 20, 25 und 28), in Artikel 32 auf internationale Zusammenarbeit hingewiesen und
dabei betont, dass die Zusammenarbeit der Forschung und Weitergabe von
wissenschaftlichen und technischen Kenntnissen unterstitzt werden soll. Auch sollen
der Austausch und die Weitergabe von Informationen, Erfahrungen, Ausbildungspro-
grammen und vorbildlichen Praktiken gefordert werden. Rieske (2019) betont in einem
Handbuch zu interdisziplinaren Behandlungsansatzen von ASS, dass Untersuchun-
gen gezeigt hatten, dass interdisziplinare Teams eine der effektivsten Arten von
Teams bei der Behandlung von Autismus seien (Rieske 2019, S. 3), da Uberschnei-
dungen bzw. Licken zwischen Berufsgruppen geschlossen werden kdonnten. So ver-
weist auch die S-3 Leitlinie zur Diagnostik auf die Notwendigkeit eines interdisziplina-
ren Diagnoseprozesses. Die Synopse der europaischen Autismus-Strategien zeigt,
dass die Vernetzung in vielen Strategien eine zentrale Rolle beigemessen wird. So
weist z. B. Danemark auf sein sogenanntes ,Knowledge Center* hin, welches sich nicht
nur auf die Vernetzung von Fachleuten beschrénkt, sondern auch fir alle Personen
zuganglich sein soll, die Wissen uber Autismus benétigen (vgl. Kunerl & Witzmann
2020, S. 10). Auch andere Strategien, wie die englische oder die walisische Strategie,
formulieren MalRnahmen, welche eine Verbesserung der Vernetzung auf unterschied-
lichen Ebenen herbeifiihren sollen. Frankreich will insbesondere die Vernetzung von
Forschungsteams intensivieren und ausweiten. Schottland verfolgt in Bezug auf Ver-
netzung als ein strategisches Ziel, welches durch vier Empfehlungen gestitzt wird.
Dabei geht es, unter anderem, um die Entwicklung von Leitlinien, welche bewahrte

Verfahren darstellen sollen, um die Ubergange, mit denen autistische Menschen im
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Alltag als auch Uber die gesamte Lebensspanne hinweg konfrontiert sind, zu meistern.

Ungarn etabliert zur Vernetzung zwischen Eltern ein Mentorenprogramm.

Tabelle 14 Analyseergebnisse zu Wissensaustausch durch Vernetzung

Reflexion Bezug Zu-stim-
mung
WHO - WHA67/8, 1 (2), 2014;
UN-BRK - Art. 31 und 32 (sowie 9, 19, 20, 25 und X
28)
Aktionsplan ,Inklu- - Gestaltung inklusiver Sozialrdume X
sion*
Exemplarische - Rieske (2019) X
Literatur
Européische Autis- | - Danemark - X X
mus-Strategien - Ungarn - X
- England - X
- Nordirland - X
- Schottland - X
- Wales - X
- Spanien -
- Frankreich - X
Online-Umfrage - Wird wenig diskutiert, die Ergebnisse X
zeigen aber, die unterschiedlichen Be-
rufsgruppen, welche in die Unterstut-
zung und Versorgung involviert sind
Nicht Sprechende - Nicht abgefragt
Fachtagung - 42/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum - 10:0 TN*innen halten es flr wichtig X
- 12 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 8von 9
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Mobilitat und regionale Angebotsstruktur

Der Aktionsplan ,Inklusion“ (Arbeitsfassung Mai 2019) bezieht sich unter Punkt 3.11.8

auf den Ausbau von barrierefreier Mobilitat und stiitzt damit den Empfehlungsentwurf
der Projektgruppen. Des weiteren wird in Abschnitt 3.3 auf das BTHG verwiesen, in
welchem Uber die Eingliederungshilfe die Umsetzung einer moglichst unabhangigen
Lebensfuhrung erreicht werden soll (vgl. S. 23). Dies beinhaltet auch eine
wohnortnahe Angebotsstruktur zu etablieren. Auch die WHO betont in der Resolution
67/8, dass der Versorgungschwerpunkt fir Menschen mit ASS auf gemeindebasierte
Dienstleistungen zu verlagern ist. Der Art. 19 der UN-BRK zur unabhangigen
Lebensfuhrung und Einbeziehung in die Gemeinschaft, verweist explizit auf
gemeindenahe Dienstleistungen und Einrichtungen sowie den Zugang zu
Unterstitzungsdiensten zu Hause. Zudem formuliert der Artikel 20, dass "die
personliche Mobilitst von Menschen mit Behinderungen mit grof3tmdglicher
Unabhangigkeit im Sinne von Selbstbestimmung sicherzustellen [ist]...“ (S. 18). In
Artikel 9 wird aufRerdem der gleichberechtigte und barrierefreie Zugang zu
Transportmitteln gefordert. Dabei ist zu beriicksichtigen, dass ,Barrierefreiheit’ fur
autistische Menschen hinsichtlich der damit einhergehenden Besonderheiten erweitert
zu definieren ist (siehe Punkt ,Gesellschaftliche Teilhabe*). Eine amerkanische Studie
beschaftigte sich ganz gezielt mit dem Thema Transportmittel und Autismus und
stellte, unabhangig von den ortlichen Gegebenheiten fest, dass die Bedeutung
offentlicher Verkehrsmittel fir Familien und autistische Personen, insbesondere beim
Ubergang ins Erwachsenenleben, fiir die Erlangung von mehr Unabhangigkeit und
Erfolg im Beruf zentral ist (vgl. Lubin & Feeley 2016). Neben dem Kostenfaktor gibt es
einige Hurden fur einen Teil der Menschen mit ASS bei der eigenstéandigen Nutzung
von Verkehrsmitteln. Dies bestétigt eine Studie, in welcher der Einsatz computerba-
sierter Videoanleitungen zur Nutzung des offentlichen Bussystems von autistischen
Schuiler*innen mit intellektuellen Einschrankungen getestet wurde, um eine eigenstan-
dige Nutzung zu ermdéglichen (vgl. Mechling & O'Brien 2010). Grundsatzlich kbnnen
durch mdgliche Wahrnehmungsstérungen Herausforderungen im motorisierten Ver-
kehr entstehen. Die kann z.B. auch das eigenstandige Autofahren erschweren oder
gar gefahrden (vgl. Lindsay 2017). Andere europaische Strategien, wie die Strategie
Grol3britanniens, ndhern sich dem Thema ebenfalls auf zwei Ebenen. Zum einen sol-
len mehr gemeindenahe Angebotsstrukturen geschaffen und zum anderen eine er-

hohte Mobilitat der Menschen mit ASS ermdglicht werden (vgl. Kunerl & Witzmann
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2020). Frankreich setzt vor allem auf einen massiven Ausbau der mobilen Angebote
(vgl. S. 95).

Tabelle 15 Analyseergebnisse zu Mobilitat und regionale Angebotsstruktur

Reflexion Bezug Zustim-
mung

WHO - WHA67.8,1(6), 2014; S. 16 X
UN-BRK - Artikel 9, Zuganglichkeit X

- Artikel 19, Unabhangige Lebensfiihrung

- Art. 20, Personliche Mobilitat
Aktionsplan ,In- - 3.3 Unabhéangige Lebensfihrung und X
klusion* angemessener Lebensunterhalt

- 3.11.8 Verkehrsmittel und Bahnhdofe
Exemplarische - Mechling & O'Brien (2010) X
Literatur - Lubin (2016)

- Lindsay (2017)
Européische Au- - Déanemark - X X
tismus-Strategien | - Ungarn - X

- England - X

- Nordirland - X

- Schottland - X

- Wales - X

- Spanien - X

- Frankreich - X
Online-Umfrage - Mangelnde Angebote vor Ort (370 TN*innen X

entspricht 55% )
Nicht Spre- - Ruhe, Begleitung und Orientierung erforder- X
chende lich
Fachtagung - 37/44 bewerteten die Empfehlungen als wich- X
tig

Online-Forum - 9:1 TN*innen halten es fur wichtig X

- 14 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 9von 9
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Der bayerischen Aktionsplan ,Inklusion® (Arbeitsfassung Mai 2019) geht an

Aus-, Fort- und Weiterbildung von Fachkréften

unterschiedlichen Stellen auf das Thema der Weiterbildung ein. Beispielsweise die
Verankerung von ,Inklusion® in der Lehrerbildung (S.41) oder in der Ausbildung zur
Qualifikationsebene (QE) 4 ,barrierefreies Bauen' (3.11.2.2) sowie in 3.1.6 zu Aus- und
Fortbildung der Mitarbeiter*innen in den Verwaltungen. Die UN-BRK verweist in
einigen Artikeln auf die Schulung verschiedener Fachkrafte (z. B. Art. 24 Bildung, Art.
20 Mobilitat, Art. 25. Gesundheitsflrsoge, Art. 13 Zugang zur Justiz). Darlber hinaus
wird das Recht auf Weiterbildung in Artikel 27 festgelegt. Die Resolution WHA 67/8
fordert zum Thema Aus-, Fort- und Weiterbildung lediglich die Forderung des Aus-
tauschs bewahrter Verfahren und Kenntnisse von Fachkraften tber ASS und anderer
Entwicklungsstorungen (1)(8). Wie ein Zuwachs des Wissens erfolgen soll, wird jedoch
nicht ausgefihrt. Das Thema Weiterbildung von Fachkréften ist in allen europaischen
Autismus-Strategien verankert und mit Mal3hahmen unterschiedlicher Reichweite und
in unterschiedlichem Umfang hinterlegt. Es stellt aber in allen Strategien einen zentra-
len Baustein zur Verbesserung der Versorgung dar (Kunerl & Witzmann 2020). Die
explorative Studie der GAB Minchen, welche durch die HM beauftragt wurde, zeigt
ebenfalls einen klaren Bedarf an akademischen Programmen fir die Ausbildung von

spezialisierten Expert*innen im Bereich ASS in Bayern (Siehe Kapitel 7.1).
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Reflexion Bezug Zustimmung
WHO WHA 67/8, 1 (8), 2014, X
UN-BRK U.a. Art. 24 Bildung X
Art. 20 Mobilitat
Art. 25. Gesundheitsflrsoge
Art. 13 Zugang zur Justiz
Aktionsplan ,In- 3.1.6 Aus und Fortbildung der Mitarbeite- X
klusion® rinnen und Mitarbeiter in den Verwaltun-
gen
3.11.2.2 Aus- und Weiterbildung
Exemplarische GAB (2019) X
Literatur
Européische Danemark - X X
Autismus-Stra- Ungarn - X
tegien England - X
Nordirland - X
Schottland - X
Wales - X
Spanien - X
Frankreich - X
Online-Umfrage Aus-, Fort- und Weiterbildung wird von X
90 TN*innen als ,besonders wichtig* fur
eine Autismus-Strategie angegeben
Nicht Spre- Bedeutung der Thematik kann als Ergeb- X
chende nis abgeleitet werden.
Fachtagung 41/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum 10:0 TN*innen halten es fir wichtig X
15 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 9von 9
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Der Aktionsplan ,Inklusion* (Arbeitsfassung Mai 2019) verweist an vielen Stellen auf

Wissenschaft und Forschung

wissenschaftliche (Modell-) Projekte, die den Prozess der Umsetzung unterstitzen
sollen oder in Vorbereitung bereits durchgefuhrt wurden (insbesondere unter dem
Punkt 3.5.2 Schulen). Die UN-BRK geht ausdrticklich im Artikel 31 zu ,Statistik und
Datensammlung‘ darauf ein, dass statistische Daten und Forschungsergebnisse
vorliegen mussen, auf deren Basis politische Konzepte zur Umsetzung von Inklusion
zu entwickeln sind. Die Resolution WHA 67/8 weist explizit auf den durch die WHA
Resolution 66/8 beschlossenen Aktionsplan zur psychischen Gesundheit (engl.
,Mental health action plan 2013-2020%) hin (S. 15). Die zentrale Forderung dieses
Aktionsplans ist es, die Evidenz von Gesundheitsinformationen als oberstes
Entscheidungskritierum fur politische Mal3hahmen zu verwenden (vgl. WHO 2013).
Die WHA 67/8 fordert zudem dazu auf, in Strategien zu Autismus
Gesundheitsinformations- und Monitoringsysteme zu verankern. Sie empfiehlt Daten
zu ASS und anderen Entwicklungsstérungen zu erfassen, und eine Bedarfsanalyse
auf nationaler Ebene als Teil des Prozesses durchzufihren. AuRerdem wird die
Forderung kontextspezifischer Forschung zu den Aspekten der o6ffentlichen
Gesundheit gefordert und die Starkung der internationalen
Forschungszusammenarbeit zur Ermittlung von Ursachen und Behandlungsansatzen
betont. Diesbeziiglich unterstreichen auch Lai et al. (2020), dass trotz jahrzehntelanger
empirischer Forschung, Nachweise zur Wirksamkeit einiger MaRnahmen, selbst fir
einige, haufig angewandte Interventionen, oft schwach oder bislang nicht ausreichend
sei (vgl. Lai et al. 2020). Eine britische Studie befasste sich mehr mit der Frage, welche
Prioritaten fur weitere Forschungsvorhaben aus der Sicht autistischer Erwachsener,
Angehdriger, Praktiker*innen, Forscher*innen und weiteren Steakholdern gesetzt wer-
den sollten. Es besteht in der Studie allgemeiner Konsens dariiber, dass kinftige Pri-
oritaten fur die Autismusforschung in den Bereichen liegen sollten, die das tagliche
Leben der Menschen betreffen. Dabei soll die Autismus-Community starker in die Pri-
oritdtensetzung und in die Forschung einbezogen werden (vgl. Pellicano et al. 2014).
Zu einem &ahnlichen Ergebnis kam die Organisation ,Autistica‘’, welche Uber 1000
Personen zu Prioritaten in der Autismusforschung befragte und daraus eine TopTen-
Liste an Forschungsthematiken erarbeitete (vgl. Autistica 2017). Auch fast alle
europaischen Autismus-Strategien beschéaftigen sich mit der Verbesserung der

Wissensbestande und der Datenlage zu ASS. Hervorzuheben ist hier die franzdsische
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Strategie, welche Forschung ins Zentrum der Strategie riickt und hierzu drei nationale
Exzellenzzentren flr Autismus und neurologische Entwicklungsstérungen vorsieht

(vgl. Sécretariat d état chargé des personnes handicapées 2018, S. 27).

Tabelle 17 Analyseergebnisse zu Wissenschaft und Forschung

Reflexion Bezug Zu-stim-
mung
WHO - WHA67/8,1 (3), 2014, X
UN-BRK - Artikel 31, Statistik und Datensammlung X
Aktionsplan ,Inklu- - 3.5.2 Schulen X
sion*
Exemplarische - Laietal. (2020) X
Literatur - Pellicano et al. (2014)
Européische Autis- | - Danemark - X
mus-Strategien - Ungarn - X
- England - X
- Nordirland - X
- Schottland - X
- Wales - X
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - Online-Umfrage wurde initiiert, um die X
Datengrundlage zur Versorgungssitua-
tion zu verbessern. Ist aber nicht ausrei-
chend.
Nicht Sprechende - Insbesondere Forschungsbedarf zur al- X
ternativen Kommunikation
Fachtagung - 41/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum - 6:2 TN*innen halten es fur wichtig X
- 14 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 9von 9
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Der Aktionsplan ,Inklusion* (Arbeitsfassung Mai 2019) thematisiert Gesundheit unter

Allgemeinmedizinische Versorqung

anderem im Punkt 3.12 ,Gesundheitswesen‘. Fir die hier vorliegende Empfehlung sind
dabei insbesondere die Aspekte zu den Punkten ,Gesetzliche Krankenversicherung’
(3.12.1), ,Gestaltung von Krankenhausern' (3.12.2), ,Zahnarztliche Versorgung in Pfle-
geeinrichtungen’ (3.12.7) sowie der ,Offentliche Gesundheitsdienst‘ (3.12.8) als Be-
zugspunkte relevant. So wird beispielsweise als MalRnahme aufgefiihrt, dass das
StMGP ein Siegel fur barrierefreie Arztpraxen anstrebt. Die Resolution WHA 67/8
betont einleitend die Notwendigkeit, Gesundheitssysteme so zu gestalten, dass sie fur
Menschen mit Behinderung, Entwicklungsstérungen oder psychischen Erkankungen
uneingeschrankt zuganglich sind (vgl. WHA 67/8 S.16). Die UN-BRK nimmt sich in
Artikel 25 der barrierenfreien Gesundheitsversorgung an. Sie betont: ,Im Rahmen
dieser Gesundheitssorge ist durch geeignete MalRnahmen zu gewahrleisten, dass
behinderten Menschen Zugang zu  Gesundheitsdiensten, einschlief3lich
gesundheitlicher Rehabilitation, die die unterschiedlichen Bedirfnisse von Frauen und
Mannern berucksichtigen, haben.* (Menschenrechte, Netzwerk, Gesundheitssorge).
Dass der Zugang zu allgemeiner Gesundheitsversorgung fir autistischen Menschen
deutlich erschwert ist und sie aber gleichzeitig ein erh6htes Gesundheitsrisiko haben,
wurde in zahlreichen Studien bestatigt (z. B. Morris et al. 2019). Die Literaturtibersicht
bestétigt, dass autistische Menschen und deren Familien meist mit vielen Barrieren im
Gesundheitswesen konfrontiert sind (vgl. ebd.). Hierzu zéhlen unter anderem die
problematische Kontaktaufnhame sowie die Kommunikationsgestaltung oder eine
begrenzte Anerkennung der Eltern oder der Rolle der Familie. Auch die Angst vor
Stigmatisierung oder ungehdrt zu bleiben, wird hier aufgefiihrt (vgl. ebd.). Auf einer
Fachtagung ,Autismus und medizinische Versorgung — (k)ein Problem?!* 2016 wurde
festgestellt, dass spezifische Konzepte flr eine adaquate, patientenzentrierte Kommu-
nikation zwischen Fachkraften des Gesundheitswesens und Ratsuchenden sowie Pa-
tient*innen mit einer ASS bislang kaum vorhanden sind (vgl. Wegener 2016). Studien
haben jedoch darauf hingewiesen, dass Menschen mit ASS im Vergleich zur Allge-
meinbevolkerung im Durchschnitt ein deutlich héheres Mortalitatsrisiko haben (Hirvi-
koski et al. 2016), bei Erwachsenen mit ASS und zusatzlicher Lernbehinderung ist die
Lebenserwartung noch deutlicher reduziert. Im Vordergrund stehen hier nicht die

komorbiden psychischen Stérungen, sondern Herz-Kreislauferkrankungen und Dar-
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merkrankungen. Dass fur allgemeine Gesundheitsversorgung von autistischen Perso-

nen Handlungsbedarf besteht, wird auch in anderen europaischen Strategien thema-

tisiert. Spezifische Malinahmen forcieren die Ausweitung von Wissen unter Fachkraf-

ten aus dem Gesundheitswesen. Einige Strategien gehen mit spezifischen Empfeh-

lungen aber dartiber hinaus, wie beispielsweise die Strategie Spaniens, welche eine

eigene Empfehlung hierzu formuliert. Diese ist mit MaRnahmen hinterlegt, welche die

Koordination zwischen den verschiedenen Versorgungssystemen durch die Entwick-

lung von Ubergreifenden Prozessen der medizinischen Versorgung verbessern sollen.

Tabelle 18 Analyseergebnisse zu Allgemeinmedizinische Versorgung

Reflexion Bezug Zustimmung
WHO - WHA 67.8, Einleitung (S. 15) X
UN-BRK - Artikel 25 Gesundheit X
Aktionsplan ,In- - 3.12 Gesundheitswesen X
klusion*
Exemplarische - Morris et al. (2019) X
Literatur - Wegener (2016)
- Hirvikoski et al. (2016)
Européische Au- - Danemark - X X
tismus-Strategien - Ungarn - X
- England - X
- Nordirland - X
- Schottland - X
- Wales - X
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - Ein Grof3teil der Befragten hatten in X
den letzten 12 Monaten Kontakt mit
einem Allgemeinarzt (ca. 75%)
Nicht Sprechende - Zentral sind Begleitpersonen, klare X
Ablaufstrukturen
Fachtagung - 43/44 bewerteten die Empfehlungen X
als wichtig
Online-Forum - 25:0 TN*innen halten es flr wichtig X
- 24 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 9von 9
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Pflege

Der bayerische Aktionsplan ,Inklusion* (Arbeitsfassung Mai 2019) bekennt sich zur
UN-BRK und verankert dort in Bezug auf den Art. 19 UN-BRK Unabhéngige
Lebensfuhrung und Einbeziehung in die Gemeinschaft sowie den Art. 28 UN-BRK
Angemessener Lebensstandard und sozialer Schutz, sozialraumorientierte Planung
der Pflege zur Sicherstellung wohnortnaher Ansprechpartner*innen und Dienste.
Ferner wird dort als MalRnahme u.a. die Bundelung der Zustandigkeiten fur die
Leistungen der Hilfe zur Pflege (sowohl ambulant als auch (teil-)stationar) vorgesehen.
Dies bestatigt den vorliegenden Entwurf der Empfehlung. Zudem legt die Charta der
Rechte hilfe- und pflegebedurftiger Menschen (verankert in der UN-BRK) den
Grundstein daftir, dass jeder Mensch einen uneingeschrankten Anspruch hat, dass
seine Wirde und Einzigartigkeit respektiert werden. Menschen, die Hilfe und Pflege
bendtigen, haben demnach das Recht, diese auch zu erhalten, um ein mdglichst
selbstbestimmtes und selbstdndiges Leben fuhren zu kénnen. Die Resolution WHA
67/8 fordert hierzu unter 4) die Kapazitat der Gesundheits- und Sozialfirsorgesysteme
gegebenenfalls zu erhdhen, um Dienste fur Einzelpersonen und Familien mit
Stérungen des autistischen Spektrums und anderen Entwicklungsstérungen
bereitzustellen (vgl. WHO 2014). Auch europaische Autismus-Strategien fordern eine
Verbesserung der Pflegesituation fir autistische Menschen. So wird beispielsweise in
der franzdsischen Autismus-Strategie explizit die Weiterentwicklung der ambulante
Versorgung, einschlieBlich der Intensivpflege, durch Férderung der Teammobilitét, der
stationsaquivalenten Behandlung zu Hause und der Telemedizin angestrebt
(Sécretariat d'état chargé des personnes handicapées 2018, S.44). Die englische
Hilfsorganisation National Autistic Society empfiehlt in einem Handbuch zum Umgang
mit alteren autistischen Personen dem Gesundheitsministerium in Bezug auf Pflege,
zum einen Forschungsprojekte und -mittel bereitszustellen und zum anderen das
Pflegegesetz hinsichtlich des Rechtes auf unabhangige Interessensvertretung sowie
den fairen Zugang zu bedurfnisorientierten Dienstleistungen anzupassen (vgl. National
Autistic Society 2013, S. 23). Die Studie von Prommersberger kommt zu dem Schluss,
das derzeitige ,Standard-Pflegeleistungen’ sowie das aktuelle Prufverfahren der
Pflegegradeinstufung fir Menschen mit ASS als ungeeignet eingestuft werden.
Weiterer Forschungsbedarf zeigte sich hinsichtlich der aktuell noch fehlenden
autismus-spezifischen pflegerischen Anséatze und Handlungsempfehlungen fir die

ambulante und stationare Pflege (vgl. Prommersberger 2020).
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Tabelle 19 Analyseergebnisse zu Pflege

RM*®

Reflexion Bezug Zustimmung
WHO - WHA67.8,1 (S. 4), 2014; X
UN-BRK - Art. 19 Unabhangige Lebensfuhrung X
und Einbeziehung in die Gemeinschatft
- Art. 28 Angemessener Lebensstandard
und sozialer Schutz
Aktionsplan ,In- - 3.3.1 Weiterentwicklung der Eingliede- X
klusion® rungshilfe durch die Umsetzung des
Bundesteilhabegesetzes in Bayern
Exemplarische - National Autistic Society (2013) X
Literatur - Prommersberger (2020)
Européaische Au- - Déanemark - X
tismus-Strate- - Ungarn -
gien - England - X
- Nordirland - X
- Schottland - X
- Wales - X
- Spanien -
- Frankreich - X
Online-Umfrage - 74 Teilnehmer*innen gaben an, pflegeri- X
sche Versorgung in Anspruch zu neh-
men
Nicht Spre- - Frage zu Krankenhausaufenthalten ent- X
chende halten
Fachtagung - 40/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum - 16:1 TN*innen halten es fur wichtig X
- 18 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 9von 9
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Diagnostik

Die Resolution WHA 67/8 zu Autismus bestétigt, ,dass wahrscheinlich noch mehr Per-
sonen in der Gesellschaft und in Gesundheitseinrichtungen unerkannt oder nicht kor-
rekt identifiziert werden* (WHO 2014, S. 15). Deshalb empfiehlt sie, bei Bedarf die
Kapazitaten des Gesundheitssystems auszuweiten (vgl. ebd., S. 16). Diese Problema-
tik wird auch von der ,Written Declaration® zu Autismus (2015) des europaischen Par-
laments unterstrichen, die ebenfalls die Wichtigkeit einer friihen Diagnostik und den
Mangel an Friherkennung im europaischen Raum betont (European Parliament,
2015). Die UN-BRK verweist implizit auf die Diagnostik unter Art. 25 ,Gesundheit’ und
betont, dass Vertragsstaaten dazu angehalten sind, Gesundheitsleistungen so ge-
meindenah wie moglich anzubieten, insbesondere auch in landlichen Gebieten. Der
Aktionsplan ,Inklusion® (Arbeitsfassung Mai 2019) enthalt keine Bezugspunkte zur
Diagnostik. Dass in Deutschland die Diagnostik vergleichsweise spat erfolgt, wird in
der AWMF S-3 Leitlinie Diagnostik betont, die einen ,dringender Verbesserungsbedarf
bezuglich der friihzeitigen, zeithahen und korrekten Diagnose von Autismus-Spekt-
rum-Stérungen in Deutschland” feststellt (AWMF 2016, S.70). Dies wird auch in einer
Studie aus 2019 erneut bestatigt (vgl. Hofer et al. 2019). Die S-3 Leitlinie Diagnostik
empfiehlt die Diagnostik durch spezialisierte, interdisziplindre Teams an spezialisierten
Fachstellen durchfuhren zu lassen, um die Validitat der Diagnose zu verbessern und
die notwendige Diagnostik komorbider Erkrankungen, die Differentialdiagnostik und
empfohlene Verlaufsdiagnostik durchfihren zu kénnen (vgl. AWMF 2016). Eine
systematische Darstellung der gesamten Literatur zu evidenzbasierten
Diagnoseverfahren/-methoden ist an dieser Stelle nicht moglich (siehe hierzu AWMF
S-3 Leitlinie Diagnostik ASS 2016). PreiBmann (2017) formuliert, dass auf Grund des
okonomischen Drucks im Gesundheitsweisen aufwendigere Diagnoseverfahren nicht
rentabel seien und fordert eine entsprechend budgetare Berlcksichtigung von ASS
(vgl. S.13). Empfehlungen und MalRnahmen zur Verbesserung der Diagnostik sind
zentraler Bestandteil in allen europaischen Autismus-Strategien. Die Empfehlungen
der spanischen Strategie beispielsweise zielen darauf ab, Rahmenbedingungen fur
einen spezialisierten, diagnostischen Prozess zu schaffen, damit die Diagnostik kos-
tenlos und in kirzest moglicher Zeit durch interdisziplinare Teams erfolgen kann. Da-
neben soll nach der Diagnosestellung ein Beratungssystem implementiert werden,
welches an die zustandigen Interventionsstellen verweisen kann (vgl. Ministerio de

Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad 2015, S. 42). Die franzésische Strategie fordert
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insbesondere flr Erwachsene einen verbesserten Diagnoseprozess, damit Aufent-

halte in psychiatrischen Einrichtungen vermieden oder verkurzt werden konnen. Auch

soll die Diagnosestellung fur die weibliche Bevolkerung verbessert werden, da aktuell

noch keine geschlechtsspezifischen Diagnoseinstrumente vorlagen (vgl. Sécretariat

d état chargé des personnes handicapées 2018, S. 30). Sie verweist zudem auf die

anschlieRende Uberleitung in individualisierte Unterstiitzungsmafnahmen.

Tabelle 20 Analyseergebnisse zu Diagnostik

Reflexion Bezug Zustimmung
WHO - WHA67.8,1 (4), 2014; X
UN-BRK - Art. 25 Gesundheit X
Aktionsplan ,In- - Kein Hinweis zur Diagnostik enthalten
klusion*
Exemplarische - AWMF (2016) X
Literatur - PreiBmann (2017)
- Hofer et al. (2019)
- European Parliament (2015)
Européische - Danemark - X X
Autismus-Stra- - Ungarn - X
tegien - England - X
- Nordirland - X
- Schottland - X
- Wales - X
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - Sehr spate Diagnose (Durchschnittliche Al- X
ter der Befragten lag bei 17 zum Zeitpunkt
der Diagnosestellung.), 43% gaben an eine
Fehldiagnose vor der Diagnose ASS erhal-
ten zu haben.
Nicht Spre- - Diagnostik wurde nicht thematisiert
chende
Fachtagung - 42/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum - 10:0 TN*innen halten es fir wichtig X
- 10 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 7von 9
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Therapie

Der bayerische Aktionsplan ,Inklusion” (Arbeitsfassung Mai 2019) verweist unter Punkt
3.12.6 auf die schwere Erreichbarkeit von therapeutischen Angeboten und geht sonst
wenig auf ambulante, therapeutische Angebote (neben dem BayPsychKHG) ein. Die
WHA Resolution 67/8 fordert, dass eine ,rechtzeitige Erkennung und Behandlung von
Autismus und anderen Entwicklungsstérungen entsprechend den nationalen
Umstanden sicherzustellen* sei (S. 2). Hierzu sollen die Gesundheits- und
Sozialsysteme Dienstleistungen fur Familien und Einzelpersonen bereitstellen. Diese
Aussage wird unterstitzt durch Punkt (10) der Resolution, in dem gefordert wird, dass
psychologische Unterstitzung und Betreuung fur Familien sowie Betroffene
bereitzustellen sei. Die UN-BRK verweist insbesondere in Artikel 25 Abs. b) darauf,
dass Gesundheitsleistungen, die von Menschen mit Behinderungen speziell wegen
ihrer Beeintrachtigung benétigt werden, so anzupassen sind, dass weitere Behinde-
rungen maoglichst geringgehalten oder vermieden werden. Erganzend wird in Art. 26
darauf verwiesen, den Zugang zu Habilitations- und Rehabilitationsdiensten zu stéarken
und betont, dass dies zum frihestmdglichen Zeitpunkt erfolgen soll. Da Autismus als
tiefgreifende Entwicklungsstérung beschrieben wird, die von Geburt an und tber die
ganze Lebensspanne besteht, kdnnen sowohl psychoedukative Elterntrainings und
familienunterstitzende MalRnahmen sowie (psycho-, heil-) therapeutische
Malinahmen von Kindheit bis ins hohere Lebensalter erforderlich sein (Freitag et al.
2017). Die AWMF S3-Leitlinie Therapie bewertet evidenzbasierte Therapien und
formuliert entsprechende Handlungsempfehlungen dazu. Eine systematische
Darstellung der gesamten Literatur zu einzelnen, evidenzbasierten
Therapieverfahren/-methoden ist in dieser Bezugnahme nicht moglich (siehe hierzu
AWMF 2021). Der Bundesverband autismus Deutschland e.V. kommt in einem
Positionspapier zur rechtlichen Reflexion von Autismus-Therapie und Psychotherapie
zu dem Schluss, dass ,Menschen mit Autismus [...] bei Vorliegen der jeweiligen
Anspruchsvoraussetzungen ein Recht sowohl auf Autismus-Therapie als auch auf
Psychotherapie [haben]* (autismus Deutschland e.V. 2020, S.4). ,Autismus-Therapie'
meint in diesem Zusammenhang ,komplexe MalRnahmen zur Eingliederung und Teil-
habe von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit Autismus” (ebd. S. 1). In den
europaischen Strategien wird Therapie meist im Rahmen einer verbesserten

Gesundheitsversorgung benannt.
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Tabelle 21 Analyseergebnisse zu Therapie

RM*®

Reflexion Bezug Zustimmung
WHO - WHA 67.8, 1 (4), (5), (10), 2014; X
UN-BRK - Atrtikel 25, Gesundheit X
- Artikel 26, Habilitation und Rehabilitation
Aktionsplan ,In- - 3.12.6 Psychiatrische, psychotherapeuti- X
klusion* sche und psychosomatische Versor-
gungssysteme
Exemplarische - AWMF S-3 Leitlinie Therapie (2021) X
Literatur - Freitag et al. (2017)
- autismus Deutschland e.V. (2020)
Européaische Au- - Dé&anemark - X X
tismus-Strate- - Ungarn - X
gien - England - X
- Nordirland - X
- Schottland - X
- Wales - X
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - 57 Personen benannten einen verbes- X
serten Zugang zu Therapien als zentral
Nicht Spre- - Therapeutische Malinahmen wurden
chende kaum thematisiert
Fachtagung - 43/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum - 13:0 TN*innen halten es flr wichtig X
- 18 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 8von 9
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Der Aktionsplan ,Inklusion” (Arbeitsfassung Mai 2019) betont in 3.12.5 die derzeitige

Psychiatrische Versorgung

Umsetzung des BayPsychKHG und die damit verbundene Etablierung der Krisen-
dienste. ,Ziel ist es, psychische Erkrankungen weiter zu entstigmatisieren sowie den
Menschen in psychischen Krisen Anlaufstellen zu bieten und durch eine frihzeitige
Unterstitzung wirksam zu helfen* (Bayerische Staatskanzlei 2018). Der Aktionsplan
.Inklusion® (Arbeitsfassung Mai 2019) weist zudem unter Punkt 3.12.6 Psychiatrische,
psychotherapeutische und psychosomatische Versorgungssysteme darauf hin, dass
»[fJur Menschen in akuten Krisen, mit chronischen psychischen Stérungen sowie chro-
nischen psychischen, geistigen oder seelischen Behinderungen [Hilfen] jedoch oft
nicht in dem Mal3e erreichbar [sind], wie es ihrem konkreten Hilfebedarf entsprache”
und benennt entsprechende Malinahmen (ebd. S. 119). Der Aktionsplan bezieht sich
hier auch auf die UN-BRK und verweist auf Art. 25, welcher eine Gesundheitsversor-
gung ohne Diskriminierung fordert sowie in Art 9. auf die Beseitigung von Zugangshin-
dernissen. Die WHA Resolution 67/8 sieht es als zentral an, ,den Schwerpunkt der
Versorgung systematisch von Langzeitgesundheitseinrichtungen auf gemeindeba-
sierte Dienstleistungen aul3erhalb des Wohnbereichs zu verlagern“ (WHA 67/8, S. 15).
Studien belegen den hohen Bedarf an psychiatrischer Versorgung von autistischen
Personen. So weisen beispielweise Croen et al. (2015) darauf hin, dass bei Erwach-
senen mit Autismus signifikant mehr schwerepsychiatrische Stérungen, einschlief3lich
Depression, Angstzustdnde, bipolare Stérungen, Zwangsstorungen, Schizophrenie
und Suizidversuche vorzufinden seien als bei erwachsenen ohne ASS. Fur Krisensitu-
ationen wird in der Literatur darauf hingewiesen, dass grundsatzlich die Bewertung
potenziell auslésender Umweltbedingungen und psychosozialer oder physischer
Stressfaktoren der erste Schritt bei der Bewertung von Verhaltensstérungen und psy-
chiatrischen Darstellungen sein sollte, da eine Umgebung, die autismus-spezifische
Erfordernisse nicht beriicksichtigt, Ausldser fiir eine Krisensituation sein kénnte (vgl.
Lai et al. 2020, S. 9). Um dem zu begegnen empfiehlt zum Beispiel die franzdsische
Autismus-Strategie, psychiatrische Aufenthalte zu vermeiden. Stattdessen sollen mo-
bile psychiatrische Teams etabliert werden, welche auch zu Hause oder in sozialen

Einrichtungen RehabilitationsmalRnahmen durchfihren kénnen (vgl. ebd. S. 30).
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Tabelle 22 Analyseergebnisse zu Psychiatrische Versorgung

RM*®

Reflexion Bezug Zustimmung
WHO - WHA67.8, 1 (6), 2014; X
UN-BRK - Art. 25 Gesundheit X
- Art. 9 Zuganglichkeit
Aktionsplan ,In- - 3.12.5 BayPsychKHG X
klusion* - 3.12.6 Psychiatrische, psychothera-
peutische und psychosomatische Ver-
sorgungssysteme
Exemplarische - Croen et al. (2015) X
Literatur - Laietal. (2020)
Européische Au- - Danemark - X X
tismus-Strategien - Ungarn - X
- England - X
- Nordirland -
- Schottland - X
- Wales -
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - 45% der Befragten hatte in den letz- X
ten 12 Monaten Kontakt mit Psychia-
tern
Nicht Sprechende - Keine Fragestellung hierzu X
Fachtagung - 43/44 bewerteten die Empfehlungen X
als wichtig
Online-Forum - 10:0 TN*innen halten es flr wichtig X
- 17 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 9von 9
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Der Aktionsplan ,Inklusion (Arbeitsfassung Mai 2019) weist zur psychosozialen

Psychosoziale Férderung und Versorgung des sozialen Umfelds

Gesundheitsforderung auf die offentlichen Gesundheitsdienste (OGD) mit ihrem
vielfaltigen Beratungsspektrum hin (3.12.8) und verweist als Malinahme unter 3.12.6
auf den Ausbau von Angeboten flr Familien, in denen ein Betroffener lebt und auf den
Grundsatz ,ambulant vor stationar‘. Die WHA Resoulution 67/8 geht in Punkt (4) zum
Ausbau von Gesundheits- und Sozialsystemen nicht nur auf die Betroffenen selbst ein,
sondern erwahnt, dass ein Ausbau auch bei Bedarf fir Familien erfolgen sollte. Zudem
fordert sie unter dem Absatz (10) der Resolution die Bereitstellung von sozialen und
psychologischen Unterstitzungsleistungen und Betreuung fur Familien, die von ASS
betroffen sind. Die UN-BRK bezieht sich in Artikel 23 zu ,Achtung der Wohnung und
der Familie* auf das Recht auf Familie und die Unterstiitzung zum Erhalt dieser. Lange
et al. (2015) kommen zu dem Schluss, dass Eltern von autistischen Kindern sich
belasteter fuhlen, als Eltern von unauffalligen Kindern. Auch eine zur Belastung von
Geschwisterkindern von autistischen Kindern durchgefihrte Studie formuliert als Fazit,
dass fur die gesamte Familie und speziell fir Geschwisterkinder von autistischen
Kindern spezifische Unterstitzungsmoglichkeiten angeboten werden sollten (Jagla et
al. 2017). Seidel (2020) pladiert insbesondere fir die verstarkte Nutzung der ICF Klas-
sifikation der WHO und deren Umsetzung in der Praxis. Mit der ICF lassen sich ,indi-
viduell fir jeden Menschen mit einer solchen Stérung die jeweiligen Starken (Ressour-
cen und Forderfaktoren) und Beeintrachtigungen (Barrieren) beschreiben sowie deren
Wechselwirkungen im bio-psycho-sozialen Modell* abbilden (Seidel 2020, S. 42). Die
Entwicklung des ICF Core Sets fur Autismus erfolgte anhand eines aufwéndigen, evi-
denz-basierten Prozess, welches 2018 konsentiert wurde (vgl. Bolte et al. 2018)21. Die
danische Autismus-Strategie formuliert, dass Eltern Autismus-spezifische Kurse zur
Verfigung gestellt werden sollen, welche insbesondere auf Empowerment und Aus-
tausch mit anderen Eltern basieren und dass Familien einen zentralen Stellenwert in
der Rolle als Partner fur die Gemeinde bei der Umsetzung der Autismus-Strategie ha-
ben. Auch Geschwisterkindern soll die Méglichkeit gegeben werden, sich mit anderen
Geschwisterkindern auszutauschen (vgl. Kunerl & Witzmann 2020). Frankreich formu-
liert fur seine Autismus-Strategie, dass die bestehenden Unterrichtseinheiten zum
Thema Autismus fur Mitter von autistischen Kindern unter drei Jahren ausgeweitet

werden sollen (vgl. ebd. S. 19). Daneben etabliert sie zur kurzfristigen Entlastung, eine

21 https:/licf-core-sets.org/de/
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sogenannte ,Atempause-Plattform’, die unter anderem temporare Kinderbetreuungs-
maoglichkeiten anbietet (vgl. Kunerl & Witzmann 2020, S. 30). Die englische Autismus-
Strategie formuliert, dass zu bertcksichtigen sei, dass haufig der/die Ehepartner*in
oder andere Familienmitglieder, welche nicht die Eltern sind, Hauptbezugs- oder Be-

treuungsperson sind (vgl. Think Autism 2014, S. 30).

Tabelle 23 Analyseergebnisse zu Psychosoziale Férderung und Versorgung des sozialen Umfelds

Reflexion Bezug Zustim-
mung
WHO WHA 67/8, 1 (4), 2014, X
UN-BRK Art. 23 Achtung der Wohnung und der X
Familie
Aktionsplan ,Inklu- 3.12.6 Psychiatrische, psychotherapeuti- X
sion” sche und psychosomatische Versor-
gungssysteme - StMGP
3.12.8 Offentlicher Gesundheitsdienst
Exemplarische Bolte et al. (2018) X
Literatur Lange et al. (2015)
Jagla et al. (2017)
Seidel (2020)
Européische Autis- Danemark - X X
mus-Strategien Ungarn - X
England - X
Nordirland - X
Schottland -
Wales -
Spanien - X
Frankreich - X
Online-Umfrage U.a. gaben 28% an, mehr Unterstiitzung X
in der Partnerschaft zu benétigen
Nicht Sprechende Grol3eltern wurden, neben Eltern, als X
nahe Bezugspersonen genannt
Fachtagung 41/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum 9:1 TN*innen halten es flr wichtig X
19 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 9von 9
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Ubergange

Der Aktionsplan ,Inklusion“ (Arbeitsfassung Mai 2019) verweist auf die Umsetzung des
Bundesteilhabegesetzes und das darin enthaltende Gesamtplanverfahren, welches
die Funktion einer lebensweltlichen Ubergangsbegleitung teilweise (bernehmen
kénnte (siehe Ermittlung individueller Hilfebedarf gemald 8§ 118 SGB 1X). Dabei wird
der Anspruch betont ,Leistungen sollen kinftig (wie) aus einer Hand erbracht und
zeitintensive Zustandigkeitskonflikte vermieden werden* (S. 24). Damit wird
unmittelbar auf die UN-BRK Art. 19 und 28 verwiesen, da die Anpassung des BTHG
eine Umsetzung der UN-BRK zum Ziel hat. Im Besonderen werden hierdurch die
Artikel 19 und 28 umgesetzt. Die Resolution WHA 67/8 zu Autismus fordert neben dem
Austausch bewahrter Verfahren (8) (siehe Wissensaustausch durch Vernetzung) auch
.ein umfassendes Management von Autismus-Spektrum-Stoérungen und anderen
Entwicklungsstdrungen, einschliel3lich Pflege, Bildung, Unterstiitzung, Intervention,
Dienstleistungen und Rehabilitation” (S. 15). Die AWMF S-3 Leitlinie Therapie geht
ebenfalls auf eine Verbesserung der Ubergange zwischen therapeutischen
Maflinahmen ein und formuliert hierzu Empfehlungen (vgl. AWMF 2016). Eine Studie
aus dem Jahr 2018 bestatigt die grol3en Herausforderungen bei der Bewéltigung von
Ubergangen und deren haufiges nicht Gelingen (vgl. Anderson et al.) und untersuchte
in einer systematischen Ubersichtsarbeit entsprechende Einflussfaktoren. Die Studie
empfiehlt, individuelle Mentorenmallnahmen zu implementieren, um den
Transitionsprozess zu gestalten. Albertowski (2020) stellte grundsétzlich funf
Themenbereiche der Transition fest: Gesundheit, Recht, Bildung und Arbeit, Wohnen,
Freizeit und Offentlichkeit. Auch Autismus-Strategien anderer europaischer Lander
beschaftigen sich mit dem Thema Ubergange. So verankert beispielsweise die
ungarische Strategie eine Dokumentations- und Informationsweitergabe Uber die ge-
samte Lebensspanne, durch welche sowohl kurz- als auch langfristig eine personen-
zentrierte Unterstitzung ermoglicht werden soll (vgl. Kunerl & Witzmann 2020). Die
spanische Strategie fordert den Ubergang ins Berufsleben durch die Férderung von
Diensten zu stitzen, welche Bildungsberatung anbieten und Anleitung zu alternativen
Quialifizierungsangeboten vorhalten (vgl. ebd.). Nordirland verankert ebenfalls Mal3-
nahmen, welche zur Sicherstellung der Ubergange in der Kindheit, tiber die Jugend
bis ins Erwachsenenalter beitragen sollen (vgl. ebd.). Es sollen Ubergangsplane fir
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autistische Kinder angefertigt werden, die deren Bedirfnisse erfassen und die Forde-

rung individualisierter Unterstiitzung im weiteren Lebensverlauf tiber die Zusammen-

arbeit von relevanten Stakeholdern sichergestellt werden.

Tabelle 24 Analyseergebnisse zu Ubergange

Reflexion Bezug Zu-stim-
mung
WHO WHA 67/8, 1 (8), 2014, X
UN-BRK Artikel 19 X
Artikel 28
Aktionsplan ,Inklu- 3.3.1. Weiterentwicklung der Eingliede- X
sion* rungshilfe durch die Umsetzung des
Bundesteilhabegesetzes in Bayern
Exemplarische Anderson et al. (2018) X
Literatur Albertowski (2020
Européaische Autis- Danemark - X
mus-Strategien Ungarn - X
England - X
Nordirland - X
Schottland - X
Wales - X
Spanien - X
Frankreich - X
Online-Umfrage Wurde durch die Umfrage nicht themati-
siert
Nicht Sprechende Wurde durch die Befragung nicht thema-
tisiert
Fachtagung 39/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum 4:1 TN*innen halten es flr wichtig X
4 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 7von 9
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Aktuell geht der bayerische Aktionsplan ,Inklusion* (Arbeitsfassung Mai 2019) nicht

Soziales Kompetenztraining und Férderung sozialer Kompetenzen

gesondert auf das Thema ein. Lediglich kann auf allgemeine MalRnahmen des Punktes
3.12.6 ,Psychiatrische, psychotherapeutische und psychosomatische
Versorgungssysteme’, wie die Schaffung von Bedingungen, die es Betroffenen
ermoglichen, solange wie mdoglich ihre Rechts- und Handlungsfahigkeit zu erhalten,
Bezug genommen werden. In der UN-BRK ist insbesondere der Artikel 19 relevant,
welcher die unabhéangige Lebensfiuhrung fordert, aber auch der Artikel 3 zur
uneingeschranken Teilhabe und Chancengleichheit kommt hier zum Tragen. Der
Artikel 24 Abs. 3 fordert explizit die Ermoglichung von lebenspraktischen Fertigkeiten
und sozialen Kompetenzen. Aus der Resolution 67/8 der WHO ist hier besonders der
Punkt (12) relevant, welcher die Beseitigung von Unterschieden im Zugang zu
Dienstleistungen fordert. Auch die Forderung in Punkt (1) der Resolution, welche die
Berucksichtigung von ASS durch einen umfassenden Ansatz formuliert, unterstttzt die
Empfehlung. Fir die psychotherapeutischen SKT-Angebote besteht bereits eine gute
Datenbasis (vgl. NICE 2012), weshalb diese auch in der AWMF S-3 Leitlinie Autismus
Therapie aufgenommen wurden. Hingegen steht die Evaluation der unterschiedlichen
Methoden im padagogischen Bereich noch am Anfang (vgl. Rao et al. 2008; zitiert
nach Jenny et al. 2012, S. 213). In der Autismus-Strategie Nordirlands wird explizit auf
ein sogenanntes ,Lebenskompetenztraining® verwiesen, welches als MalRhahme fir
Jugendliche im Ubergang ins Erwachsenenleben bereitgestellt wird (vgl. Kunerl &
Witzmann 2020). Auch die danische Strategie fordert den Zugang zu Schulungen,
~2damit sie soziale Kompetenzen erlernen und Strategien zur Bewaltigung des Alltags
eindben konnen.” (ebd. S. 26). Diese sollen sowohl fiir Kinder, Jugendliche als auch

Erwachsene zur Verfigung stehen.

Empfehlungen flr eine Autismus-Strategie-Bayern 186
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern®



RM*®

Tabelle 25 Analyseergebnisse zu Soziales Kompetenztraining und Forderung sozialer Kompetenzen

Reflexion Bezug Zustimmung
WHO - WHA67.8,1(2); (12), 2014; X
UN-BRK - Atrtikel 3 Allgemeine Grundsatze X
- Artikel 19 Unabhangige Lebensfihrung
und Einbeziehung in die Gemeinschaft
- Artikel 24 Bildung
Aktionsplan ,In- - 3.12.6 Psychiatrische, X
klusion® psychotherapeutische und
psychosomatische Versorgungssysteme
Exemplarische - NICE (2012) X
Literatur - Jenny et al. (2012)
Européaische Au- - Déanemark - X X
tismus-Strategien - Ungarn -
- England - X
- Nordirland - X
- Schottland -
- Wales -
- Spanien - X
- Frankreich -
Online-Umfrage - Keine Fragestellung hierzu
Nicht Sprechende | - Keine Fragestellung hierzu
Fachtagung - 35/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum - 2:1 TN*innen halten es flr wichtig
- 6inhaltliche Kommentare
Ergebnis 6 von 9
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Der Aktionsplan ,Inklusion“ (Arbeitsfassung Mai 2019) verweist an meheren Stellen

Friherkennung und Friihférderung

auf Forderangebote fur Kinder. So verweist er auf die Fruhférderstellen sowie die
Soialpadiatrischen Zentren als eigenen Punkt (3.4.1), welche die Aufgabe
wahrnehmen ,frihzeitige und qualifizierte Férderung und Therapie von Kindern mit
Behinderung oder drohender Behinderung wahrzunehmen, um deren mdoglichst
frihzeitige und umfassende Teilhabe in allen Lebenslagen zu erreichen” (S. 33).
Ebenso werden Heilpadagogische Tagesstatten (3.4.2) aufgefihrt und
Kindertageseinrichtungen (3.5.1). Grundlage hierfur bildet die Vorgabe der UN-BRK,
insbesondere der Artikel 7 zu Kindern mit Behinderung und Artikel 25 zu Gesundheit,
der ausdricklich auf Friherkennung und Fruhinterventionen hinweist. Die WHA
Resolution 67/8 geht hierauf zu Beginn ihrer Forderung im Absatz (1) ein und verweist
auf die frihe Kindheit und Jugend als zentrale Lebensphase flr Interventionen bei
autistischen Menschen und, dass die Friherkennung (5) wesentlich sei. Auch die
,Written Declaration on Autism‘ des europaischen Parlaments, welche sich fur eine
europaweite Autismus-Strategie ausspricht, weist darauf hin, dass es derzeit keine
Heilung flr Autismus gebe, ,dass (aber) eine frihzeitige und intensive Intervention
dazu beitragen kann, die Symptome von Autismus zu bewaltigen und den Grad der
Unabhangigkeit von Menschen mit Autismus signifikant zu verbessern* (European
Parliament 2015, S. 2). Eine Studie der bayerischen Fruhférderstellen fand 2010 her-
aus, dass von allen 12.482 als Risikokinder eingestuften Kindern bereits 60% von
Fachstellen betreut wurden, weitere 40% aufgrund unterschiedlicher Ursachen (zum
Zeitpunkt der Studie) nicht. Die beiden Hauptgrinde waren ,Abwarten ob Fachdienst
notig ist' und ,Desinteresse bzw. Widerstand der Familie* (Staatsinstitut fir Frihpéada-
gogik 2010). Jedoch ist der Einbezug der Familie und/ oder der Betreuer*innen in die
Frihforderung zentral um Kinder in Situationen zu fordern, die moglichst den Alltag
abbilden oder zumindest auf diesen Ubertragbar sind (z. B. vgl. Lai et al. 2020). Die
AWMF Leitlinie Therapie geht ebenfalls auf die Frihférderung ein und formuliert hierzu
Empfehlungen (vgl. AWMF 2021). In fast allen existierenden europaischen Autismus-
Strategien werden Friherkennung und Fruhférderung als wesentlich benannt. Insbe-
sondere Frankreich setzt hier einen Schwerpunkt und stattet ihn mit einem Budget von
knapp einem Drittel der gesamten Férdersumme der Strategie aus. Auch die spani-

sche Strategie formuliert, dass spezifische Malinahmen fir eine frihe, spezialisierte
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Versorgung benétigt werden. Ein Ansatzpunkt ist die Bereitstellung individueller Be-

treuungsangebote fiir Kinder im Alter bis zu sechs Jahren, bei denen Autismus diag-

nostiziert wurde oder die eine Risikogruppe darstellen?? (vgl. Kunerl & Witzmann 2020,

S. 18).

Tabelle 26 Analyseergebnisse zu Friherkennung und Frihférderung

Reflexion Bezug Zustim-
mung
WHO WHA 67.8, 1 (1); (5) 2014; X
UN-BRK Art. 7 Kinder mit Behinderung X
Art. 25 Gesundheit
Aktionsplan 3.4.1 Fruhforderung X
»Inklusion* 3.4.2 Heilpadagogische Tagesstatten
3.5.1 Kindertagesreinrichtungen
Exemplarische AWMF S-3 Leitlinie (2021) X
Literatur Staatsinstitut fur Frihpadagogik (2010)
Lai et al. (2020)
European Parliament (2015)
Europaische Déanemark - X X
Autismus-Stra- Ungarn - X
tegien England - X
Nordirland - X
Schottland -
Wales -
Spanien - X
Frankreich - X
Online-Um- Keine Fragestellung hierzu; der durchschnittli- X
frage che spate Diagnosezeitpunk lasst auf dringen-
den Handlungsbedarf schliel3en.
Nicht Spre- Keine Fragestellung hierzu
chende
Fachtagung 41/44 bewerteten die Empfehlungen als wichtig X
Online-Forum 4:1 TN*innen halten es fur wichtig X
4 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 8 von 9

22 Zum Beispiel Geschwisterkinder oder beim Vorliegen von Frihwarnzeichen.
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Der Aktionsplan ,Inklusion” (Arbeitsfassung Mai 2019) geht auf das Thema Schule ein

Schule

(3.5.2) und betont die Verankerung der Inklusion gemaRl BayEUG an allen Schulen.
Hierzu wird formuliert: ,Bayern verfolgt den Weg der Inklusion durch eine Vielfalt schu-
lischer Angebote, die von der Inklusion einzelner Schilerinnen und Schuler an ihrer
(Sprengel-)Schule, Uber gruppenbezogene Angebote an der Regelschule (Kooperati-
onsklassen und Tandemklassen) bis hin zur Forderschule mit Partnerklassen und of-
fenen Klassen fur Schiler*innen ohne sonderpadagogischem Fdrderbedarf reichen”
(S. 38). Damit bezieht sich der Plan direkt auf den Artikel 24 der UN-BRK, welcher ein
Recht auf Bildung fordert. Die WHO formuliert in der Resolution 67/8 im Rahmen ver-
schiedener Forderungen zur Verbesserung der Teilhabe, die Anpassung auf Autismus
auf verschiedenen Ebenen der Infrastruktur in unterschiedlichen Bereichen, u.a. der
Bildung (7). Hierzu wird in der Literatur beispielsweise vorgeschlagen, aquivalent zum
integrierten Teilhabeplan (ITP) auch Forderplane fir autistische Schiler*innen anzu-
fertigen, welche die ,individuellen Winsche, Ziele und Bedirfnisse der Schilerinnen
sowie den (hochgradig) unterschiedlichen Unterstiitzungsbedarf aufgrund der Autis-
mus-Spektrum-Stérung, die Orte, die Form und die Hilfsmittel fir eine erfolgreiche Bil-
dung" festlegen (Degner 2020, S. 212). Ein Modellprojekt in Bayern stellte einen sta-
tistisch signifikanten Anstieg des erlernten sozial-reaktiven Verhaltens von autistischen
Schuiler*innen durch eine Preteaching-MalRnahme fest (Lippe 2021). Die danische
Strategie fordert die Kommunen auf, mehr Raumlichkeiten fir Sonderkindertagesstat-
ten und -schulen zur Verfiigung zu stellen. Zudem sollen Eltern eine wichtige Rolle als
Partner der Kommunen einnehmen und durch Vorgesprache bei der Einschulung un-
terstutzen (vgl. Kunerl & Witzmann 2020). Wales hat ein spezifisches Grundschulpro-
gramm entwickelt, das auf weitere Schulen ausgeweitet werden soll und viele Materi-
alien, Schulungen sowie Auszeichnungen fir Lehrer*innen und Schulen bereitstellt,
welche die Schulungen durchlaufen und die Materialien anwenden. Spanien foérdert
den Bildungsbereich durch individuelle Bildungs- und sonderpadagogische Vorschul-
programme. Auch sollen Programme und Projekte entwickelt werden, welche Miss-
brauch und Mobbing verhindern. Frankreichs Strategie setzt sich in der Strategie das
Ziel, seine Versaumnisse in der Bildung fur autistische Schiler*innen aufholen und
formuliert eine ganze Reihe von Mal3nahmen: eine davon ist, 100 Lehrkrafte autismus-
spezifisch auszubilden, um vor Ort die Schulen und Lehrkrafte zu unterstiitzen (vgl.
ebd.).
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Tabelle 27 Analyseergebnisse zu Schule

Reflexion Bezug Zu-stim-
mung
WHO WHA 67.8, 1 (7), 2014; X
UN-BRK Artikel 24, Bildung X
Aktionsplan ,Inklu- 3.5.2 Schule X
sion*
Exemplarische Degner (2020) X
Literatur Lippe (2021)
Europaische Autis- Danemark - X X
mus-Strategien Ungarn - X
England - X
Nordirland - X
Schottland - X
Wales - X
Spanien - X
Frankreich -
Online-Umfrage 62 fordern fur die Strategie eine Verbes- X
serung der Schulstrukturen
52 Anmerkungen zu Beschulung
Nicht Sprechende Inklusion nicht sprechender autistischer X
Schiler*innen an Regelschulen
Strukturierter Unterricht
Fachtagung 42/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum 5:1 TN*innen halten es fur wichtig X
16 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 9von 9
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Der Aktionsplan ,Inklusion* (Arbeitsfassung Mai 2019) verweist an vielen Stellen auf

Ausbildung und Studium

Mallnahmen zum Berufseinstieg sowie Madoglichkeiten zur inklusiven Ausbildung
(insbesondere unter Punkt 3.6.1 — Teilhabe am Arbeitsleben) sowie auf die Bereiche
Hochschulen und Studium unter Punkt 3.5.5. Die UN-BRK fordert die Vertragsstaaten
in Artikel 27 d dazu auf, einen ,wirksamen Zugang zu allgemeinen fachlichen und be-
ruflichen Beratungsprogrammen, Stellenvermittlung sowie Berufsausbildung und Wei-
terbildung zu ermdglichen® (S.24). Dies unterstutzt die Ermoéglichung einer mdglichst
unabhéangigen Lebensfihrung (UN-BRK Art. 19). Eine begleitete Phase der Ausbil-
dung ist nach 875 des SGB lll gesetzlich vorgesehen. Diese Begleitung sollte autis-
mus-spezifische Barrieren bertcksichtigen. Die Resolution 67/8 der WHO fordert
hierzu keine spezifischen MaRnahmen. Da sie sich aber explizit fur den Zugang zum
Arbeitsmarkt ausspricht und eine Qualifizierung durch eine Ausbildung oder ein Stu-
dium diesen ermdglichen, wird die Empfehlung durch die Forderungen der WHO indi-
rekt unterstutzt. Eine Untersuchung, an der zwolf BBWs beteiligt waren, stellte fest:
»Als Ergebnis lasst sich festhalten, dass Menschen mit Autismus erfolgreich ausgebil-
det werden kénnen, jedoch spezielle Unterstitzung beim beruflichen Einstieg bendti-
gen“ (Dalferth 2014). Eine Studie aus Grol3britannien fand heraus, dass trotz steigen-
dem Anteil von autistischen Menschen an Universitaten in UK, weniger als 40% ihr
Studium erfolgreich abschlie3en konnten (Gurbuz, Hanley et al. 2019). Die Studie wies
zudem darauf hin, dass die autistischen Student*innen, ausgehend von einer Pra-
valenz von ca. 1%, an Universitaten Uberreprasentiert waren. Drei in der Studie auf-
gefuhrte, systematische Reviews verweisen auf eine Reihe von Herausforderungen an
Universitaten fur autistische Menschen, welche hauptsachlich auf die Kernsymptoma-
tik zurlickzuftihren seien. Die Ergebnisse der Studie bestatigten, dass diese im Rah-
men des Studiums zu wenig beriicksichtigt oder nicht durch passende Unterstitzung
ausgeglichen werden (vgl. ebd.). Eine schriftliche Anfrage der Partei Bindnis 90/die
Grunen an den bayerischen Landtag 2017 zum 2012 beschlossenen ,Konzept zur in-
klusiven Hochschule' ergab, dass die Barrierefreiheit fir Menschen mit ASS an Hoch-
schulen bislang wenig in den Vorgaben bertcksichtigt wurde. In der franzdsischen Au-
tismus-Strategie wird das Studium explizit thematisiert und eine Assistenz im Studium
sowie ein individueller Studienverlauf als MaRnahme beschlossen. Um den Ubergang,
insbesondere zwischen den unterschiedlichen Bildungszyklen und -phasen zu erleich-

tern, moéchte die spanische Autismus-Strategie mehr Alternativen und vorhandene
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Ressourcen wie berufliche Qualifizierungsprogramme, Berufsausbildung, Zugang und

Unterstitzung an der Universitat, Fernunterricht, européische Bildungsprogramme

nutzen (vgl. Kunerl & Witzmann 2020).

Tabelle 28 Analyseergebnisse zu Schule

Reflexion Bezug Zustim-
mung
WHO - WHA67.8, 1 (3), 2014; X
UN-BRK - Artikel 27, Arbeit und Beschaftigung X
Aktionsplan ,Inklu- - 3.5.5 Hochschulen und Studium X
sion* - 3.6.1 Teilhabe am Arbeitsleben
Exemplarische - Dalferth (2014) X
Literaturverweise - Gurbuz et al. (2019)
- Bayerischer Landtag (2017)
Européaische Autis- - Déanemark - X X
mus-Strategien - Ungarn - X
- England - X
- Nordirland - X
- Schottland -
- Wales - X
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - Unterstutzungsbedarf mit 7,1/10 bei Bil- X
dung und 7,8/10 bei Arbeit
Nicht Sprechende - Konnte nicht ausgewertet werden auf- X
grund mangelnder Daten
Fachtagung - 42/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum - 7:0 TN*innen halten es flr wichtig X
- 7 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 9von 9
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Der Aktionsplan ,Inklusion® (Arbeitsfassung Mai 2019) bezieht sich unter Punkt 3.6

Erwerbstatigkeit

direkt auf die Teilhabe am Arbeitsleben. Hierzu werden einige Mal3nahmen aufgelistet,
welche von der Staatsregierung unternommen werden sollen, um den Arbeitsmarkt
inklusiver zu gestalten. Eine MalRnhahme ist beispielsweise das Budget fir Arbeit,
welches einen Lohnkostenzuschuss fur den Arbeitgeber von bis zu 75% verankert. Die
UN-BRK fordert ebenso die Teilhabe am Arbeits- und Beschaftigungsleben (Artikel
27). Dabei besagt der erste Absatz: ,dies beinhaltet das Recht auf die Mdoglichkeit, den
Lebensunterhalt durch Arbeit zu verdienen, die in einem offenen, integrativen und fur
Menschen mit Behinderungen zuganglichen Arbeitsmarkt und Arbeitsumfeld frei
gewahlt oder angenommen wird" (Art. 27 Abs. 1, S.24). Neben der Foérderung des
Zugangs zu einem Arbeitsplatz sowie der Einrichtung von angemessenen
Voraussetzungen, wird auch Untersttitzung bei der beruflichen Rehabilitation gefordert
(UN-BRK Art. 26) (siehe auch Empfehlung allgemeinmedizinische Versorgung,
Therapie, Psychiatrische und Psychosoziale Versorgung). Hierdurch wird auch die
unabhéngige, selbstbestimmte Lebensfihrung gefordert (Art. 19). Die Resolution WHA
67/8 fordert den Beitrag von Erwachsenen autistischen Personen im Erwerbsleben
anzuerkennen und die Beteiligung des privatwirtschaftlichen Sektors bei der
Einstellung von Menschen mit ASS zu fordern (vgl. WHO 2014, S. 11). Studien fanden
zudem heraus, dass neben finanziellen EinbuRen durch Arbeitslosigkeit ein hohes
Risiko fir Menschen mit ASS besteht, eine Depression zu entwicklen oder sich gar die
Suizidalitat erhoht (vgl. Albantakis et al. 2018). Eine Umfrage von REHADAT und
autismus Deutschland e.V. fand heraus, dass ,der Umgang mit sozialen Situationen
und mit Kommunikation am Arbeitsplatz [...] fir 72 % die grof3ten Herausforderungen
dar[stellte]” (Knaak & Traub 2019, S. 1). Um dem zu begegnen, entwickelten einige
Trager bereits Konzepte, welche auf dem Konzept von Unterstitzer Beschaftigung
(Supported Employment) basieren und autismus-spezifische Beratung, Stellenakquise
und Jobcoaching beinhalten (z. B. Giloi 2020). Alle européaischen Autismus-Strategien
begegnen der Thematik mit unterschiedlichen Empfehlungen und MaRnahmen. Fur
grol3e Unternehmen empfiehlt z. B. die danische Strategie ,einen Fachberater
einzustellen, welcher fir Menschen aus dem Autismus-Spektrum im Unternehmen
zustandig ist und sie sowohl hinsichtlich ihrer Rechte und Pflichten berat, als auch im
Bereich der sozialen Kommunikation und Interaktionen unterstutzt® (Kunerl &

Witzmann 2020 S. 19). Viele weitere Strategien setzen auf Information und
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Unterstitzung der Arbeitgeber*innen (wie Nordirland). Auch das Konzept

Lebenslanges Lernen wird in den Strategien bertcksichtigt, indem z. B. in Ungarn ein

integratives Weiterbildungszentrum etabliert werden soll.

Tabelle 29 Analyseergebnisse zu Erwerbstatigkeit

Reflexion Bezug Zustim-
mung
WHO - WHA67.8,1 (11), 2014; X
UN-BRK - Artikel 27 Arbeit und Beschaftigung X
- Artikel 19 Unabhangige Lebensfihrung
- Artikel 26 Habilitation und Rehabilitation
Aktionsplan ,In- - 3.6 Teilhabe am Arbeitsleben X
klusion*
Exemplarische - Albantakis et al. (2018) X
Literatur - Knaak &Traub (2019)
- Giloi (2020)
Européische - Déanemark - X X
Autismus-Stra- - Ungarn - X
tegien - England - X
- Nordirland - X
- Schottland - X
- Wales - X
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - Fazit: autistische Erwachsene bendtigen An- X
gebote zur Unterstitzung fur den Einstieg und
den Verbleib im Berufsleben. Es bedarf geziel-
ter MaRnahmen, die den Zugang und den Er-
halt einer eigenstandig ausgetbten beruflichen
Tatigkeit sowie eine berufliche Weiterentwick-
lung ermoglichen.
Nicht Spre- - Fazit: Schaffung von Arbeitsplatzen fur die X
chende Zielgruppe auf dem 1. Arbeitsmarkt
Fachtagung - 41/44 bewerteten die Empfehlungen als wich- X
tig
Online-Forum - 8:0 TN*innen halten es fur wichtig X
- 16 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 9von 9
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Werkstéatten (WfbM) und Forderstéatten

Der Aktionsplan ,Inklusion“ (Arbeitsfassung Mai 2019) verweist auf mehrere

MalRnahmen, wie ,Werkstatt Inklusiv‘, welche die Forderung neuer Aul3enarbeitsplatze
fur schwerbehinderte Werkstattbeschaftigte in Betrieben des allgemeinen
Arbeitsmarktes zum Ziel haben (vgl. ebd.). Zudem weist der Aktionsplan darauf hin,
dass im Zuge der Reform des BTHG ,Ein Mehr an beruflicher Teilhabe [...] sich auch
durch eine behutsame Offnung der Werkstatten und durch eine Erweiterung ihres
Angebots erreichen [lasst]” (ebd.). Zudem verweist er auf weitere Moglichkeiten im
Zuge dieser Reform, wie der gesetzlich verankerten Rickkehr in Werkstatten. Die
Forderstatten werden im Aktionsplan nicht eigens erwahnt, werden jedoch auf Basis
der gemeinsamen Eckpunkte der Einrichtungstrager und -verbéande, der bayerischen
Bezirke und des Sozialministeriums zur Forderstattenkonzeption staatlich finanziert. In
der UN-BRK wird lediglich die Forderung nach geeigneten Malinahmen und Strategien
zur Beschéaftigung von Menschen mit Behinderung formuliert. Wie das erfolgen soll,
wird nicht konkretisiert. Auch die Resolution WHA 67/8 fordert lediglich die Teilhabe
am Berufsleben. Eine Untersuchung einer spezifischen Arbeitsgruppe flr autistische
Menschen mit hohem Assistenzbedarf in einer WfbM zeigte, dass ,ein den
individuellen Bedirfnissen angepasstes Arbeitsangebot [...] die Teilhabe am
Arbeitleben ermoglichen [kann]. Grundlage ist die Schaffung und Bereitsstellung
adaquater Rahmenbedingungen. Diese beinhalten ausreichend personelle
Ressourcen und eine hohe personliche und fachliche Kompetenz der Arbeitsbegleiter”
(Schabert 2012, S. 100). Eine Veroffentlichung der Bundesagentur fir Arbeit bestétigt
(auch wenn einige Angaben der Veroffentlichung, wie Pravalenz, bereits tberholt
sind), die von den Projektgruppen formulierten Schwierigkeiten fir Menschen mit ASS
in Werkstatten und schlussfolgert: ,[d]ie Integration gelingt am besten in Kleingruppen,
und wenn der Produktionsablauf mdglichst gleichbleibend und ohne Wechsel
organisiert ist, sodass sich das Arbeitstempo individuell anpassen lasst* (Martin,
2004). Auch die Herausforderungen in den Eignungsverfahren fir autistischen
Menschen in WfBMs werden hier formuliert: ,Haufig scheitert die Aufnahme in eine
Werkstatt fur behinderte Menschen bereits im Eingangsverfahren, weil autistische
Menschen beim Ubergang in eine andere Lebenssituation besonders gefahrdet sind.
Wegen der besonderen Umstellungsschwierigkeiten muss eine langsame Gewéhnung
an die neue Umgebung gewahrleistet sein, etwa durch zunachst nur stundenweise

Anwesenheit wéhrend des Eingangsverfahrens. Auch hier gilt das Prinzip der
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Zusammenarbeit mit Eltern, Lehrern und Therapeuten, um eine Aufnahme in die
Werkstatt fur behinderte Menschen zu gewahrleisten® (ebd.). Die ungarische
Autismus-Strategie empfiehlt autismus-spezifische Beschaftigungen. Hierfir sollen
vom Arbeitsmarkt unterstiitzte Beschaftigungsformen bereitgestellt werden, welche
die spezifische Situation der autistischen Menschen, deren personliche Bedurfnisse
und ihre individuellen Kompetenzen bericksichtigen (Kunerl & Witzmann 2020, S.19).
Die spanische Strategie fordert im Zuge der Strategieumsetzung, die Vorschriften fur
eine unterstitzte Beschaftigung fur autistische Menschen anzupassen, inklusive der

bestehenden Regelungen zur Férderung (vgl. ebd. S.21).

Tabelle 30 Analyseergebnisse zu Werkstatten (WfbM) und Forderstatten

Reflexion Bezug Zu-stim-
mung
WHO - WHA67.8, 1 (3), 2014; X
UN-BRK - Artikel 27 Arbeit und Beschaftigung X
Aktionsplan ,Inklu- - 3.6 Teilhabe am Arbeitsleben X
sion”
Exemplarische - Schabert (2012) X
Literatur - Martin (2004)
Européische Autis- | - Danemark - X X
mus-Strategien - Ungarn - X
- England - X
- Nordirland - X
- Schottland - X
- Wales - X
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - 10% der Befragten waren in einer WfbM X
beschaftigt
Nicht Sprechende - Hinweis auf hohe Motivation fir eine X
Beschaftigung
- Notwendigkeit fir spezifische Arbeitsan-
gebote
- Hoher Stellenwert der Arbeit im Leben
der Befragten
Fachtagung - 40/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum - 2:1 TN*innen halten es fir wichtig
- 3inhaltliche Kommentare
Ergebnis 8von 9
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Assistenzleistungen sind tber das BTHG 8§78 gesetzlich verankert und kénnen Uber

Assistenz/Individualbetreuung

das Gesamtplanverfahren durch einen festgestellt Bedarf zugewiesen werden. Der
Aktionsplan ,Inklusion* (Arbeitsfassung Mai 2019) geht nur an einzelnen Stellen
explizit hierauf ein, bezieht sich aber grundséatzlich auf das BTHG sowie das dort
festgelegte Gesamtplanverfahren. Uber die UN-BRK wurde zum Thema
Assistenzleistungen folgendes fesgelegt: ,Weiterhin soll gewéhrleistet werden, dass
Menschen mit Behinderungen Zugang zu gemeindenahen Unterstitzungsdiensten zu
Hause und in Einrichtungen haben. Dies schliel3t auch die personliche Assistenz ein,
die das Leben in der Gemeinschaft und die Einbeziehung in die Gemeinschaft unter-
stitzt und Isolation und Ausgrenzung verhindert (Art. 19, S. 18). Die WHA Resolution
67/8 bezieht sich indirekt auf Assistenz, indem sie unter Punkt (2) unter anderem for-
dert, ausreichend personelle Unterstlitzung fir autistische Personen als Teil eines um-
fassenden Ansatzes der Unterstitzung bereitzustellen und bekréaftigt dies in Punkt (4),
welcher den Ausbau der medizinischen und sozialen Unterstitzungsleistungen fir au-
tistische Menschen fordert. Nach Selter und Gier-Dufern (2020) hangen die Bedingun-
gen fur das Gelingen des Einsatzes von Schulbegleiter*innen von vielen Faktoren ab.
In der Praxis zeige sich, dass die Schulbegleitung eine padagogische Grundausbil-
dung oder ein padagogisches Hochschulstudium haben, sowie tber fundierte Kennt-
nisse zu Autismus verfiigen sollte. Fir Studiengangsassistenzen wird festgestellt, dass
bisher wenige Unterstlitzungskonzepte existieren (Schafer 2020). Einige Studien be-
legen auch positive Wirkungen von ,Autismus-Hunden‘ (Berry 2013). Die nordirische
Autismus-Strategie bezieht sich in diesem Punkt ebenso auf die UN-BRK Art. 19 und
fordert, Moglichkeiten zur Begleitung tber ein personliches Budget zu schaffen sowie
einen multidisziplindren Autismusdienst mit mehreren Aul3enstellen zu griinden, wel-
cher Hilfen fur die verschiedenen Lebensbereiche vermittelt (vgl. Department of
Health, Social Services and Public Safety 2014, S. 101-102). Auch die danische Stra-
tegie verweist auf eine personliche Assistenz im Bereich Berufsleben, die franzésische
Strategie bezieht sich auf Studienassistenzen und die Strategie von Wales fordert die

Sensibilisierung von Haushaltshilfen (vgl. Kunerl & Witzmann 2020).
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Reflexion Bezug Zustimmung
WHO - WHA67.8,1(2), (4) 2014; X
UN-BRK - Artikel 19, Unabhangige Lebensfiihrung X
und Einbeziehung in die Gemeinschatft
Aktionsplan ,In- - Indirekter Bezug Uber Gesamtplanverfah-
klusion® ren und in 3.3.1. sowie Hinweise in 3.3.5
und 3.12.2
Exemplarische - Selter und Gier-Dufern (2020) X
Literatur - Schéfer (2020)
- Berry (2013)
Européische - Déanemark - X X
Autismus-Stra- - Ungarn - X
tegien - England -
- Nordirland - X
- Schottland -
- Wales - X
- Spanien -
- Frankreich - X
Online-Umfrage | - War nicht als spezifische Frage formu- X
liert, es wurde jedoch an verschiedenen
Stellen angegeben, dass Assistenzen ge-
nutzt werden
Nicht Spre- - Assistent*innen sollen in allen Lebensbe- X
chende reichen zur Verfigung stehen, um die
Schwierigkeiten im Alltag zu kompensie-
ren und dort zu unterstttzten, wo es situ-
ativ notig ist.
Fachtagung - 41/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum - 4:0 TN*innen halten es fur wichtig X
- 11 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 8von 9
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Der Bereich Wohnen ist im Aktionsplan ,Inklusion® (Arbeitsfassung Mai 2019) unter

Wohnen

Punkt 3.11.2 beschrieben. Dabei werden viele MalBnahmen der Bayerischen
Staatsregierung erlautert, welche barrierefreies Wohnen erleichtern sollen und auch
Einschrankungen in baulichen Aspekten berticksichtigen. Hierbei wird insbesondere
auf die Barrierefreiheit fur kdperlich eingeschrankte Menschen hingewiesen. Gemaf
der Forderung der UN-BRK nach gleichberechtigter und individueller
Selbstbestimmung, wird unter Punkt 3.11.3.3 zudem das Vorhaben der Konversion
von Komplexeinrichtungen formuliert. Dabei wird das Ziel verfolgt, fur ,grol3e,
mehrgliedrige Einrichtungen mit mehr als 100 Bewohnerinnen und Bewohnern“ eine
,Dezentralisierung und Offnung der vorgenannten Komplexeinrichtungen durch
Schaffung dezentraler, kleinteiliger Wohnstrukturen“ herbeizufiihren (ebd. S. 85).
Zudem sollen Neu- und Umbauten von stationdren Einrichtungen gefdrdert werden:
.Ziel ist die Schaffung individueller, gemeindeintegrierter Wohnformen, die es
Menschen mit Behinderung ermdglichen, soweit wie mdglich eigenstandig und
selbstandig leben zu kdnnen* (ebd. S. 86). Unter 3.12.4 wird zudem formuliert, dass
fur vollstationare Pflegeeinrichtungen eine ,Einzelzimmerquote von 75 % (Altenpflege)
bei den Einrichtungen fir Menschen mit Behinderung in Héhe von 100 % gefordert,
um die Individualitat strukturell soweit wie moglich zu gewahrleisten” (ebd. S. 118). Es
wird deutlich, dass sich der Aktionsplan ,Inklusion“ damit auf die UN-BRK bezieht,
insbesondere auf Artikel 19, welcher besagt: ,Sie sollen weiterhin entscheiden durfen,
wo und mit wem sie leben und sind nicht verpflichtet, in besonderen Wohnformen zu
leben” (ebd. S. 117). Die WHA Resolution 67/8 geht nicht auf den Punkt Wohnen* ein,
sondern formuliert allgemein, dass gemeindenahe, ambulante Dienste zu etablieren
sind (6) und fordert generell, die Bedurfnisse von Menschen mit ASS und anderen
Entwicklungsstérungen in nationalen Strategien zu bertcksichtigen (1). In der Fachli-
teratur wird bestatigt, dass viele autistische Menschen als Erwachsene noch lange bei
den Eltern leben, da keine passenden Alternativen gefunden werden kdnnen (vgl.
PreiBmann 2020). Eine Studie von Autism-Europe stellte fest, dass insbesondere
durch die fehlende Adaption der Umgebung (36% der Befragten) Barrieren zur Teil-
habe entstehen (vgl. Autism-Europe 2006). Dies beinhaltet auch die architektonisch
erschaffene Umwelt, da diese immer prasent und in ihrer Grundstruktur gleichbleibend
ist (vgl. Kessel 2020) und ,Gestalt und Struktur der gebauten Umwelt auf vielfaltige
Weise einen Einfluss auf das menschliche Erleben und Verhalten nehmen* (Gambow
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et al. 2010 zitiert nach ebd., S. 4). Auch andere Autismus-Strategien befassen sich mit
dem Thema ,Wohnen'. In Danemark wird die Begleitung des Ubergangs ins selbstan-
dige Wohnen gefordert. Es sollen unterschiedliche Arten von Wohnraum zur Verfu-
gung gestellt werden, welche Angebote wie tagesbetreutes Wohnen oder Wohnge-
meinschaften mit Unterstlitzungsangeboten umfassen sollen (vgl. Kunerl & Witzmann
2020). Die franzosische Strategie etabliert als eine MalBhahme eine sogenannte
JAtempause-Plattform’, welche eine temporare Kinderbetreuungs- oder voruberge-

hende Unterkunftslésungen fur Erwachsene mit Autismus anbietet (vgl. ebd.).

Tabelle 32 Analyseergebnisse zu Wohnen

Reflexion Bezug Zustim-
mung
WHO - WHA67.8,1 (6) (1), 2014 (lediglich indirek-
ter Verweis)
UN-BRK - Art. 19 ,Unabhéngige Lebensfiihrung und X
Einbeziehung in die Gemeinschaft'
Aktionsplan ,In- - 3.11.2 Bauen X
klusion® - 3.11.3 Wohnen
- 3.12.4 Stationare Einrichtungen fur volljah-
rige Menschen mit Behinderung und der
Pflege
Exemplarische - PreiBmann (2020) X
Literatur - Autism Europe (2006)
- Kessel (2020)
Européische Au- - Danemark - X X
tismus-Strategien | - Ungarn - X
- England - X
- Nordirland - X
- Schottland - X
- Wales - X
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - 22% fordern mehr Unterstitzung im Be- X
reich Wohnen.
Nicht Spre- - Ein Wohnumfeld, welches ruhig ist und ein X
chende weitestgehend selbstbestimmtes Leben er-
maoglicht, sollte bereitgestellt werden.
Fachtagung - 43/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum - 7:0 TN*innen halten es flr wichtig X
- 7 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 8von 9
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Im Aktionsplan ,Inklusion” (Arbeitsfassung Mai 2019) wird unter dem Punkt 3.8 ,Men-

Versorgung und Unterstiitzung im Alter

schen mit Behinderung im Alter' explizit auf das Thema verwiesen und werden die
Herausforderungen, die durch den demographischen Wandel entstehen, benannt. Es
wird darauf hingewiesen, dass die Bayerischen Bezirke auf der Grundlage einer erar-
beiteten Leitlinie des StIMAS Konzepte zur Versorgung von Menschen mit Behinderung
erarbeiten, da diese durch die Reform des BTHG seit 01.03.18 ,sowohl fur Leistungen
der Eingliederungshilfe, der Hilfe zur Pflege und grundsatzlich auch fir die gleichzeitig
zu gewahrenden existenzsichernden Leistungen zustandig” sind (ebd., S. 63). Im Fo-
kus stehen insbesondere sozialraumorientierte und inklusive Dienste und Einrichtun-
gen, welche sich auch auf den Pflegebereich auswirken sollen. Betont wird auch hier
der Grundsatz ,ambulant vor stationar, um ,sowohl die Potenziale und Ressourcen als
auch den Hilfe- und Untersttitzungsbedarf von alteren Menschen [zu] beriicksichtigen*®
(ebd., S. 66). Hierzu sollen unter anderem alternative Unterstutzungs- und Wohnfor-
men weiter ausgebaut werden. Zusatzlich erfolgen Verweise zu den MalRnahmen der
existierenden Bayerischen Demenzstrategie sowie zur Implementierung der Hospizi-
dee in stationdren Einrichtungen fir Menschen mit Behinderung (Gliederungspunkt
3.8.4). Der Aktionsplan bezieht sich damit auf eine Reihe von in der UN-BRK gefor-
derten Rechten, insbesondere die Artikel 19, 25 und 28, welche die Rechte von &lteren
Menschen explizit adressieren. Die WHA Resolution 67/8 betont, dass Autismus Uber
die gesamte Lebensspanne persistiert und die Unterstltzungssysteme hierauf ausge-
richtet sein missen. Daneben verweist die Resolution auf den ,Mental Health Aktion
Plan 2013-2020'. In diesem wird festgestellt, dass ,junge Menschen und &ltere Men-
schen zu den am starksten anfalligen Altersgruppen fur Selbstmordgedanken und
Selbstverletzung® (WHO 2013, S.17) gehoren. In einem internationalen, interdiszipli-
naren und partizipativen sogenannten ,Think Tank' wurde festgestellt, dass bislang
wenig uber Autismus und Altern bekannt ist. Es wurde eine Reihe zentraler Schlis-
selelemente zur besseren Versorgung ermittelt. Dabei spielt die Ausweitung der For-
schungsaktivitaten in Bezug auf die Zielgruppe eine wesentliche Rolle. Das Fazit der
Veranstaltung lautete: ,Gut zuzuhdren, besser zu verstehen und proaktiv auf alternde
autistische Menschen in Bezug auf ihre Erfahrungen und Bedurfnisse zu reagieren,
erwies sich als zentral fir das Handeln und einen kollektiven Fortschritt. Die Bewertung
der Auswirkungen von Autismus auf das Altern (und umgekehrt) verdient offentliche

Investitionen, ebenso wie die Unterstitzung alternder autistischer Menschen in ihrem
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Recht auf ein wirdiges Leben und ein wirdiges Streben nach Lebensqualitat.” (Edel-
son et al. 2020, S. 389). Auch Prommersberger (2020) kommt zum dem Schluss, dass
s[glerade bei der Lebensphase des Alterns und den damit einhergehenden Herausfor-
derungen, [...] Menschen mit ASS weiteren Beratungs- und Unterstitzungsbedarf [be-
notigen]* (ebd. S. 75). In nur wenigen européischen Autismus-Strategien konnten
Mallnahmen gefunden werden, welche das hohere Lebensalter adressieren (vgl.
Kunerl & Witzmann 2020). Die spanische Autismus-Strategie ,fordert ein Altern in Zu-
friedenheit zu ermdglichen und daher sollen Mal3hahmen eingefuhrt werden, welche
zum Verbleib von autistischen Personen Uber 65 Jahren in ihren Wohnungen, in ihrem
Wohnumfeld und mit den Menschen mit denen sie leben, beitragen. Die Gefahr einer
Entwurzelung soll damit vermieden werden. Zudem sollen Unterstitzungsmafl3nahmen
bereitgestellt werden, wie Gesundheitsiberwachungs- oder Praventionsprogramme,
welche alteren Autist*innen und ihren Familien in dieser Lebensphase dienlich sind*
(ebd., S.22).
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Tabelle 33 Analyseergebnisse zu Versorgung und Unterstitzung im Alter

Reflexion Bezug Zustim-
mung
WHO - WHA 67.8, Einfihrung S. 15, 2014; X
UN-BRK - Art. 19 Unabhéngige Lebensfiihrung und X
Einbeziehung in die Gemeinschaft
- Art. 25 Gesundheit
- Art. 28 Angemessener Lebensstandard und
sozialer Schutz
Aktionsplan ,In- - 3.8 Menschen mit Behinderung im Alter X
klusion* und zugehdrige Unterpunkte
Exemplarische - Edelson et al. (2020) X
Literatur - Prommersberger (2020)
- WHO (2013)
Européaische Au- - Déanemark - X
tismus-Strategien - Ungarn -
- England - X
- Nordirland -
- Schottland - X
- Wales -
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - Wurde nicht abgefragt
Nicht Sprechende - Wurde nicht abgefragt; Zielgruppe muss in
Konzepten bertcksichtigt werden.
Fachtagung - 42/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum - 4:1 TN*innen halten es fur wichtig X
- 11 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 7von 9
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Der Aktionsplan ,Inklusion” (Arbeitsfassung Mai 2019) geht auf das Thema ,Selbsthilfe
ein und formuliert unter 3.13: ,Fir eine bestmdgliche Teilhabe, eine erfolgreiche
medizinische und berufliche Rehabilitation und soziale Inklusion ist dieser Wille zur
Selbsthilfe unbedingt erforderlich* (ebd., S. 123). Auch starkt der Aktionsplan die
Selbsthilfe durch das Konzept der Sozialgenossenschaften (3.13.2). Ein weiterer
Verweis erfolgt auf die ,Ergdnzende unabhangige Teilhabeberatung’ (EUTB) (3.3.4),
welche durch das neue BTHG (zunachst als Projekt) etabliert wurde, um nied-
rigschwellige Beratungsangebote zu ermdglichen. Ein zentraler Bestandteil ist das
sog. ,Peer-Counceling’. Die UN-BRK verweist im Artikel 29 darauf, dass ,die Bildung
von Organisationen von Menschen mit Behinderungen, die sie auf internationaler, na-
tionaler, regionaler und lokaler Ebene vertreten” (ebd. S. 26) zu unterstltzen sind.
Dadurch wirde auch die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben (Art. 19) sowie die Teil-
habe am kulturellen Leben und in den Bereichen Erholung, Freizeit und Sport (Art. 30)
gefordert. In Resolution der WHA 67/8 konnte kein Bezug zum Thema Selbsthilfe ge-
funden werden. PreiBmann (2011) stellt fest, dass, in jungster Zeit, durch die ver-
mehrte Prasenz von autistischen Personen in der Offentlichkeit, der Blick weg von ei-
ner rein defizitorientierten Wahrnehmung, hin zu einem ressourcenorientierten, die
personlichen Starken betonenden Verstandnis erreicht werden konnte. Dies wird auch
auf die internationale Empowerment Bewegung von autistischen Menschen zuriickge-
fuhrt, welche ihren Ursprung im angloamerikanischen Sprachraum der 90er hat (vgl.
Theunissen 2020). PreiBmann betont, dass bei der Griindung einer Selbsthilfegruppe
von autistischen Personen neue und ungewoéhnliche Wege beschritten werden muss-
ten — etwa eine Moderation zu Beginn einzusetzen, auf einen strikten Ablauf achten,
welcher Sicherheit und Struktur bietet und Themen fir die folgenden Wochen festzu-
legen. Nur wenige Studien zu Selbsthilfe konnten im Bereich Autismus gefunden wer-
den. Eine kontrollierte Studie untersuchte, wie sich eine durch Expert*innen angeleite-
ten Selbsthilfegruppe autistischer Menschen sich auf Depressionen auswirkt. Dadurch
sollte ein niederschwelliger Zugang gewahrleistet werden und das Vertrauen der Teil-
nehmer*innen erhoht. Die Ergebnisse deuten auf einen positiven Effekt hin, der jedoch
weiter untersucht werden misste (Russel, 2019). Andere europaische Autismus-Stra-
tegien beziehen sich auf das Thema Selbsthilfe. So fordert die franzdsische Strategie,
dass in jedem ,Département’ mindestens eine Selbsthilfegruppe eingerichtet werden
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soll. Ungarn fordert ein Mentor*innenprogramm, bei welchem erfahrene Eltern autisti-

scher Kinder andere Eltern unterstitzen, deren Kinder die Diagnose erst kirzlich er-

halten haben oder noch im Diagnoseprozess sind (vgl. Kunerl & Witzmann 2020). Die

schottische Strategie fordert dazu auf, autistische Personen zu erméchtigen bzw. dazu

befahigen (,to empower’) ihre eigene Versorgung selbst bestimmen und gestalten zu
kénnen (vgl. Scottish Government 2011, S. 64).

Tabelle 34 Analyseergebnisse zu Selbsthilfe

Reflexion Bezug Zustim-
mung
WHO WHA 67.8 (2014)
UN-BRK Art. 19 Unabhangige Lebensfiuhrung und Ein- X
beziehung in die Gemeinschaft
Art. 29 Teilhabe am politischen und 6ffentli-
chen Leben
Art. 30 Teilhabe am kulturellen Leben sowie
an Erholung, Freizeit und Sport
Aktionsplan ,In- 3.13 Selbsthilfe und Unterpunkte X
klusion* 3.3.4 Unabhangige Teilhabeberatung
Exemplarische PreiBmann (2011) X
Literatur Theunissen (2020)
Russel (2019)
Europaische Au- Déanemark - X
tismus-Strate- Ungarn - X
gien England - X
Nordirland -
Schottland - X
Wales -
Spanien - X
Frankreich - X
Online-Umfrage 77% der TN*innen nahmen in den letzten 12 X
Monaten an einem Selbsthilfeangebot teil.
Nicht Spre- Der bestehende Kontakt mit anderen Men- X
chende schen mit ASS sollte weiterhin unterstitzt und
ggf. ausgebaut werden.
Fachtagung 35/44 bewerteten die Empfehlungen als wich- X
tig
Online-Forum 3:1 TN*innen halten es fur wichtig X
9 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 8von 9
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Beratung

Der bayerischen Aktionsplan ,Inklusion* (Arbeitsfassung Mai 2019) verweist in Bezug
auf Beratung auf die bereits bestehende, flachendeckende Angebotstruktur. Diese soll
vor allem durch EUTB ergénzt und ausgeweitet werden (3.3.4). Des weiteren wird
drauf hingewiesen, dass die Foérderrichtlinien, die die regionale und Uberregionale
Behindertenarbeit regeln, an die Forderungen der UN-BRK angepasst wurden (3.10
,/Ambulante Leistungen’). Eine Fortschreibung beider Richtlinien ist zum 01.01.22
geplant. Somit geht der Aktionsplan bereits auf Forderungen der UN-BRK ein, wie die
Einbeziehung in die Gemeinschaft (Art. 19). Zudem wird auch an weiteren Stellen der
UN-BRK auf Beratung verwiesen, wie unter Art. 28 ,Angemessener Lebensstandard
und sozialer Schutz’ oder zu ,Arbeit und Beschaftigung‘ (Art 27). Die Forderungen der
WHO, die in der Resolution der WHA 67/8 beschrieben sind, beziehen sich nicht direkt
auf Beratung, sondern fordern insgesamt soziale, psychologische und pflegerische
Unterstutzungsleistungen (ebd., S. 10) sowie den Aufbau weiterer Infrastrukturen,
welche autistische Menschen und deren Familien unterstitzen sollen (7). In der
Literatur wird Beratung als ein meist zeitlich begrenzter, freiwilliger
Kommunikationsvorgang zwischen Berater*innen und Klient*innen verstanden, in dem
die Berater*innnen bestrebt sind, Probleme der Klient*innen zu verstehen und ihnen
Anregungen sowie Hilfe zur Selbsthilfe zu geben. Das zentrale Merkmal besteht darin,
dass die Problemlésung durch die Berater*innen nicht abgenommen wird, sondern die
Forderung und/oder (Wieder-)Herstellung der Bewaltigungskompetenzen das Ziel der
Beratung darstellt (vgl. Frittum 2009 S. 25). Sie kann bei Informationsdefiziten,
Entscheidungsproblemen oder aktuellem Uberfordertsein unterstitzend tatig sein. Da
Beratungsangebote fur unterschiedliche Fragestellungen bendtigt werden, ist meist
auch die Literatur auf die spezifischen Fragestellungen ausgerichtet wie z. B.
Studienberatung fur autistische Personen (vgl. z. B. Ruble 2011), Beratung zur
Teilhabe am Arbeitsleben fur die Zielgruppe (vgl. z. B. Giloi 2020) oder Beratung zu
Aufklarung und Sexualitdt (vgl. z. B. Lache 2016). In der englischen Autismus-
Strategie wird gefordert, dass Beratungsdienste entsprechend zu Autismus geschult
und auf die Bedarfe der Zielgruppe angepasst werden (Kunerl & Witzmann 2020, S.
35). Auch die schottische Strategie beschéftigt sich mit dem Thema Beratung und
fordert, flexible und individuell zugeschnittene Interventionen zusammenzustellen,

einschlief3lich Beratungsangeboten, welche zeitnah verfugbar sind (ebd., S. 14). Die
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spanische Strategie fordert ebenso die Férderung eines angemessenen Beratungs-
systems, welches in kiirzest moglicher Zeit nach der Bestatigung der Diagnose an die
entsprechenden Interventions- oder Unterstitzungsdienste verweist, die auf die indivi-

duellen und/ oder familiaren Bedurfnissen eingehen (ebd., S. 41).

Tabelle 35 Analyseergebnisse zu Beratung

Reflexion Bezug Zustimmung
WHO - WHA67.8, 1 (7); (10) 2014 (indirekt) X
UN-BRK - Art. 19 Unabhangige Lebensfuhrung X
und Einbeziehung in die Gemeinschaft
Aktionsplan ,In- - 3.3.4 Unabhangige Teilhabeberatung X
klusion® - 3.10 Ambulante Leistungen
Exemplarische - Ruble (2011) X
Literatur - Giloi (2020)
- Lache (2016)
Européaische Au- - Dé&anemark - X X
tismus-Strategien - Ungarn - X
- England - X
- Nordirland - X
- Schottland - X
- Wales - X
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - Beratungsbedarf durch Umfrage be- X
statigt
Nicht Sprechende | - Spezielle Angebot der Autismus-Bera- X
tungsstellen fur die Zielgruppe
Fachtagung - 39/44 bewerteten die Empfehlungen X
als wichtig
Online-Forum - 3:0 TN*innen halten es flr wichtig X
- 19inhaltliche Kommentare
Ergebnis 9von 9
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Der Aktionsplan ,Inklusion” (Arbeitsfassung Mai 2019) nimmt sich des Themas unter
3.11.10 ,Inklusionssport’, 3.11.11 ,Kultur und 3.11.17 ,Reisen fir Alle sowie Erholung
und Freizeit' an. Tagesstrukturierungsangebote werden vor allem im Zuge der Gestal-

Freizeit- und Tagesstruktur

tung inklusiver Sozialrdume genannt (3.8.1 ,Altgewordene Menschen mit Behinde-
rung‘). Zudem sind Verweise zu den Punkten 3.5.7 ,Verbraucher-/Umweltbildung’,
3.5.8.1 ,Erlebnis Bauernhof‘ und 3.5.8.2 ,Soziale Landwirtschaft' zu nennen. Auch geht
der Aktionsplan auf die Forderungen der UN-BRK zu Artikel 30 ,Teilhabe am kulturel-
len Leben sowie Erholung, Freizeit und Sport* ein und tragt damit auch zur Umsetzung
der Forderungen zur ,Habilitation und Rehabilitation® (Art. 26) sowie zur ,Teilhabe am
offentlichen Leben’, insbesondere Punkt b bei (Art. 29 Punkt b). Die Resolution WHA
67/8 thematisiert Angebote zur Freizeitgestaltung und Tagesstruktur nicht. Stacey et
al. (2018) bestatigten den Mangel an Freizeitangeboten fir autistische Menschen und
fanden zudem heraus, dass die Beriicksichtigung der Praferenzen fur Freizeitaktivita-
ten autistischer Erwachsener und die Haufigkeit ihrer Freizeitbeteiligung wichtige Fak-
toren sind, um Interventionen zu planen. Ein wissenschatftlich erstellter Leitfaden zum
Umgang mit erwachsenen autistischen Personen empfiehlt unter anderem zum Thema
Freizeit explizit Angebote fir Menschen mit ASS zu machen. Um einen Schritt in Rich-
tung Beschaftigung zu ermdéglichen, sollten diese Angebote das Selbstwertgefihl und
die soziale Anerkennung fordern, beispielsweise durch freiwillige Aktivitaten, Mitglied-
schaft in einer Gruppe fur gegenseitige Hilfen, Investition in eine funktionierende Ta-
gesstruktur durch eine Teilnahme an h&auslichen Aufgaben oder Angebote wie archi-
vieren oder sortieren (vgl. Haute Autorité de Santé, 2017). Auch andere européische
Autismus-Strategien greifen die Thematik auf und formulieren entsprechende Malf3-
nahmen. So fordert die englische Strategie beispielsweise, dass Dienstleistungen auf
niedrigem Niveau zur Unterstitzung zwischenmenschlicher Beziehungen etabliert
werden sollen. Buddy Programme beispielsweise ermdglichen es autistischen Erwach-
senen an verschiedenen sozialen und Freizeitaktivitdten teilzunehmen. Generell sollen
Aktivitaten gefordert werden, die die soziale Eingliederung und das Wohlbefinden der
autistischen Menschen starken (Social Care, Local Government and Care Partnership
Directorate, Department of Health 2014, S. 15).
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Tabelle 36 Analyseergebnisse zu Freizeit- und Tagesstruktur

Reflexion Bezug Zustim-
mung
WHO - WHA67.8, 1 (3), 2014;
UN-BRK - Art. 30 Teilhabe am kulturellen Leben sowie X
an Erholung, Freizeit und Sport
Aktionsplan ,In- - 3.11.10 Inklusionssport X
klusion® - 3.11.11 Kultur
- 3.11.17 Reisen fur Alle sowie Erholung und
Freizeit
- 3.5.8.1 Erlebnis Bauernhof
- 3.5.8.2 Soziale Landwirtschaft
- 3.5.7 Verbraucher-/Umweltbildung
Exemplarische - Stacey et al. (2018) X
Literatur - Haute Autorité de Santé (2017)
Européische Au- - Danemark - X X
tismus-Strategien | - Ungarn - X
- England - X
- Nordirland - X
- Schottland - X
- Wales -
- Spanien - X
- Frankreich - X
Online-Umfrage - 68% der Befragten winschen sich mehr Un- X
terstltzung im Bereich Soziales, Kultur und
Freizeit
Nicht Spre- - Freizeitangebote tragen einen wesentlichen X
chende Beitrag zu Teilhabe bei
Fachtagung - 34/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum - 3:1 TN*innen halten es fur wichtig X
- 15 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 8von 9
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Der Aktionsplan ,Inklusion* (Arbeitsfassung Mai 2019) geht teilweise auf finanziell

Finanzielle Ausstattung einer Autismus-Strategie-Bayern

eingesetzte oder einzusetzende Ressourcen ein, formuliert aber nicht zu allen Punkten
deren finanzielle Ausstattung. Die UN-BRK geht in Bezug auf finanzielle Aspekte
insbesondere in mehreren Artikeln auf Vorschlage ein, wie eine Reduktion von
Kostenaufwandungen fir Betroffene erreicht werden koénnte, wie unter dem Punkt
,Zuganglichkeit’ (vgl. Art. 9, h). Daruber hinaus erkennen die Vertragstaaten an, dass
viele Diensleistungen und Versorgungsmoglichkeiten durch diese zur Verfiigung
gestellt werden mussen. Zudem verweist die UN-BRK unter Art. 4 Abs. 2 darauf, dass
,Sich jeder Vertragsstaat unter Ausschopfung seiner verfigbaren Mittel [verpflichtet]
und erforderlichenfalls im Rahmen der internationalen Zusammenarbeit MaRnahmen
zu treffen, um nach und nach die volle Verwirklichung dieser Rechte zu erreichen [...]*
(ebd. S.10). Die Resolution WHA 67/8 verweist zu Beginn darauf, dass entsprechende
Strategien fur autistische Personen in den jeweiligen Landern entwickelt und diese mit
ausreichend finanziellen Mitteln geférdert werden mussen. Die ,\Written Declaration’
(2015) des europaischen Parlaments weist ebenfalls auf diese Notwendigkeit hin (vgl.
European Parliament 2015). Wie bereits in der Empfehlung Diagnostik aufgefihrt,
finden sich auch in der Literatur 6konomische Bezlige im Kontext Autismus. So
formuliert Preillmann (2017), dass auf Grund des 6konomischen Drucks im Gesund-
heitsweisen aufwandigere Diagnoseverfahren nicht rentabel seien und fordert eine
entsprechend budgetéare Berticksichtigung von Autismus (vgl. S.13). Zudem lauft der-
zeit ein bundesweites Autismus-Forschungsprojekt, welches ebenfalls 6konomische
Faktoren und Autismus untersucht (ASD-NET). Die Forschungshypothese basiert, ge-
mal der Projektwebseite, auf dem folgenden Sachverhalt: ,Die Lebenszeitkosten ei-
nes Patienten mit einer Autismus-Spektrum-Stérung werden fur die USA auf etwa 3,2
Millionen US Dollar (2,3 Millionen Euro) geschatzt, wobei ein Grof3teil dieser Kosten
auf Produktivitatsverlust und Betreuung entféllt. Die Aufwendungen im Bereich des
Gesundheitssystems bei der Diagnose ASD werden insgesamt sogar héher einge-
schatzt als bei anderen chronischen Erkrankungen wie beispielsweise Diabetes,
Asthma oder Intelligenzminderung“ (Hoffmann & Bachmann 2021). Die Studie unter-
sucht, wie sich die aktuelle Versorgungssituation in Deutschland sowie die Kosten von
Autismus aus gesamtgesellschaftlicher Perspektive verhalten, mit dem Ziel, Vor-
schlage zur Verbesserung der Patientenversorgung vorzulegen (vgl. ebd.). Die euro-

paischen Autismus-Strategien verweisen sehr unterschiedlich auf die Finanzierung der
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jeweiligen MalRnahmen. So stellen manche Lander ein Budget zur Verfiigung, welches

fur die Umsetzung der Strategie verwendet wird (z. B. Schottland) oder weisen Bud-

gets in unterschiedlicher Hohe fur Handlungsfelder der Strategie aus (z. B. Frank-

reich). Andere Lander legen fir jede MaRnahme ein Budget zur Umsetzung fest (z. B.

Ungarn).

Tabelle 37 Analyseergebnisse zu Finanzielle Ausstattung einer Autismus-Strategie-Bayern

Reflexion Bezug Zu-stim-
mung
WHO WHA 67.8, 1 (1), 2014, X
UN-BRK Art. 4 Abs. 2 X
u.a. Art. 9 Zuganglichkeit Abs. h)
Aktionsplan ,In- An mehreren Stellen wird auf finanzielle Res- X
klusion* sourcen verwiesen
Exemplarische Preilmann (2017) X
Literatur European Parliament (2015)
Hoffmann, Bachmann (2021)
Européaische Au- Déanemark - X
tismus-Strate- Ungarn - X
gien England - X
Nordirland - X
Schottland - X
Wales -
Spanien - X
Frankreich - X
Online-Umfrage 74% der Befragten erhielten finanzielle Unter- X
stutzung.
Nicht Spre- Nicht abgefragt.
chende
Fachtagung 42/44 bewerteten die Empfehlungen als wichtig X
Online-Forum 3:0 TN*innen halten es fur wichtig X
17 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 8 von 9
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Der Aktionsplan ,Inklusion” (Arbeitsfassung Mai 2019) verweist zur Partizipation

Umsetzung einer Autismus-Strategie Bayern

(3.2.2) auf den*die Beauftragte*n der Bayerischen Staatsregierung fur die Belange von
Menschen mit Behinderung sowie den Landesbehindertenrat, welche die Staatsregie-
rung unterstitzen sowie diese fachlich und inhaltlich beraten und dazu tber definierte
Entscheidungsbefugnisse verfiigen. Die UN-BRK wird durch die Aktualisierung des
BTHG auf Bundesebene sowie dem Aktionsplan auf Landesebene in die Umsetzung
gebracht, damit wird dem Art. 33 ,Innerstaatlichen Durchfiihrung und Uberwachung*
Rechnung getragen. Die UN-BRK verweist zudem in der Prdambel darauf, dass Stra-
tegien zu entwickeln sind oder in bestehenden Strategien bertcksichtigt werden sollen,
die eine gleichberechtigte Teilhabe und die Sicherung der Menschenrechte (f, g) und
eine Partizipation derer, welche sie betreffen im Rahmen von politischen Entscheidun-
gen gewabhrleisten (0). Die von der WHO ratifizierte Resoultion 67/8 empfiehlt den
Mitgliedsstaaten, Strategien oder Plane zur Berucksichtigung der Bedurfnisse von
Menschen mit Autismus und anderen Entwicklungstérungen zu entwickeln (1). Auch
die ,Written Declaration’ fir Autismus fordert, einen strategischen und ganzheitlichen
Ansatz zu verfolgen, um auf die Herausforderungen zu reagieren, denen autistische
Menschen wahrend ihres gesamten Lebens gegenuberstehen. Hierzu soll eine
europaische Strategie verfolgt werden, die darauf abzielt, die Erforschung von
Autismus und Pravalenzstudien zu férdern und den Austausch bewahrter Verfahren in
Bezug auf evidenzbasierte Interventionen fir Kinder mit Autismus sowie
Unterstitzungs- und Habilitationsdienste fur Erwachsene voranzutreiben (European
Parliament 2015). In der Fachliteratur wird darauf durch della Fina (2015) Bezug
genommen, indem sie formuliert, dass aus rechtlicher Sicht den Bedurfnissen von au-
tistischen Menschen besser begegnet werden kdnne, wenn neben den national gel-
tenden Gesetzen zum Schutz der Rechte von Menschen mit Behinderung, Autismus
als eigenstandige, lebenslange Beeintrachtigung gesetzlich anerkannt wirde (vgl.
della Fina 2015, S. 27). Die européaische Vereinigung ,Autism-Europe*‘ untersuchte in
einer europaweiten Studie zentrale Handlungsfelder einer européaischen Autismus-
Strategie und formulierte 11 Kernaufgaben, welche landerspezifische Autismus-Stra-
tegien bertcksichtigen sollten: Screening und Diagnose, Unterstiitzung nach der Di-
agnose (auch im Bereich der Gesundheitsversorgung), Zugang zu integrativer, ange-

passter Bildung, Zugang zu individueller Unterstitzung und Inklusion wéhrend des ge-
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samten Lebens (einschliel3lich des Zugangs zur Beschaftigung), Unterstitzung fir Fa-
milien, Ausbildung fur Profis, unabhangiges Leben und gemeindebasierte Dienstleis-
tungen, Empowerment autistischer Menschen und ihrer Familien, Rechtsfahigkeit und
Zugang zur Justiz, Forschung zur Forderung einer besseren Lebensqualitat sowie Be-
wusstseinsbildung. In vielen bestehenden Autismus-Strategien in Europa ist die Um-
setzung ihrer Empfehlungen verankert. Schottland formuliert in den ersten vier Emp-
fehlungen insbesondere Anforderungen an die Umsetzung, welche durch ein partizi-
pativ besetztes Gremium gesteuert werden soll. Die englische Strategie formuliert bei-
spielsweise, dass regionale Strategien, welche sich aus der Landesstrategie ableiten,
entwickelt und umgesetzt werden sollen (vgl. Kunerl & Witzmann 2020). Die Strategie
von Wales setzt ein Implementierungsgremium ein, welches unterstitzend téatig sein
und den Fortschritt der Umsetzung der Malinahmen tdberwachen soll. ,Zu deren Auf-
gaben gehort es, einen Jahresbericht zu veroffentlichen, welcher die Fortschritte der
Umsetzung aufzeigt sowie die regionalen Gremien [kontrolliert], insbesondere in Be-
zug auf die Verbesserung der Erkennung und Diagnostik. Die Regierung verpflichtet
sich zu prufen, wie Kennzahlen zu Qualitat und Wirksamkeit der Mal3nahmen der Stra-
tegie in die Datenerfassung fuir soziale Dienste integriert werden konnen, damit aus-
sagekraftige Ergebnisse getroffen werden kdnnen* (ebd., S. 28). Alle Strategien legen
eine zeitliche Dimension fest, manche in Jahresabschnitten (z. B. Schottland), andere

definieren Umsetzungszeitrdume fur jede MalRhahme (z. B. Ungarn).
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Tabelle 38 Analyseergebnisse zu Umsetzung einer Autismus-Strategie Bayern

Reflexion Bezug Zustim-
mung
WHO WHA 67.8, 1 (1), 2014, X
UN-BRK Art. 33 Innerstaatliche Durchftihrung und X
Uberwachung
Aktionsplan ,In- 3.2.2 Partizipation von Menschen mit Behin- X
klusion* derung und folgende Unterpunkte
Exemplarische Della Fina (2015) X
Literatur Autism-Europe (2017)
European Parliament (2015)
Europaische Au- Déanemark - X
tismus-Strategien Ungarn - X
England - X
Nordirland - X
Schottland - X
Wales - X
Spanien - X
Frankreich - X
Online-Umfrage Winsche zur Umsetzung der Strategie wur- X
den formuliert
Nicht Sprechende Wurde nicht abgefragt oder thematisiert
Fachtagung 44/44 bewerteten die Empfehlungen als X
wichtig
Online-Forum 2:0 TN*innen halten es flr wichtig X
9 inhaltliche Kommentare
Ergebnis 8von 9
Fazit

Die Analyse der 29 Eckpunkte der Empfehlungen konnte viele durch die Projektgrup-
pen erarbeiteten Grundpfeiler bestatigen. An einigen Stellen ergaben sich Abweichun-
gen oder Ergdnzungen, die in der folgenden Reflexionsphase diskutiert und bei Zu-
stimmung aufgenommen wurden. Die inhaltliche Vertiefung der Inhalte durch die er-
folgte Analyse konnte dazu beitragen, dass die eingebrachten ergdnzenden Perspek-
tiven aus den unterschiedlichen Malinahmen und Quellen zusammengefihrt werden
konnte und so eine Verdichtung der Empfehlungen erfolgte. Die Analyse diente zur
Formulierung eines Fazits durch die Projektleitung/-koordination, welche im folgenden
Reflexionsprozess als Grundlage zur weiteren Diskussion in der PG Lenkung diente.

Dieser Prozess wird nun im Folgenden dargestellit.
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8.2. Reflexionsprozess und Strukturierung tiber Handlungsfelder

Nach dem Rickmeldeprozess zur Analyse wurden von November 2020 bis Januar 21

die Ergebnisse, wie in Kapitel 4 methodisch beschrieben, reflektiert. Daraus ergaben

sich folgende Arbeitsschritte und Anderungen in den Ergebnissen bzw. deren Darstel-

lung:

Die Ruckmeldungen wurden von der Projektleitung/-koordination zusammen-
gefasst, inhaltlich in die bestehenden Empfehlungen eingeflgt, identifizierte Wi-
derspriche gesammelt und mit den am Projekt beteiligten Ministerien diskutiert
bzw. nach Losungsansatze gesucht. Diese wurden wiederum in die Empfehlun-
gen aufgenommen (Nov-Dez. 20).

Durch die Moderator*innen der PG Forschung wurde ein strukturierter Aufbau

des Empfehlungspapiers (im Sinne der Darstellung eines Kurzberichtes des

Gesamtprojektes) vorgeschlagen und tber die Projektleitung/-koordination mit

den PG Moderator*innen abgestimmt (Nov. 20).

Die Empfehlungen wurden einem Aufbau nach Prinzipien, Leitzielen, Hand-

lungsfeldern und Rahmenbedingen in Abstimmung mit den Moderator*innen

der PG Forschung zugeordnet (Jan. 20).

Im Rahmen dieses Prozesses ergaben sich einige Anderungen in den Empfeh-

lungen, da Doppelungen vermieden, Ubersichtlichkeit geschaffen und einzelne

Punkte zusammengefiihrt werden sollten. Die Anderungen umfassten im We-

sentlichen:

1. Partizipation wurde als grundsatzliches Prinzip verankert und wird daher
nicht eigens in den Empfehlungen hinterlegt.

2. Die noch ausstehenden Empfehlungen zu ,Gender' und ,Migrationshinter-
grund‘ wurden ebenfalls in die Prinzipien integriert und werden daher nicht
eigens als Empfehlungen hinterlegt.

3. Die noch ausstehende Empfehlung zu ,Herausforderndem Verhalten* wurde
in der Empfehlung zu psychiatrisch-psychotherapeutischer Versorgung inte-
griert und Uber eine Malinahme erganzt.

4. Die noch ausstehende Empfehlung zu ,Recht und Justizwesen’ wurde als
Entwurf gekennzeichnet aufgenommen.

5. Die Empfehlung zu ,Sozialen Kompetenztraining’ ging in der Empfehlung

,Kernsymptomatik von ASS, inkl. Behandlung von Komorbiditaten‘ auf.
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6. Die Empfehlung Frihférderung und Friherkennung wurden inhaltlich geteilt
und den jeweiligen Handlungsfeldern zugewiesen.

7. Die Empfehlung zu Mobilitat ging in der Gbergreifenden Rahmenempfehlung
auf, da es sich hier um eine Empfehlung handelt, die grundsatzlich die Ver-
sorgungsstruktur betrifft.

8. Einige MalRnahmen wurden im Rahmen des Reflexionsprozesses anderen
Empfehlungen zugewiesen, da sie dort passender verortet schienen.

9. Hinter einigen MalRnahmen wurde ein (B) eingefligt; dieses zeigt an, dass
dieses Thema auf Bundesebene zu verorten sei und entspricht der Mal3-
nahme Il in der Empfehlung ,Zur Begleitung der Umsetzung einer Autismus-
Strategie‘ unter Rahmenbedingungen.

Die Prinzipien und einige Empfehlungen verweisen bereits auf die S-3 Leitlinie Thera-
pie, welche wahrend des Erstellungsprozesses noch nicht verdéffentlicht war. Durch die
Beteiligung von Frau Prof. Noterdaeme und Herrn Prof. Dose an der S3-Leitlinie Er-
stellung konnte jedoch bereits eine inhaltliche Teil-Prifung dazu vorgenommen wer-
den. Die Projektleitung/-koordination hat die Bezlige zur S3-Leitlinie hergestellt, wo
bereits festgestellt werden konnte, dass die Leitlinie hierzu voraussichtlich Aussagen
treffen wird. Daher waren die Verweise zwar vorlaufig aber bereits aufgenommen. Da
die S-3 Leitlinie Therapie erst am 27.04.2021 veroffentlicht wurde, konnte ein umfas-
sender Abgleich nicht mehr erfolgen. Auch wurden Bezlige zur bereits veréffentlichten

S-3 Leitlinie Diagnostik hergestellt.

8.3. Abschliel3ende Diskussion tber die PG Lenkung

Das Ergebnis aus dem oben beschriebenen Reflexionsprozess durch die PG Lenkung,
die PG Moderator*innen und den am Projekt beteiligten Staatsministerien, wurde wie
in Kapitel 4 methodisch erlautert, erneut in die PG Lenkung zur nochmaligen Abstim-
mung gegeben. In einer abschlieenden Sitzung der PG Lenkung wurden die Emp-
fehlungen, zu welchen Diskussionsbedarfe vorlagen, in einer digitalen Sitzung am
11.03.2021 diskutiert.

Folgende Anderungen an den Empfehlungsentwiirfen ergaben sich aus dem Reflexi-
onsprozess Il sowie der zugehorigen virtuellen Sitzung der PG Lenkung am
11.03.2021 als gemeinsame Beschliisse - Zentrale Ergebnisse aus den Beschlissen
der PG Lenkungssitzung am 11.03.2021*:
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e Die Empfehlung ,Zur Versorgungsstruktur' geht nun in den Prinzipien auf und wird
nicht mehr eigens erwahnt.

e Aufnahme eines Hinweises zu der S-3 Therapie Leitlinie (AWMF) in die Prinzipien,
was Leitlinien sind. Zitiert werden sollte die Beschreibung der , AWMF online* Web-
seite dazu.

e In der Beschreibung der Handlungsfelder sollte kein Handlungsfeld priorisiert bzw.
hervorgehoben werden.

e Eine Prufung der Zuordnungen einzelner Empfehlungen zu den Handlungsfeldern
erfolgte durch die Projektleitung/-koordination.

e Folgende inhaltliche Anderungen wurden beschlossen:

e Die Streichung einiger MaRnahmen aus den Empfehlungen zu Aus-, Fort- und
Weiterbildung sowie der Empfehlung ,Behandlung der Kernsymptomatik':

0 keine Empfehlung zur Entwicklung von Angebote fur zu gesonderten
Studiengdngen zu Autismus, da zentraler sei, das Wissen in der Breite
verfugbar zu machen,

o0 keine Empfehlung zur Entwicklung eines Autismus-Gutesiegels durch
die Wissenschaftliche Gesellschaft Autismus Spektrum (WGAS), da dies
durch die Selbsthilfe erfolgen solle

o keine Aufnahme einer Mal3Bnhahme in der entsprechenden Empfehlung
,Behandlung der Kernsymptomatik’ zur Ausweitung der Sozialkompe-
tenztrainings, da dies bereits durch die MaRnahmen | und Il enthalten
sind und

0 keine Hinweise zur Arbeitsplatzgestaltung in de WfbM, da diese bereits
ermdglicht und geregelt sind. Erganzend die Uberfiihrung der Empfeh-
lung zu Forderstétten zur Empfehlung Freizeitangebote und Tagesstruk-
tur, da es sich hier um eine Mal3nahme der sozialen Teilhabe handelt.

e Anderungen in einigen MaRnahmen zu (Friih)Erkennung und Diagnostik, so-
dass nun empfohlen wird, dass in jedem Bezirk an den KJPP und EP Kliniken
spezialisierte Fachstellen zur Diagnostik bei Kindern und Erwachsenen heraus-
gebildet werden sollen, um maéglichst in der Breite (Frih)Erkennung und Diag-
nostik zu erméglichen. In der Empfehlung ,Behandlung der Kernsymtomatik’,
Malinahme Il werden die Autismuskompetenzzentren nicht mehr als mdgliche
Therapiestellen fiir Leistungen des SGB I1X erwahnt, um mehr Flachendeckung

zu gewabhrleisten.
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Eine Empfehlung zu Frihférderung: wird nicht eigens abgebildet, sondern als
Maflinahme der Empfehlung zur Behandlung der Kernsymptomatik zugordnet.
Anpassung im Wortlaut der Empfehlung zu Erwerbstatigkeit, damit nicht per se
ein Signal der Minderleistung von autistischen Personen entsteh.

In der Diskussion zu alternativen Kommunikationsmethoden wurde das Fazit
gezogen, dass eine Strategie zukunftsorientiert ausgerichtet sein sollte und da-
her flr zukinftige Angebotsstrukturen gedacht werden. Daher wird fur zukinf-
tige alternative Kommunikationsangebote, gemalf3 der aktuellen Kenntnislage
(AWMF S-3 Leitlinie Therapie), eine Evidenzbasierung empfohlen.

Dem Entwurf der Projektleitung/-koordination zur Empfehlung Recht und Jus-

tizwesen wurde mit einer kleinen sprachlichen Anpassung, zugestimmt.

Zentrale Ergebnisse aus dem Ruckmeldeprozess waren:

Es erfolgten Anpassungen der Prinzipien aufgrund vieler Riickmeldungen tber
den Riuckmeldeprozess; durch die Projektleitung/-koordination.

Die Anderung der graphischen Darstellung der Leitziele sollte vorgenommen
bzw. sollte gestrichen werden und erfolgt durch die Projektleitung/-koordination.
Die Aufnahme einer Empfehlung zu Herausfordernden Verhaltensweisen (auch
aus den Diskussionen der PG Lenkung am 11.03.21 entnommen) erfolgte durch
die Projektleitung/-koordination.

Es erfolgte eine einheitlichere Schreibweise von autistischen Personen bzw.
Menschen mit ASS (siehe dazu auch die Hinweise zum Lesen des Ergebnisbe-
richts); die Anpassung erfolgte Uber die Projektleitung/-koordination.

Einige redaktionelle Anpassungshinweise wurden mitgeteilt, welche durch die

Projektleitung/-koordination berticksichtigt wurden.

Wie die Analyse und die Darstellung des Reflexionsprozesses zeigen konnte, boten

die Eckpunkte der Empfehlungen aus den Projektgruppen eine sehr gute Grundlage,

auf deren Basis die nun vorliegenden Empfehlungen entwickelt werden konnten. Dabei

wurden einige Anpassungen vorgenommen, da sich aufgrund der Analyse die Per-

spektive anderte — so entwickelte sich z. B. der alleinige Schwerpunkt der Forderung

nach einen Ausbau der Mobilitdt sich zu einem Verstandnis zu einem starkeren Aus-

bau regionaler oder mobiler Versorgungsangebote. Die Reflexion erméglichte es, Bin-
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delungen vorzunehmen, Doppelungen zu erkennen bzw. zu streichen und Widerspri-
che aufzulésen. Daraus ergeben sich nun die vorliegenden Empfehlungen fur eine Au-
tismus-Strategie, welche im folgenden Kapitel 9 dargestellt werden.
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9. Empfehlungen fur eine Autismus-Strategie-Bayern

An dieser Stelle werden die im Rahmen der partizipativen Projektgruppenarbeit sowie
dem anschlieRenden Analyse- und Reflexionsprozess formulierten Empfehlungen fir
eine Autismus-Strategie in Bayern dargestellt. Die erarbeiteten Problembeschreibun-
gen bei den jeweiligen Empfehlungen bilden dabei den inhaltlichen Hintergrund. Es ist
hervorzuheben, dass die Ergebnisse aus dem Gesamtprojekt stets moglichst im Kon-
sens entwickelt wurden (unter Berucksichtigung der Perspektivenvielfalt und der An-
forderung ,Kompromisse*‘ einzugehen), diese final durch die Projektleitung/-koordina-
tion bearbeitet und formuliert wurden und als Empfehlungen fur die weitere Ausgestal-
tung einer ,Autismus-Strategie-Bayern‘ einen Rahmen bzw. die inhaltliche Basis bieten

sollen.

9.1 Prinzipien

1. Die Bedeutung der Partizipation von autistischen Menschen und deren Ange-
horigen ist anerkannt und fester Bestandteil aller hier aufgezeigten Handlungs-
felder und Empfehlungen, gemaR dem Grundsatz ,nicht tiber uns, ohne uns‘23.

2. Alle Versorgungssysteme mit ihren jeweiligen Angeboten der Gesundheit, Teil-
habe und Pflege sollten befahigt werden, autismus-spezifische Kompetenzen
vorzuhalten. Uber den pragenden Gedanken der Inklusion hinaus, sollten ent-
sprechend spezialisierte Angebote herausgebildet werden, wenn der Versor-
gungsauftrag nur durch spezialisierte Angebote realisiert werden kann.

3. Das gesamte, sehr breite autistische Spektrum mit seinem vielfaltigen Erschei-
nungsbild und verschiedenen psychiatrischen Komorbiditaten ist Uber die ge-
samte Alterspanne und fur alle Geschlechtszugehdérigkeiten zu beriicksichtigen.

e Besonders zu nennen sind die Ausweitung und der Ausbau diagnosti-
scher Ressourcen, sowohl fir das Kleinkindalter (unter sechs Jahren) als
auch fur das (frihe) Erwachsenenalter, da hier dringende Handlungsnot-
wendigkeit besteht.

e Die moglichen Besonderheiten der autistischen Erscheinungsformen bei

Frauen sollen dabei bertcksichtigt werden.

23 https://lwww.bundesregierung.de/breg-de/aktuelles/nicht-ohne-uns-ueber-uns-451554
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e Die Transition Uber die Lebensspanne setzt ein CM voraus.

e Insbesondere die Gruppe der alteren und nicht mehr im Erwerbsleben
stehenden autistischen Menschen findet bislang nicht die ihren Bedarfen
entsprechende Beachtung und ist deshalb im Rahmen der Strategieent-
wicklung besonders zu bericksichtigen.

e Fir Familien mit psychosozialen Belastungen, fir Menschen mit Migrati-
onshintergrund und fir Menschen mit einer Intelligenzminderung soll im
Besonderen auf einen niederschwelligen Zugang zu den Versorgungan-
geboten in den jeweiligen Handlungsfeldern geachtet werden.

4. Eine Strategie sollte sich an der wissenschaftlichen Evidenz orientieren und die
Erkenntnisse der vorliegenden S3-Leitlinien?* Diagnostik und Therapie (AWMF,
2016, 2021?°) nutzten. Methoden, die die Gesundheit des Menschen gefahrden
oder ethisch nicht vertretbar sind, sollten keinesfalls Teil einer Strategie sein.

5. Es gelten die allgemeinen Prinzipien ,Pravention vor Kuration‘, ,ambulant vor
stationar’, ,Reha vor Pflege’, ,Selbstbestimmung vor Fremdbestimmung’, sowie
,Personen- und Ressourcenorientierung’

6. Alle Angebote fur autistische Menschen und deren Angehdrige sollen méglichst
barrierefrei?®, regional verfigbar sowie personenzentriert vorgehalten werden.
Dabei sollten spezifische und individuelle MaRnahmen zur Inklusion bereitge-
stellt werden, welche Wabhlfreiheit ermdglichen.

7. Kooperation, Vernetzung und Interdisziplinaritat sind Voraussetzungen fur das

Gelingen einer Autismus-Strategie.

24 Die Leitlinien der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften sind systematisch entwi-
ckelte Hilfen fiir Arzte zur Entscheidungsfindung in spezifischen Situationen. Sie beruhen auf aktuellen
wissenschaftlichen Erkenntnissen und in der Praxis bewéahrten Verfahren und sorgen fiir mehr Sicher-
heit in der Medizin, sollen aber auch 6konomische Aspekte beriicksichtigen. Die "Leitlinien" sind fir
Arzte rechtlich nicht bindend und haben daher weder haftungsbegriindende noch haftungsbefreiende
Wirkung* (AWMF online, 2021).

25 Die Verweise im Text zur S-3 Leitlinie Therapie sind vorlaufig, da eine umfassende Priifung der Leit-
linie aus zeitlichen Grinden nicht mehr gewahrleistet werden konnte. Die S-3 Leitlinie wurde am
27.04.2021 veroffentlicht.

26 Was Barrierefreiheit fiir autistische Personen und deren Angehdrige meint, sollte gepriift und im Rah-
men der Umsetzung der Autismus-Strategie definiert werden, da diese nicht mit den allgemein gltigen
Voraussetzungen fur Barrierefreiheit anderer Beeintrachtigungen gleichzusetzen ist. Barrierefreiheit
sollte sich an der Kernsymtomatik von Menschen mit ASS und deren individueller Ausprégung orientie-
ren.
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9.2 Leitziele

Eine bayerische Autismus-Strategie sollte von zwei Leitzielen bestimmt sein, welche
in funf Handlungsfeldern umgesetzt werden kdnnten. Das erste Leitziel verfolgt einen
grundlegenden gesellschaftlichen Bewusstseinswandel im Umgang mit dem Thema
ASS. Ein auf aktuellen Erkenntnissen basiertes Verstandnis von ASS ist unerlasslich
und Voraussetzung fur das Erreichen des zweiten Leitziels — einer deutlichen Verbes-
serung der Lebensqualitat fur Menschen mit ASS und ihren Angehdrigen in Bayern.

9.3 Rahmenbedingungen fir eine Autismus-Strategie-Bayern

9.3.1 Zur Begleitung der Umsetzung einer Autismus-Strategie in Bayern

Problembeschreibung: Das seitens des StMAS geforderte Projekt ,,Entwicklung einer
Autismus-Strategie Bayern“ endet 2021. Von der HM wird ein Ergebnisbericht
gemeinsam mit Empfehlungen fir eine Autismus-Strategie-Bayern abgegeben. Die
weitere Vorgehensweise sowie die Umsetzung der Strategieempfehlungen soll
(entsprechend aktueller Planung) durch den Bayerischen Landtag in 2022
beschlossen und die dort festgelegten Mal3nahmen sollen dem jeweils federfihrenden
Ministerium zugewiesen werden. Im Rahmen des vorliegenden Projektes haben sich
bereits arbeitsfahige Netzwerke in der Versorgung gebildet, die Wissen zu
bestehenden Versorgungsliicken im Rahmen der Erarbeitung der Empfehlungen
aufgebaut haben. Sollte die Strategie ohne ein begleitendes ggf. sogar steuerndes und
partizipativ besetztes Gremium sowie ohne den Einbezug von Expert*innen umgesetzt
werden, wird durch Projektbeteiligte beflrchtet, dass die beschlossenen Malinahmen
nicht im Gesamtkontext gesehen werden, sondern eine vereinzelte und weniger
ressourcenschonende Umsetzung erfolgt, welche sich zudem weniger an den

Bedarfen der Zielgruppe ausrichtet.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, ein Gremium zu etablieren, welches die weiterfihrende Konkreti-

sierung und Umsetzung einer Autismus-Strategie Bayern beréat und begleitet.

Empfehlungen fur eine Autismus-Strategie-Bayern 223
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern*



HM®

I. Das Gremium sollte bei der Umsetzung der Autismus-Strategie unterstitzen

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

und diese fachlich und inhaltlich begleiten. Bereits bestehende, vernetzte Grup-
pen des Projektes zur Entwicklung von Empfehlungen fur eine Autismus-Stra-
tegie sollten einbezogen werden. Es ist zu empfehlen, Mdglichkeiten zum Ein-
bezug von wenig und nicht-sprechenden autistischen Menschen zu etablieren.

II.  Es wird empfohlen eine Vertretung der autistischen Personen fiur den Landes-
behindertenrat und weitere Gremien zu prufen. Diese*r sollte ebenfalls Mitglied
des Gesamtgremiums sein, um eine Schnittstelle zwischen den Gremien her-
zustellen.

[ll.  Unter Berucksichtigung der Ergebnisse des Projekts "Entwicklung einer Autis-
mus-Strategie-Bayern", ist zu prifen, ob Eingaben auf Bundesebene zur Reali-
sierung der im Folgenden mit (B) gekennzeichnet Empfehlungen und Mal3nah-
men vorzunehmen sind: Es wird empfohlen, zu prufen, ob analog der Leitziele
fur Bayern die Initiierung einer Autismus-Strategie auf Bundesebene sinnvoll

und machbar ist.

9.3.2 Zur Finanzierung einer Autismus-Strategie in Bayern

Problembeschreibung: Diskutiert wurden innerhalb des Projekts insbesondere
Konflikte  bei der Beantragung und Bewilligung  von  finanziellen
Unterstitzungsleistungen, sowie die Komplexitdt bei der Beantragung dieser.
Vermutet wurde hierbei, dass Antragsverfahren und Unterstitzungsleistungen nicht
auf die Zielgruppe der autistischen Menschen ausgerichtet sind und somit die
Diagnose haufig nicht als Forderungsgrund anerkannt wird. Auch die knappen
Ressourcen bei Kostentrdgern, welche zur Sparsamkeit von Leistungstragern
beitragen und damit der Bewilligung von Unterstiitzungsleistungen entgegenstehen,
wurden als Grund vermutet. Des Weiteren wurde festgestellt, dass Menschen mit
Autismus héaufig von 6konomischer Benachteiligung betroffen sind. Die komplexen
Beantragungsvorgange sowie eine 0©konomische Benachteiligung von bereits
belasteten Angehérigen und Menschen mit ASS flihren zu weiterem Ausschluss von
Teilhabemoglichkeiten und zu Barrieren in der Gestaltung eines wiurdigen Lebens
sowie unter Umstanden zu psychischer Belastung und/oder Folgeerkrankungen, wie

Depression oder Burnout und somit zu einer weiteren Beeintrachtigungen.
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Es wird daher empfohlen, die finanziellen Ressourcen zur Umsetzung der in der Stra-

Empfehlung:

tegie aufgezeigten Handlungsempfehlungen und MaRnahmen bereitzustellen?’.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

l. Hierzu wird empfohlene, die in den jeweiligen Handlungsfeldern aufgezeig-
ten Empfehlungen und MalRBnhahmen betreffs Ressourcenbereitstellung zu
prufen bzw. Lésungen zur Bereitstellung zu erarbeiten.

Il. Des Weiteren wird empfohlen, die mit (B) gekennzeichneten Malinahmen
zu prifen und ggfls. Eingaben auf Bundesebene hierzu vorzunehmen.

II. Des Weiteren wird angeregt, auch die erforderlichen Ressourcen fir die
Ausweitung von Netzwerkarbeit und bauliche Mal3hahmen (wie z. B. Anpas-

sung klinischer Settings, Herstellung von Barrierefreiheit) zu prufen.

9.4 Handlungsfelder

Es lassen sich aus den zwei Leitzielen finf Handlungsfelder ableiten. Diese bauen
aufeinander auf. Eine systematische Vorgehensweise in der Umsetzung ist erforder-
lich. Die Handlungsfelder AUFKLARUNG und WISSENSERWEITERUNG sind tiber-
greifende Handlungsfelder, die primar das Umfeld (Gesellschaft und Fachwelt) betref-
fen und unbedingt notwendig sind, um den Wandlungsprozess maf3geblich voranzu-
treiben und die Umsetzung einer Strategie zu unterstitzen. Ohne diese Voraussetzun-
gen konnen in den Handlungsfeldern (FRUH)ERKENNUNG, GESUNDHEIT und FOR-
DERUNG der TEILHABE kaum wesentliche Verbesserungen erreicht werden.

(FRUH)ERKENNUNG, GESUNDHEIT und FORDERUNG der TEILHABE fokussieren
sich auf die Lebensqualitat der Menschen mit ASS und bauen logisch aufeinander auf.
Durch einen systematischen bedarfsorientierten Ausbau von ASS-spezifischen Ange-
boten sollen eine optimale gesundheitliche Versorgung sowie tatsachliche Inklusion in

der Gesellschaft erméglicht werden. Die Handlungsfelder stehen gleichberechtigt ne-

27 Bei allen MaBnahmen im Rahmen der Autismus-Strategie gilt es zu berlicksichtigen, dass diese noch,
gemal} dem Beschluss des Landtags, im Rahmen der zur Verfigung stehenden Haushaltsmittel um-
setzbar sein mussen. Fur weiterfihrende/ergdnzende Empfehlungen und Malinahmen sollten weitere
Haushaltsmittel bereitgestellt werden.
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beneinander wobei dem Handlungsfeld (Friih)Erkennung eine Schlisselfunktion zu-
kommt, denn die korrekte friihe Erkennung und Diagnostizierung der ASS ist Grund-
lage fur die spezifische Zuweisung und Inanspruchnahme von Leistungen. Aus der
Anzahl der Empfehlungen in den jeweiligen Handlungsfeldern lasst sich keine Priori-
sierung ableiten. Die Anzahl der Empfehlungen im Handlungsfeld Teilhabe ergibt sich
aufgrund der Berlcksichtigung der spezifischen Teilhabebereiche und der Férderung
der Teilhabe in allen Lebensbereichen und in jedem Alter.

Abbildung 12 Handlungsfeder

Konzept ASS, Abbau von Barrieren, Offentlichkeitsarbeit

Verbesserung der y Verbesserung der L Forderung der
Friherkennung und - bedarfsorientierten 7; Teilhabe in allen
Zugang zu Diagnostik 7 medizinischen ‘ Lebensbereichen
uber die /psychologischen und in jedem Alter
. Lebensspanne Versorgung und
Unterstutzung der
Transition

Forschung, Lehre/Ausbildung

Quelle: Darstellung durch Noterdaeme; Falter-Wagner, 2021

9.5 Handlungsfeld 1: Aufklarung

Wissen ist ein zentraler Baustein, um die Gesundheit autistischer Personen zu erhal-
ten, effektive Unterstitzungsleistungen zu bestimmen und Teilhabe an der Gesell-
schaft zu ermoglichen. Ziel ist es, ASS als tiefgreifende Entwicklungsstérungen fir die
breite Offentlichkeit verstandlich zu vermitteln und dabei dezidiert auf die besonderen
Bedurfnisse von autistischen Menschen sowie deren Ressourcen und Stéarken hinzu-

weisen.
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Problembeschreibung: Im Rahmen des Projektes wurde festgestellt, dass die

9.5.1 Sensibilisierung der Offentlichkeit

Offentlichkeit sowie Fachkrafte zum Thema Autismus nicht ausreichend informiert
bzw. aufgeklart sind bzw. Uber Wissen verfiuigen, das nicht mehr ,state of the art' ist.
Der uneinheitliche Kenntnisstand tber ASS kann fir Familien, Angehorige und
autistische Menschen zu grof3en Schwierigkeiten in der Inklusion und Teilhabe fihren.
Beispielsweise kdnnen Schwierigkeiten bei der Genehmigung von Antragen auftreten
und es kann zu fehlenden adaquaten Unterstitzungsleistungen fiur alltagliche

Handlungen fthren.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, eine systematische, multimediale und offensive Aufklarungsarbeit
in Bayern zu leisten, die zur Sensibilisierung der Offentlichkeit Uiber das gesamte Au-

tismus-Spektrum beitragt.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefihrt werden:

I. Aufbau einer breiten, von offizieller Seite initilerten Aufklarungskampagne unter
Einbezug vorhandener Strukturen sowie geeignetem Aufklarungsmaterial (wie
Flyer, Artikel, Videos, Blogs), welches auch die Starken und Ressourcen von
autistische Menschen betont. Als spezifische Zielgruppen wurden im Projekt-
gruppenprozess u.a. benannt:

e die Beauftragten auf kommunalen Ebene fir die Belange von Menschen
mit Behinderungen,

e Personal von Rettungsdiensten, Polizei, Feuerwehr

e Mitarbeiter*innen der Krisendienste Bayern

e Fachkraften wie z. B. Erzieher*innen (insbesondere Aufklarung zu Frih-
warnzeichen, der sog. ,red flags', entsprechend AWMF S-3 Leitlinie inkl.
systematischer Weiterleitung an Diagnosefachstellen)

e Arbeitgeber und —vermittlersinnen und Behorden (wie Kostentrager,
MDK)

e Patient*innen, welche Uber medizinisch Versorgungskontexte aufgeklart
und sensibilisiert werden kénnten, z.B. Gber Materialien in Wartezimmern

von (kinder-)arztlichen Praxen
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Diese Auflistung stellt keine abschlieRende Darstellung von Schulungsbedarfen
in der Offentlichkeit dar, sondern soll die Vielfalt der Aufklarungsbedarfe skiz-

zieren.

9.5.2 Sensibilisierung durch strukturelle Vernetzung

Problembeschreibung: An dem komplexen Diagnoseprozess (inkl. Komorbiditaten)
sowie an die erforderlichen Therapie- und Unterstitzungsleistungen im Alltag, die
autistische Menschen im Laufe ihres Lebens bendétigen, sind viele Disziplinen,
Fachbereiche und Versorgungsebenen beteiligt. Im Rahmen des Projekts wurde
darauf hingewiesen, dass es zwischen unterschiedlichen Fachkréften, Dienstleister*in-
nen und Fordergeber*innen sowohl an regionalen, Uberregionalen als auch an einer
schnittstellenbezogenen Vernetzung fehle. Best-Practice Anséatze und Wissen zu indi-

viduellen Bedarfen gehen dabei haufig verloren.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, eine fachliche Vernetzung zwischen Berufsgruppen regional und

uberregional zu férdern.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefihrt werden:

I. Der Ausbau der Netzwerkarbeit der bereits etablierten Autismus-Kompetenz-
netzwerke, in den jeweiligen Regierungsbezirken sollte auf kommunaler Ebene
gefdrdert, ausgeweitet und erganzt werden.

lI. Auch die Vernetzung zwischen und mit dem Beauftragten der Bayerischen
Staatsregierung fur die Belange fiir Menschen mit Behinderung mit den Beauf-
tragten der kommunalen Ebenen fir die Belange von Menschen mit Behinde-
rung, den Verbé&nden von Angehdrigen und autistischen Personen, der Selbst-
hilfe sowie den Autismus-Kompetenznetzwerken sollte ausgeweitet werden.
Zudem sollte die Vernetzung zwischen der Selbsthilfe der Angehdérigen und au-
tistischen Menschen gefoérdert werden.

lll. Eine Etablierung von kommunalen Vernetzungsprojekten zwischen Fachkraf-
ten, Versorgungssystemen, Kostentragern sowie zwischen diesen, Angehori-
gen und Menschen mit ASS wird ergdnzend empfohlen (wie durch die Etablie-
rung runder Tische, beispielsweise nach dem Konzept der ,Zukunftsplanung’ fir
autistische Menschen).
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IV. Erganzend sollten bayernweite Fachtagungen (inkl. Messen) zum Thema ASS
regelmanig durchgefihrt werden, um aktuelle Wissensbestande in die Flache

zu tragen.

9.5.3 Information zum Autismus-Spektrum im Internet

Problembeschreibung: Bei einem Verdacht oder einer Diagnose ist fur die Angeho-
rigen oder autistische Personen die erste Informationsquelle meist das Internet.
Informationen im Internet sind aul3erst vielfaltig und heterogen, jedoch sind teilweise
auch falsche Aussagen enthalten und die Informationen sind wenig gebindelt. So
wurde im Projekt festgestellt, dass keine zentrale Informationsquelle existiert, welche
einen Uberblick schafft und Informationen biindelt (wie zu Therapiemdglichkeiten,
Wohn- oder Schulangeboten). Ein Problem ergibt sich dadurch, dass aussagekraftige
und fur den Einzelfall relevante Informationen erst durch gezielte Suche gefunden wer-
den kdnnen. Dies setzt jedoch voraus, dass bereits ein Wissen vorhanden ist, wonach
gesucht werden soll. Zudem kann fiir einen Laien auch schwer zwischen seriésen und
unseriosen Angeboten/Informationsquellen unterschieden werden. Autismuskompe-
tenzzentren haben begrenzte Ressourcen und kénnen eine Bereitstellung aller Infor-

mationen im Internet nicht umfanglich leisten.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, die Nutzung digitaler Angebote zu Autismus-Spektrum-Stérung in

den Fokus zu riicken.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Eine zentrale, bayernweite Informationsplattform, welche wissenschatftlich fun-
dierte Informationen zum Autismus-Spektrum im Internet leichter zuganglich
macht, sollte eingerichtet und betrieben werden. Diese sollte eine Gesamtiuber-
sicht und Informationen zu ASS bereitstellen sowie zu relevanten Seiten verlin-
ken. Zudem wird empfohlen, dass diese Informationsplattform Bezug auf die
Aktivitaten der Selbsthilfe in Bayern nimmt. Als exemplarische Vorlagen fur eine
solche Seite konnte die Webseite ,Bayern Barrierefrei’ oder das Web-Portal
\Wege aus der Gewalt' dienen. Die Informationen sollten auch in leichter Spra-

che verfiigbar gemacht werden.
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ll. Weitere digitale Angebote (wie Apps oder Online-Foren) zur Unterstlitzung von
autistischen Menschen und deren Angehdérigen sollten (weiter)entwickelt, deren
Eignung praxisnah geprift und entsprechend bereitgestellt werden.

lll. Esist zu prufen, wie der Zugang fir Menschen mit intellektuellen Einschrankun-
gen zum Internet erhéht werden kénnte (z. B. Uber Schulungen und Erstellung
geeigneter Webseiten); entsprechende strukturelle Losungen sollten bereitge-
stellt werden.

IV. Erganzend wird eine Erstellung und Veroéffentlichung von Kontaktlisten zu au-
tismus-spezifischen Angeboten in Bayern angeregt, welche durch die Autismus-
Kompetenznetzwerke in dem jeweiligen Bezirk erstellt werden konnten. Diese

Angebotslisten kdnnten der Orientierung dienen.
9.6 Handlungsfeld 2: Wissenserweiterung

Eine Erfassung der tatsachlichen Préavalenz, der Verfiigbarkeit und Nutzung von Ver-
sorgungs- und Unterstitzungsangeboten sowie der spezifischen regionalen Bedarfe
von Birger*innen mit ASS in Bayern sollte Grundlage der bedarfsorientierten Umset-
zung der Strategie sein. Beispielsweise sind weder Zuweisungswege noch Dauer bis
zu einer korrekten Diagnosestellung bisher empirisch untersucht. Vorrangiges Ziel
sollte deshalb eine die Strategieumsetzung flankierende epidemiologische Erhebung

sowie ein Ausbau systematischer Fort- und Weiterbildungsangebote sein.

9.6.1 Forschung

Problembeschreibung: Die bestehenden wissenschaftlichen Projekt- und Arbeits-
gruppen zu ASS in Bayern sind an bundesweiten und internationalen Projekten und
Netzwerken beteiligt und mit entsprechenden Forschungsgruppen auch tber die Wis-
senschaftliche Gesellschaft Autismus Spektrum (WGAS) vernetzt. Die PG Forschung
erfasste eine Vielzahl an bestehenden Forschungsprojekten, insbesondere im medizi-
nischen und psychologischen Fachbereich. Trotz der  zahlreichen
Forschungsaktivitaten sind viele Fragen zur ASS, insbesondere hinsichtlich der
Versorgung und Forderung, bislang unbeantwortet. Die Pravalenz ist auf internationale
Studien gestiitzt; die vorliegende Pravalenz fir Deutschland und Bayern kann dabei
lediglich geschatzt werden. Insgesamt wird die Datenlage zur Versorgung von

Menschen mit ASS in Bayern als gering bewertet.
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Es wird empfohlen, die Forschung zu ASS auszuweiten sowie die Datenlage zur Ver-

Empfehlung:

sorgung von autistischen Menschen zu verbessern.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Eine Durchfuhrung von Versorgungsforschungsprojekten begleitend zur Ent-
wicklung und Umsetzung einer Autismus-Strategie (wie in Form einer interdis-
ziplinaren Longitudinalstudie) wird empfohlen, um die Versorgungs- und Unter-
stltzungssituation zu erfassen. Dies sollte insbesondere den Aufbau eines di-
gitalen Autismus-Registers Bayern (Beispielbezeichnung: digitASS) umfassen,
um eine notwendige flankierende longitudinale, interdisziplinare, epidemiologi-
sche Erfassung von Informationen zur Diagnose, Behandlung, Versorgung und
Angebotsnutzung von Birger*innen Bayerns mit ASS sowie der Veranderungen
von Kklinischer Symptomatik, Behandlung, Versorgung und Angebotsnutzung im
Langzeitverlauf in allen sieben bayerischen Regierungsbezirken zu ermdgli-
chen. Eine solche Langzeitstudie sollte multidisziplinar durchgefuhrt und wis-
senschaftlich begleitet werden. Die erfassten Informationen sollten fortlaufend
fur den Prozess der Umsetzung der Strategie zur Verfiigung gestellt werden.

II. Eine interdisziplindre Vernetzung im Sinne eines bayerischen Forschungsnet-
zes ASS sollte vorangetrieben werden.

[ll. Die Einrichtung von KJPP-Lehrstihlen sowie von Professuren an Universitaten
und Hochschulen im Kontext tiefgreifender Entwicklungsstérungen in unter-
schiedlichen Fachdisziplinen sollte zur Starkung der Wissenschaft und For-

schung geférdert werden.

9.6.2 Aus-, Fort- und Weiterbildung

Problembeschreibung: Im Projekt festgestellt, dass neben dem bestehenden gene-
rellen Fachkraftemangel, Autismus in keinem Curriculum eines Universitéats- oder
Hochschulstudiums in ausreichendem Mal3e (wenn tberhaupt) vorgesehen ist. Auch
in Ausbildungscurricula fur Fachkrafte, die beruflich mit autistischen Menschen in Be-
rihrung kommen kénnten bzw. diese behandeln (wie Ergo-, Physio-, Logo-, Musik-
und Psychotherapeut*innen, Facharzt*innen fur Psychiatrie, Kinder- und Jugendpsy-
chiatrie, Erzieher*innen) ist die Wissensvermittlung zu ASS bisher kein fester Bestand-
teil. Die wenigen, bestehenden Angebote der Fort- und Weiterbildung sind in Bayern
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meist tragerfinanziert und entsprechen keinen gemeinsamen, extern geprtften Vorga-
ben in Bezug auf Inhalte sowie Qualitatsstandards. Zudem gibt es nur wenige Weiter-
bildungsmaoglichkeiten fir die unterschiedlichen Berufsgruppen auf Hochschulniveau,
um aktuelle und evidente Erkenntnisse an Fachkrafte zu vermitteln. Dies hat zur Folge,
dass fur die Gewahrleistung einer qualitativ gesicherten Gesamtversorgung Berufs-
gruppen wie Mediziner, Psychiater*innen, Psycholog*innen und Psychotherapeut*in-
nen, Sozial-, Sonder-, Heil- und Schulpadagog*innen sowie Pflegefachkrafte nicht
Uber ausreichende Fachkenntnisse verfigen. Der mangelnde Wissenstand bei Fach-
kraften fuhrt zu einem Mangel an autismus-spezifischen Versorgungs- und Forderan-
geboten. Daruber hinaus kann es zu Fehlinformation und -beratung, zu einer zu spaten
oder nicht ausreichend gesicherten Diagnosestellung, zu Fehleinschatzungen von

Symptomen oder gar zu schadigenden Maflinahmen fiihren.

Empfehlung
Es wird empfohlen, wissenschaftlich fundiertes, autismus-spezifisches Wissen flr
Fachkrafte im Rahmen von Studiengdngen bereitzustellen sowie in Aus-, Fort- und

Weiterbildungen aufzunehmen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Dies sollte eine Grundlagenfortbildung (liber KVB/BLAK sowie die BLZK/KZVB)
fur Fachkrafte in der Primarversorgung (wie Allgemein-, Fach- und Zahnarzt*in-
nen), eine qualifizierte Weiterbildung fir Fachkrafte mit Schwerpunkt Differenti-
aldiagnostik/ Therapie sowie eine Implementierung in bestehende Studiencur-
ricula und Ausbildungen beinhalten.

lI. Kenntnisse und Kompetenzen zu ASS im Kindes-, Jugend- und Erwachsenen-
alter sollten in den Nationalen Kompetenzbasierten Lernzielkatalog Medizin
(NKLM) aufgenommen werden. Noch immer ist das Fach Kinder- und Jugend-
psychiatrie und -psychotherapie kein curriculares Pflichtfach und Inhalte zu psy-
chischen Stérungen allgemein und Entwicklungsstérungen im Besonderen sind
im Medizinstudium unterreprasentiert, was erhebliche Kompetenzliicken und
Nachwuchsprobleme zur Folge hat.

lll. Es sollten autismus-spezifische Schulungen fir Leistungserbringer*innen und

-anbieter*innen durch die verantwortlichen Fachgesellschaften, Institutionen
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etc. verankert werden. Hierzu sollten einheitliche Schulungscurricula nach wis-
senschaftlichen Standards und unter Einbezug von Erfahrungswissen von au-
tistischen Menschen und Angehoérigen fur unterschiedliche Zielgruppen gefor-
dert und entwickelt werden, welche zur Orientierung fir freie Trager und Ver-
bande dienen kdnnten. Diese sollten zuganglich gemacht und regelmafiig aktu-
alisiert werden, damit der Transfer des jeweils aktuellen Wissensstands (,state
of the art’) sichergestellt ist.
IV. Schulungsbedarfe wurden u.a. benannt fur/ zu:

e Angehdrige/Fachkrafte/Verwaltung zu Kommunikation von und mit autis-
tischen Menschen; insbesondere im Kontext von evidenzbasierten Kom-
munikationsmethoden (siehe auch Empfehlung Kommunikation)

e Fachpersonal insbesondere Lehrer*innen zur Inklusion von autistischen
Schiler*innen in den Unterricht (siehe auch Empfehlung Schule) und um
Schulen bei der autismus-sensiblen Schulentwicklung zu untersttitzen.

e Pflegepersonal im ambulanten und stationéren Settings zum Thema Au-
tismus. Auch sollen ASS Inhalte in die Rahmencurricula der Ausbildun-
gen und Studiengdnge aufgenommen werden (siehe auch Empfehlung
Pflege)

e Mitarbeiter*innen in bestehenden Einrichtungen der Werkstatten fur
Menschen mit Behinderung (WfbM) und in Forderstéatten sollten zu aktu-
ellem Wissen, dem Umgang und der Férderung von autistische Perso-
nen geschult werden um Kompetenz zur Inklusion in der Flache zu schaf-
fen (siehe auch Empfehlung Werkstatten (WfbM) und Empfehlung Frei-
zeit- und Tagesstrukturierung)

V. Eine verbesserte Bereitstellung von Informationen tber die Diagnose und den
Diagnoseprozess sollte ermdglicht werden (z. B. auch tUber die Bereitstellung
einer Kurzfassung der AWMF S-3 Diagnose-Leitlinie in einfacher, leichter und

Gebardensprache).
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9.7 Handlungsfeld 3: (Frih)Erkennung, Diagnostik Uber die Lebensspanne

Eine zuverlassige und behdordlich anerkannte Diagnostik sollte wesentlicher Kernpunkt
eine Strategie sein. Eine korrekte und zugige Diagnosestellung ist Grundvorausset-
zung jeder Versorgungsplanung beziglich Bereichen wie Therapie, Beratung, Inklu-
sion und Foérderung. Die Mdglichkeit einer Diagnoseabklarung fir ASS sollte auf der
Grundlage der S3-Leitline ,Autismus-Spektrum-Stérungen im Kindes-, Jugend- und Er-
wachsenenalter, Teil 1: Diagnostik' (AWMF, 2016) in Bayern dringend und vorrangig
verbessert werden.

Es gibt bisher keine empirischen Studien zur Versorgungssituation von Menschen mit
ASS oder deren Angehdorigen bei Verdacht auf ASS in Deutschland (siehe Handlungs-
feld 2). Nichtsdestotrotz ist nachvollziehbar, dass bei einer Pravalenz von 1% die ge-
ringe Anzahl an Diagnosezentren, welche Wartezeiten von bis zu zwei Jahren aufwei-
sen, nur einen Bruchteil des Bedarfs decken kann. Auch in Bayern ist eine adaquate
und zligige Diagnoseabklarung momentan flachendeckend noch nicht mdglich (v.a. im
Erwachsenenbereich). Neben den mdglichen psychisch-gesundheitlichen Folgen sind
auch hohe o6konomische Folgekosten einer spaten Diagnosestellung zu erwarten
(Howlin et al. 2014).

9.7.1 (Fruh)Erkennung und Diagnostik

Problembeschreibung: ASS sind Stérungen, die sich in der Regel in der friihen Kind-
heit manifestieren. Bei Menschen mit ASS und durchschnittlicher bis Gberdurchschnitt-
licher kognitiver Leistungsfahigkeit kann es sein, dass die Storung oft erst spater (z. B.
im spateren Jugend- und Erwachsenalter) diagnostisch richtig eingeordnet wird, wenn
die hohen sozioemotionalen Anforderungen im Rahmen der vorangeschrittenen Auto-
nomieentwicklung nicht mehr durch die Anpassungsfahigkeit dieser Menschen kom-
pensiert werden kdnnen. Auch wenn sich das klinische Erscheinungsbild der ASS Uber
die Lebensspanne vom Kleinkind Uber das Schulalter und die Pubertat bis hin zum
Erwachsenenalter erheblich verandern und therapeutisch beeinflusst werden kann,
handelt es sich bei ASS als tiefgreifender Entwicklungsstérung' um eine ,Lebenszeit-
diagnose‘. Eine valide, frihzeitige und zigige Diagnosestellung ist Grundvorausset-
zung fur die Bereitstellung angemessener Behandlungs- und Forderleistungen sowie
der Versorgungsplanung bezuglich aller relevanter Bereiche wie Therapie und Forde-
rung. Es gibt keine empirischen Studien zur Versorgungssituation fiir Betroffene oder
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Angehorige bei Verdacht auf ASS in Deutschland. Weder die Zuweisungswege noch
die Dauer bis zu einer validen Diagnosestellung sind empirisch untersucht. Eine wei-
tere Problematik folgt aus der vergleichsweise aufwendigen Diagnostik und mangeln-
der Kostendeckung bei entsprechenden Facharzt*innen, Psychotherapeut*innen oder

Kliniken.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, die Situation der Diagnostik zu verbessern, um eine friihe, zeitnahe
und qualitativ hochwertige Diagnostik entsprechend der AWMF S3-Leitlinie Diagnostik

in ganz Bayern zu ermdglichen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Friherkennung und Screening sollten vorangetrieben werden: an bestehenden
medizinisch-psychologisch-padagogischen Einrichtungen der Primér- (,U‘-Un-
tersuchungen, Schuleingangsuntersuchungen, Fruhférderstellen) und in der
Sekundarversorgung (wie Psychiatrische Institutsambulanzen, Sozialpsychiat-
rische Zentren, ausgewahlte Fachpraxen) sollten sinnvolle Screeningprozesse
aufgebaut werden.

II. In jedem Bezirk sollten an den KJPP und EP Kliniken spezialisierte Fachstellen
zur Diagnostik bei Kindern und Erwachsenen herausgebildet werden. Die vor-
handenen (kinder- und jugend-) psychiatrischen Einrichtungen sollten ihrer Ver-
antwortung gemal ihres Auftrages gerecht werden und angemessene multipro-
fessionelle diagnostische Kapazitaten zur Verfigung stellen.

[ll. Die Diagnostik muss interdisziplinar angelegt sein und muss sowohl die Diag-
nostik von Komorbiditaten wie auch eine umfassende Differentialdiagnostik be-
inhalten.

IV. Es ist zu empfehlen, die ICF im Gesundheits- und Sozialwesen zu etablieren,
insbesondere die Manuale fir ASS (Kinder, Jugendliche und Erwachsene)?2.
Praxisprojekte zur Nutzung des ICF Core Sets Autismus sollten bei der Etablie-
rung unterstitzt und gefordert werden.

V. Angemessene Vergutungssatze sollten fur die aufwendigen diagnostischen
Verfahren im Bereich ASS (gemaR S3-Leitlinie) bereitgestellt werden (B)?°.

28 Abzurufen Uber https://icf-core-sets.org/de/
29 Zu allen Hinweisen mit (B), siehe Empfehlung ,Zur Begleitung der Umsetzung einer Autismus-Stra-
tegie-Bayern*.
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9.8 Handlungsfeld 4: Autismus-spezifische Gesundheit Uber die Lebens-

spanne

ASS bestehen in der Regel lebenslang, zeigen jedoch einen individuell variablen Ver-
lauf. Die Diagnose an sich impliziert nicht per se, dass fortlaufende therapeutische
(medizinisch-psychotherapeutische) Interventionen erfolgen missen. Dennoch ist der
Bedarf an medizinischer und psychologischer Unterstitzung und Therapie hoch. Da-
bei mussen Interventionen gemal individueller Bedarfe klar definierte und konkrete
Therapieziele inklusive zeitlicher Zielvereinbarung und Befristung verfolgen. Im Ge-
sundheitssystem sollten, orientiert an der S3-Leitlinie ,Therapie von Autismus-Spekt-
rum-Stérungen‘ (AWMF 2021), Konzepte zur Verbesserung der Versorgung erarbeitet
werden, die auch ein regelméaRiges, entwicklungsbegleitendes CM beinhalten. Autisti-
sche Menschen brauchen selbstverstandlich auch einen angemessenen Zugang zur

allgemeinmedizinischen Versorgung und Pflege.

9.8.1 Behandlung der Kernsymptomatik, inkl. Komorbiditaten

Problembeschreibung: Sowohl bei Kindern und Jugendlichen, als auch bei erwach-
senen autistischen Personen besteht ein hoher Therapiebedarf (wie Psycho-, Logo-,
Ergo-, Physiotherapie sowie heilpadagogischer Interventionen). Fur den Kleinkindbe-
reich haben zahlreiche wissenschaftlichen Untersuchungen nachgewiesen, dass ver-
haltenstherapeutische Interventionen die Kernproblematik wesentlich abmildern kén-
nen. Auch autismus-spezifische Gruppentherapien und autismus-spezifische Eltern-
trainings zeigen bei Kindern und Jugendlichen deutliche Effekte. In Deutschland gibt
es — allerdings beschrankt auf Menschen mit ASS ohne intellektuelle Beeintrachtigung
— Gruppentherapien fur Menschen mit ASS, die auf kognitiv-verhaltenstherapeuti-
schen Verfahren basieren und auf die Kernproblematik der sozial-emotionalen Beein-
trachtigung sowie das Stresserleben zielen. Bei autistischen Erwachsenen kénnen die
hohen sozialen Anforderungen bei vielen Betroffenen zu einer Uberforderung fiihren,
haufig assoziiert mit Selbstzweifeln, Selbstvorwirfen und Hilflosigkeitserleben bis hin
zu Suizidwinschen und -versuchen. Dazu kommen in vielen Fallen komorbide psychi-
atrische Storungen (Croen et al. 2015). Eine deutschlandweite Online-Befragung unter
autistischen Menschen bezuglich Psychotherapie zeigte, dass fur erwachsene Kii-
ent*innen mit ASS der wichtigste Grund fiir eine Psychotherapie, neben dem Vorliegen

von depressiven Symptomen, die aus den autistischen Kernsymptomen resultierenden
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Probleme sind (Lipinski et al. 2018). Zudem fehlt es in Bayern (wie in der gesamten
BRD) an (psycho-)therapeutischen Anlaufstellen mit Fachkenntnissen zu ASS. Psy-
chotherapeutische Programme, die auf Menschen mit ASS und intellektueller Beein-

trachtigung abgestimmt sind, liegen gegenwartig nicht vor.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, in Bayern die therapeutische Versorgung und padagogische For-

derung von Menschen mit ASS zu verbessern.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Die Ausweitung von ambulanten, autismus-spezifischen Therapieangeboten nach
SGB V, welche nach den Vorgaben der S-3 Leitlinie Therapie von ASS (AWMF
2021) arbeiten, wird empfohlen. Hierzu sollten mdglichst bestehende Strukturen
der psychiatrischen und psychotherapeutischen Versorgung genutzt, optimiert und
ausgebaut werden. Es sollte aber beachtet werden, dass viel mehr als im Bereich
der Diagnostik, eine Flachendeckung zur verbesserten Erreichbarkeit erreicht wer-
den muss, da sonst kaum eine regelmafiige und langanhaltende Therapie gewahr-
leistet werden kann.

Il. Eine Erweiterung von ambulanten, autismus-spezifischen Therapieangeboten
nach SBG IX wird empfohlen, in welchen mit interdisziplindrer Kompetenz multimo-
dale Leistungen angeboten werden. Hierzu sollten entsprechende, moglichst be-
reits bestehende Strukturen und Angebote der Rehabilitation sowie der Teilhabe
genutzt werden. Diese Angebote sollen auch fir Menschen in Einrichtungen ver-
fugbar werden z. B. Uber mobile Dienste.

lll. Fur die Auswahl der therapeutischen Interventionen wird auf die S3-Leitlinie The-
rapie (AWMF 2021) verwiesen. ,Es sollen in keinem Fall Verfahren, die direkte Be-
strafung oder Zwangsmafinahmen beinhalten, zur Therapie von stereotypen Ver-
haltensweisen, Sonderinteressen oder sensorische Hypo- oder Hyperreaktivitat
[sowie anderen ASS spezifischen Symptomen] eingesetzt werden* (AWMF 2021,
S.187).

IV. Der Zugang zu psychotherapeutischen sowie psychiatrischen Angeboten sollte al-
lein aufgrund einer gestellten ASS-Diagnose und unabhangig vom Grad der Behin-

derung ermdglicht werden (B).

30 Analog der Autismustherapiezentren in den anderen Bundeslandern.
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V. Therapeutische Angebote sollten innerhalb von 60 Min. zu erreichen sein und/oder
als mobile Dienste eingerichtet werden. Dieser Wert sollte als Orientierung fur den
Ausbau therapeutischer Angebote genutzt werden und kann entsprechend dem re-
gionalen Bedarf angepasst werden.

VI. Angemessene Vergutungssatze sollten fir die therapeutischen Leistungen im Be-
reich ASS zur Verfugung stehen (B).

VII. Die bayerischen Fruhforderstellen zur Friherkennung und -férderung von Autis-
mus in Bayern sollten so ausgeweitet werden, dass entsprechend der Bedarfe (z.
B. in jeder Planungsregion), eine Friuhforderstelle mit Schwerpunkt Autismus etab-
liert wird. Erganzend wird empfohlen, die mobilen Angebote der spezialisierten

Fruhforderstellen auszuweiten.

Zu lll.: Sondervotum der PG Selbsthilfe Angehoérigen:

,Die PG Angehorige weisen auf die Bedeutung von Fruhférderung und Therapie hin,
lehnen jedoch Behandlungen von Autist*innen ab, welche auf aversiven, (eng gestrick-
ten und intensiven) Methoden basieren. Dabei ist zu beachten, dass ,aversiv' auch
bedeutet, einem Kind etwas Selbstverstandliches, wie z. B. sein Lieblingsspielzeug
oder den Gang zum Spielplatz, mit dem Ziel zu verwehren, dass es sich dieses erst
wieder mit der erwarteten Funktionalitét erarbeiten muss” (PG Selbsthilfe Angehdrige
2021).

Zu lll.: Sondervotum der PG Autisten:

.Die PG Autisten lehnt die Therapieform ABA, bzw. alle Therapieformen, die sich mit
den Grundsatzen der UN-Behindertenrechtskonvention nicht vereinbaren lassen und
den Ansatz verfolgen, Autisten unter Missachtung ihrer Menschenwirde, ihrer Selbst-
bestimmung und ihrer Beditirfnisse ein die Umwelt stdrendes Verhalten abzutrainieren,
ab. Bei jeder Therapie sollte stets der Ansatz verfolgt werden, die Lebensqualitat von
Autisten zu verbessern. Der Fokus darf nicht auf eine, an das nicht autistische Umfeld
ausgerichtete, Verbesserung von Funktionalitat und Leistung gelegt werden. Ziel einer
Therapie sollte keinesfalls sein, autistische Symptome, autistisches Verhalten oder au-
tistische Kommunikation nach auf3en hin unsichtbar zu machen, indem der Autist an
nichtautistische gesellschaftliche Normen angepasst wird und die zugrundeliegenden
Ursachen lediglich maskiert werden. Autisten mussen unter Bertcksichtigung der
freien Wahl ihrer Kommunikationsform und ihrer Bedirfnisse selbstbestimmt wahlen
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kénnen, welche Aspekte therapiert werden sollen und welche Form der Therapie an-
gewandt wird“ (PG Autisten 2021).

9.8.2 Psychosoziale Férderung und Starkung des sozialen Umfelds
Problembeschreibung: Der Begriff ,psychosoziale Gesundheit’ leitet sich aus der Ge-
sundheitsdefinition der WHO ab. Die WHO definiert Gesundheit ,als einen Zustand
des vollstandigen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens* (WHO 2018)
und gilt also nicht allein als die Abwesenheit von Krankheit und Gebrechen Psychoso-
ziale Gesundheit bedeutet, dass sich jemand wohl fiihlt und seine eigenen Fahigkeiten
verwirklichen kann. ,Zudem meint der Begriff auch die Kompetenz, mit einem norma-
len Mal3 an Belastungen im Leben zurechtzukommen, produktiv zu sein und einen
Beitrag fiir die Gesellschaft zu leisten“ (vgl. 6ffentliches Gesundheitsportal Osterreichs
2021). Gerade Eltern und Angehorige (wie Geschwister, Partner*innen oder Kinder
von autistischen Eltern) kénnen stark durch die Situation gefordert oder belastet sein.
Dies kann autistische Kinder als auch autistische Erwachsene betreffen und somit
Auswirkungen auf deren psychosoziale Gesundheit haben (Anhang Y). Aber auch das
professionelle oder weitere soziale Umfeld der autistischen Personen haben Einfluss
auf deren psychosoziale Gesundheit, z. B. durch Mobbing (am Arbeitsplatz oder in der
Schule).

Empfehlung:
Es wird empfohlen, in Bayern die psychosoziale Forderung von autistischen Menschen

und deren Angehdrige Uber die gesamte Lebensspanne auszubauen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

l.  Autismus-spezifische, familienentlastende, sozialintegrative Dienste sollten in
enger Zusammenarbeit mit den Diensten der offenen Behindertenarbeit sowie
den bayerischen Autismuskompetenzzentren flachendeckend ausgebaut wer-
den.

ll. Unterstitzende Angebote fiir Angehorige von autistischen Personen (wie Kin-
der autistischer Eltern, (Ehe-)Partner*innen, Geschwisterkinder) sollten etab-

liert bzw. ausgeweitet werden. Eine Umsetzung kénnte beispielsweise realisiert

Empfehlungen fur eine Autismus-Strategie-Bayern 239
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern*



HM®

werden durch Beratungs- und Supervisionsmdglichkeiten fur das nahere sozi-
ale Umfeld sowie Angebote von Eltern-/ Angehérigentrainings, um das soziale
Umfeld zu starken.

lll. Autismus-spezifische Unterstiitzungsmaoglichkeiten im héuslichen Umfeld so-
wie erganzend digital, fur Familien mit autistischen Familienmitgliedern oder fur
alleinlebende autistische Personen sollten ausgeweitet werden.

IV. Auch sollten wissenschaftliche Projekte zur Verbesserung der Unterstlitzung
von Menschen mit ASS im Umgang mit Herausforderungen des alltaglichen Le-
bens und Uber die gesamte Lebenspanne sowie das gesamte Spektrum initiiert

und gefdrdert werden.

9.8.3 Psychiatrisch-psychotherapeutische Versorgung

Problembeschreibung: Fur Menschen mit ASS kann aufgrund des Autismus oder
einer komorbiden Beeintrachtigungen eine psychiatrische Versorgung oder
Hilfeleistung bendtigt werden. Zudem kann in psychiatrischen Krisensituationen, bei-
spielsweise mit selbst- und fremdgeféahrdenden Verhaltensweisen, ein Aufenthalt in
einem spezifischen Setting, wie einem psychiatrischen Fachkrankenhaus, nétig sein.
Ebenso kann Medikation indiziert sein. Im Projekt wurde festgestellt, dass eine auf
ASS spezialisierte psychiatrische Versorgung derzeit nicht gegeben ist. Eine fehlende
Spezialisierung kann zu einer Verstarkung psychiatrischer Krisen bis hin zu
Traumatisierungen fuhren. Ebenso wurde formuliert, dass zur Anwendung kommende
Medikamente bislang nur unzureichend fur die Anwendung bei autistischen Menschen

erforscht seien.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, die Rahmenbedingungen flr stationare, klinische Versorgung zu
verbessern und ambulante Krisenhilfen (im Besonderen zur Suizidpravention) auszu-

weiten.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Die Versorgung in (teil-)stationaren, kinder- und jugend- sowie erwachsenen-
psychiatrischen Versorgungseinheiten sollte die Besonderheiten von Menschen
mit ASS bertcksichtigen (z. B. Ruhebereiche, Einzelzimmer, angepasste Licht-
verhaltnisse).
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Il. Insbesondere bei Menschen mit schwerer ausgepragter Intelligenzminderung
und Kommunikationsproblemen sollen mdgliche wechselseitige Beeinflussun-
gen des korperlichen und psychischen Wohlbefindens (z. B. vermehrte Unruhe
und Reizbarkeit bei korperlichen Beschwerden und Schmerzen), aber auch
maogliche medikamentdse Nebenwirkungen (z. B. bei Polypharmazie) durch die
Schaffung interdisziplinarer Versorgungsstrukturen und Verbesserung der Ko-
operation zwischen medizinischen, psychologischen, (sozial-)padagogischen
und anderen Berufsgruppen berticksichtigt werden.

lll. Falls freiheitsentziehende MalRnahmen bei herausforderndem Verhalten not-
wendig sind, mussen zwingend alle rechtlichen Anforderungen erfillt werden.
Diese MalRnahmen miussen jeweils so rasch wie mdglich beendet werden
(siehe Empfehlungen ,Herausfordernde Verhaltensweisen®).

IV. Erganzend sollten die zu etablierenden Krisendienste gemaRl BayPsychKHG
und die sozialpsychiatrischen Dienste in Bayern auf einen fur autistische Per-
sonen barrierefreien Zugang achten und Wissen zu autismus-spezifischen Kri-
sensituationen und Verhaltensauffalligkeiten in ihren Wissensbestanden und
Handlungsempfehlungen regelméaRig um neue, wissenschaftliche und evidenz-
basierte Erkenntnisse erweitern. Insbesondere sollten bis jetzt wenig berick-
sichtigte komorbide Problembereiche wie Substanzkonsumstérungen und sui-
zidale Syndrome besonders beachtet werden. Ebenso sollte geprift werden, ob

weiterer Bedarf besteht, mobile psychiatrische Teams zu etablieren.

9.8.4 Herausfordernde Verhaltensweisen

Im Anschluss an die abschlieBende Sitzung der PG Lenkung (Marz 2021) entschied
sich die Projektleitung/-koordination eine eigens aufgefihrte Empfehlung zu dem
Thema ,herausfordernde Verhaltensweisen® zu verfassen, da diese in unterschiedli-
chen Kontexten beriicksichtigt werden missen. Diese Empfehlung wurde nicht im
Rahmen des Projektgruppenprozesses formuliert, sondern durch die Projektleitung/-
koordination in Anlehnung an eingebrachte Vorschlage einzelner Projektbeteiligter,
wie Angehorige.

Problembeschreibung: Unter ,herausfordernden Verhaltensweisen’ werden im Allge-
meinen Verhaltensauffalligkeiten verstanden, die selbst- oder fremdgefahrdendes Ver-
halten umfassen, aber auch aggressives Verhalten gegentber Sachen, Impulsanfélle
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sowie aulRerst oppositionelles Verhalten (vgl. AWMF 2021). In der AWMF S3 Leitlinie
Autismus Diagnostik wird beschrieben, dass die als ,oppositionelles Verhalten zusam-
mengefassten Verhaltensauffalligkeiten, eine der haufigsten komorbiden Stérungen
von Kindern und Jugendlichen mit ASS sind (vgl. AWMF 2016, S. 41 und siehe Kapitel
1). Die auslésenden Faktoren werden als aul3erst heterogen beschrieben und kénnen
sowohl in korperlichen, emotionalen, neurologischen oder psychischen Faktoren be-
grundet sein, aber auch in systemischen Rahmenbedingungen (Familie, Schule, Heim
etc.) ihren Ursprung haben (vgl. StIMAS 2019, S.8). Nicht immer kénnen diese Fakto-
ren dem Verhalten zuordnet werden. Besonders problematisch sind entsprechende
Situationen bei eingeschrankter oder nicht vorhandener Kommunikationsfahigkeit oder
wenn diese als Resultat einer Uberforderungssituation von autistischen Personen auf-
tritt. Als zentral wird in der Broschire ,Fachliche Empfehlungen zum Umgang mit frei-
heitsentziehenden MalRnahmen (feM) in Einrichtungen fir Kinder und Jugendliche mit
Behinderung' des StMAS (2019) darauf verwiesen, ,herausforderndes Verhalten nicht
vorschnell als gegeben und unveranderbar zu definieren. Vielmehr sollen padagogi-
sche Konzepte zur Verbesserung der psychosozialen Anpassung entwickelt werden,
um evtl. psychische Stérungen nicht zu Ubersehen. Schliel3lich ist eine fachlich fun-
dierte Diagnostik erforderlich, um den Kindern und Jugendlichen die ihnen zustehende
Therapie zu ermdglichen* (ebd. S.14). Im Rahmen des Reflexionsprozesses wurde
insbesondere durch die PG Selbsthilfe Angehérige darauf verwiesen, dass praventive
Maflinahmen in Institutionen vorgehalten werden sollten, damit eine Teilhabe auch mit
solchen Verhaltensauffalligkeiten gewahrleistet werden kann und diese Verantwortung
nicht allein auf die Angehoérigen tbertragen wird. In der S3 Leitlinie ,Verhinderung von
Zwang: Pravention und Therapie aggressiven Verhaltens bei Erwachsenen’ wird auf
den Vorrang heilpadagogischer Interventionen vor Pharmakotherapie verwiesen (vgl.
DGPPN 2018, S. 199). Ebenso werden in der Leitlinie Empfehlungen grundsatzlicher
Art getroffen, welche zur Pravention und Behandlung von aggressiven Verhalten zur
Anwendung kommen kénnen. An dieser Stelle soll zudem auch auf die MaRnahme llI
der Empfehlung zu Psychiatrisch-psychotherapeutische Versorgung hingewiesen wer-
den, da diese den zentralen Grundsatz von feM bei herausfordernden Verhaltenswei-

sen fasst.
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Empfehlung:

Es wird empfohlen, individuelle, praventive sowie evidenzbasierte MalRnahmen zur

Behandlung herausfordernden Verhaltensweisen in Institutionen zu etablieren, sowie

Angehorige zu unterstitzen, solche Situationen zu bewaltigen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

Bei aggressivem Verhalten sollen vorrangig heilpadagogische Interventionen
zum Einsatz kommen. Eine Pharmakotherapie kann erwogen werden, wenn nur
dadurch restriktive Mafinahmen verhindert oder Inklusion erhalten oder gefor-
dert werden konnen. Die Notwendigkeit einer Fortfiihrung einer pharmakologi-
schen Behandlung soll in angemessenen Zeitraumen auch mittels Reduktions-

bzw. Absetzversuchen Uberprift werden.

. Um praventive MalRnahmen zu etablieren, wird empfohlen, dass Institutionen

wie z.B. Schulen, Werkstatten (WfbM) oder tagesstrukturierende Fordereinrich-
tungen individuelle Kriseninterventionsplane bzw. auch sogenannte Schutzkon-
zepte erstellen, welche Risiken im Alltag der Institution sowie das Stérungsbild
von ASS berucksichtigen sowie geeignete MalRhahmen beschreiben. Diese
Konzepte sollten mdglichst in Abstimmung mit der Person selbst, sowie gemein-
sam mit den Angehorigen entwickelt und an alle Fachkrafte innerhalb einer In-
stitution kommuniziert werden. Ziel dieser Malinahmen sollte sein, eine grof3t-
mdogliche Beteiligung von Menschen mit ASS und herausfordernden Verhal-
tensweisen an entsprechenden Angeboten zu gewdahrleisten, um Inklusion zu
erhalten und zu férdern.

Fachkrafte in Institutionen sollten zu spezifischen auslésenden Faktoren von
herausfordernden Verhaltensweisen und deren Auspragungen (wie Kommuni-
kationseinschrankung) von autistischen Personen geschult sein und es wird zu-
dem empfohlen, auch Schulungsinhalte zu Krisenintervention sowie Pravention

von feM zu vermitteln (siehe auch Empfehlung Aus-, Fort- und Weiterbildung).

. Um Angehdorige im Umgang mit herausfordernden Verhaltensweisen zu unter-

stiitzen, sollten Beratungsleistungen sowie individuell abgestimmte psychoso-
ziale Foérdermal3nahmen (im Besonderen heilpddagogische Interventionen) be-
reitgestellt werden.

Sollten freiheitsentziehende MalRhahmen (feM) als ,Ultima Ratio' angewendet

werden miussen, sollte stets die fachlichen Empfehlungen des StMAS (2019)
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sowie die Stellungnahme der Ethikkommission zu feM bei Kindern und Jugend-
lichen (Jung et al. 2016) berucksichtigt werden.
VI. Die Leitlinie ASS Therapie (AWMF) wird hierzu ebenfalls Aussagen treffen, wel-

che bertcksichtigt werden sollten.

9.8.5 Allgemeinmedizinische Versorgung

Problembeschreibung: Derzeit gibt es kaum Konzepte zur Barrierefreiheit fur
autistische Personen in der Gesundheitsversorgung in Bayern. Studien haben darauf
hingewiesen, dass Menschen mit ASS im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung im
Durchschnitt ein deutlich héheres Mortalitatsrisiko haben (Hirvikoski et al. 2016), bei
Erwachsenen mit ASS und zusatzlicher Lernbehinderung ist die Lebenserwartung
noch deutlicher reduziert. Im Vordergrund stehen hier nicht die komorbiden psychi-
schen Stérungen, sondern Herz-Kreislauferkrankungen und Darmerkrankungen. Die
Ursachen hierfir sind vielfaltig. Jedoch wurde festgestellt, dass sich Menschen mit
ASS, auch im hochfunktionalen Bereich, nur wenig um ihre eigene Gesundheit kiim-
mern, da viele Barrieren im Gesundheitssystem den Zugang zu allgemeinmedizini-

scher oder zahnéarztlicher Versorgung verhindern.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, die Zugangsmaoglichkeiten fir autistische Menschen zur medizini-
schen Versorgung barrierefrei zu gestalten und eine auf Menschen mit ASS ange-

passte Versorgung zu gewéahrleisten.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefihrt werden:

|. Die Vergutung (Entgelte) sollte dem fur die medizinische Versorgung von Men-
schen mit ASS angemessenem Aufwand entsprechen; entsprechende Anpas-
sungen der Vergiutungssatze werden empfohlen (B).

lI. Ein Netzwerk von medizinischen Zentren fur Erwachsene mit Behinderung
(MZEB) mit entsprechender Kompetenz zur ASS sollte dem Bedarf entspre-
chend aufgebaut werden.

lll. Eine Ausweitung der Konzepte zur inter- und transdisziplinaren Vernetzung zwi-
schen Fachdisziplinen sollte entwickelt und etabliert werden.

IV. Zudem sollten telemedizinischen Angeboten fir Menschen mit ASS entwickelt

bzw. ausgeweitet werden.
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9.8.6 Pflege

Problembeschreibung: In Bayern sind aktuell fir Menschen mit ASS wenig passende
pflegerische Beratungsangebote, Konzepte, Wohnformen oder Versorgungs-
/Unterstitzungsdienste zu identifizieren. Zusatzlich machen die  veranderte
Warhnehmungs- und Informationsverarbeitung von autistischen Menschen eine
Anpassung pflegerischer Konzepte zwingend notwendig. Pflegerische Leistungen
werden daher haufig durch Angehdrige ibernommen. Die Rechercheergebnisse der
Projektgruppen zeigen, dass die pflegerische Versorgungssituation von autistischen
Menschen derzeit als mangelhaft gekennzeichnet werden muss. Es fehlen unter
anderem geeignete evidenzbasierte Methoden und Konzepte sowie partizipative
Forschung, um erforderliche pflegerische Unterstitzungsleistungen genauer zu

kennen und diesen adaquat zu erbringen.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, pflegerische Konzepte und Leistungen auf die Bedurfnisse von

autistische Menschen anzupassen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Eine Entwicklung und Implementierung von Pflegekonzepten fir Menschen mit
ASS in bereits bestehende Dienste und Angebote mit Rucksicht auf individuel-
les, sensorisches Empfinden wird angeregt. Es sollten pflegerische Angebote
und Rahmenbedingungen (wie Zeit, Personal) individuell und entsprechend der
Bedarfe und Bedurfnisse von Menschen mit ASS ermoglicht werden. Berick-
sichtigung sollten auch die Konzepte zur Férder- und Kurzzeitpflege finden (wel-
che z. B. eine zur Pflegehandlung zeitgleiche Erlauterung beinhaltet, was beim
Pflegen getan wird).

II. Es wird empfohlen, zu prifen, ob in den gesetzlichen Rahmenbedingungen der
Pflege sowie Pflegegrad-Prufverfahren den spezifischen Bedurfnissen von au-
tistischen Personen Rechnung getragen wird sowie diese ggf. bei Bedarf anzu-
passen (B).

lll. Konzepte auf der Basis der Bedurfnisse und Bedarfe von Menschen mit ASS
fur die palliative und Hospiz-Versorgung sowie Sterbebegleitung sollten entwi-

ckelt werden.
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IV. Es sollten dem Bedarf folgend Unterstlitzungsmaoglichkeiten fir pflegende An-

gehorige ausgeweitet werden.

9.8.7 Zum Ubergang (Transition) innerhalb und zwischen Systemen

Problembeschreibung: Im Rahmen des Projektes wurde festgestellt, dass h&ufig an
Ubergangen im Versorgungssystem z. B. durch Wechsel von Institutionen und damit
verbundenen Leistungstragerzustandigkeiten, Barrieren oder Grenzen entstehen, die
eine kontinuierliche Férderung bzw. Behandlung gefahrden. Zusatzlich stellen Veran-
derungen und ein neues soziales Umfeld flir autistische Personen haufig eine grol3e
Herausforderung dar, bei denen sie Uber die gesamte Lebensspanne entsprechende
Unterstitzung benétigen kdnnen. Besonders zeigen sich Probleme bei Institutions-
wechseln, wie dem Ubergang von Kindergarten zu Schule, von einer in eine andere
Klasse oder zwischen verschiedenen Schularten (z. B. von Mittel- zur Berufsschule)
und an den Schnittstellen der unterschiedlichen Therapieformen. Besonders markante
Ubergange wie zwischen der Schule und dem Eintritt ins Berufsleben, sowie das Aus-
scheiden aus Letzterem sind elementare Ubergéange, die bisher kaum lber spezifische
Hilfen abgedeckt werden. Beim Ausscheiden aus dem Berufsleben bzw. beim Uber-
gang ins hohe Alter fallt, aufgrund des Lebensalters, haufig die Familie als unterstit-
zendes System weg. Aber auch zwischen Tragern und Férdergeber*innen fehlt eine

Uberregionale und schnittstellenbezogene Vernetzung.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, die Transitionsprozesse Uber die gesamte Lebensspanne von
Menschen mit ASS zu begleiten und zu stlitzen, um Schnittstellen méglichst gut be-

waltigen zu kénnen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:
|. Ein CM sollte fur einen koordinierten und qualitatsgesicherten Ubergang an den
Schnittstellen etabliert werden. Fur den medizinischen und therapeutischen
Kontext sollten hierzu die Empfehlungen der S3-Leitlinie Therapie bertcksich-
tigt (AWMF 2021) werden. Zunéachst ist zu priifen, ob ein CM uber die Kranken-
kassen bereitgestellt werden kann (B). Des Weiteren sollte geprift werden, ob,

eine Ausweitung der Ressourcen zur Individualbegleitung und -vermittlung tber
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die Autismuskompetenzzentren erfolgen kann. Auch Leistungen der Soziothe-
rapie gemaR SGB V sollten fiir ein zeitlich begrenztes Uberleitungsmanage-
ment herangezogen werden.

Il. Die Einbeziehung der Kinder- und Jugendhilfe in den Ubergangen der thera-
peutischen Versorgung und padagogische Forderung von jungen Menschen

mit ASS sollte gestarkt werden.

9.9 Handlungsfeld 5: Teilhabe tber die Lebensspanne

Gemal der beschriebenen Definition von Behinderung und den damit einhergehenden
sozialen Beeintrachtigungen sowie der relevanten Umgebungsfaktoren, welche tber
die Lebensspanne entstehen kénnen, sollte bei der Gestaltung unterstiitzender Mal3-
nahmen zur Teilhabe auf maximale Selbststandigkeit und Unabhangigkeit von exter-
nen Hilfen geachtet werden. Im gesamten autistischen Spektrum sollte der Fokus auf

individuelle Einschréankungen und vorhandene Ressourcen gelegt werden.

9.9.1 Schule

Problembeschreibung: Autistische Schuiler*innen sind tber alle Schularten Bayerns
verteilt, dies bestatigte auch die Autismus-Umfrage Bayern 2019 (vgl. Schuwerk,
Kunerl, Schilbach, Witzmann 2020). Dabei ist eine barrierefreie Lernumgebung fur
autistische Kinder zentral. Die bayerische Position zur Beschulung von autistischen
Kindern ist derzeit wie folgt: ,Autismus als Form einer psychischen Stdrung ist in die-
sem Sinne kein Forderschwerpunkt, kann aber einen spezifischen sonderpadagogi-
schen Forderbedarf kennzeichnen® (ISB 2021). Um dem Férderbedarf individuell zu
begegnen wurde der mobile, bayernweite Dienst ,MSD-A' etabliert (vgl. ebd.). Auf
mangelndes Wissen zu Starken und assoziierten Schwachen von autistischen
Menschen bei Fachkraften wurde bereits hingewiesen (siehe Aus-, Fort und
Weiterbildung). Fiur eine padagogische Foérderung scheint dieses Wissen jedoch
zentral. Daneben wurde im Projekt betont, dass die Verfiigbarkeit des ,MSD-A" nicht
ausreichend sei, um alle autistischen Schiler*innen adaquat zu férdern. Durch das

Schulsprengelsystem wirden zudem Schuler*innen Schulen zugewiesen, die uber
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wenig Wissen zu Autismus verfigen und deren Rahmenbedingungen fir autistische
Kinder nicht passend seien. Besonders problematisch sei es fur hochfunktionale
autistische Kinder und Jugendliche, geeignete Schulen zu finden, da ihre spezifischen
Anforderungen nicht dem Konzept von Foérderschulen entspréachen, Regelschulen
jedoch haufig nicht auf die autismus-spezifischen Besonderheiten - wie KlassengroRe
oder Unterrichtsstruktur - eingehen kdnnten. Weiterhin gibt es wenige LOsungsansatze
fur Beschulungsoptionen von Kinder und Jugendliche mit ASS, die vorubergehend

keine Schule besuchen kdnnen, was unterschiedliche Ursachen haben kann.

Empfehlung:

Es wird empfohlen, die Rahmenbedingungen an Schulen fur Kinder und Jugendliche
mit Autismus zu verbessern und deren Beschulungsoptionen von inklusiven Klassen
bis hin zu spezifischen Angeboten (wie z. B. Forderschwerpunkt Autismus) auszuwei-
ten und zugleich die Bildungserfolge und Entwicklungschancen durch autismus-sen-

sible FordermalRnahmen qualitativ zu erhéhen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Heilpadagogische Forderlehrer*innen sollten auch an allgemeinen Schulen
etabliert und entsprechend geschult werden (zur Unterstitzung von autistischen
Schiler*innen bei Besonderheiten z. B. im Bereich der Wahrnehmung).

Il. Eine Ausweitung der Beraterkapazitat und Unterstitzungsleistungen an Schu-
len tGber den MSD-A wird empfohlen.

lll. Es ist zu prufen, wie eine bauliche und raumliche Bertcksichtigung von autisti-
schen Schiler*innen realisiert werden kdnnte (z. B. Riickzugs- und Differenzie-
rungsraume bzw. Raumprogramme).

IV. Es wird empfohlen, Konzepte zu entwickeln und umzusetzen, welche geson-
derte Angebote fur Schiler*sinnen mit hochspezifischem Unterstlitzungsbedarf
(wie Kinder und Jugendliche, die z. T. vorribergehend nicht an allgemeinen und
Forderschulen beschult werden kdnnen) beinhalten und ein diversifiziertes Ler-
nen ermdglichen.

V. Individuell erstellte Forderplanen fir autistische Kinder mit sonderpadagogi-
schem Forderbedarf sollten ausgeweitet und diese mindestens jahrlich tber-

pruft werden.
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V1. Es wird empfohlen, Modellprojekte fur autistische Schiler*innen an allgemeinen
Schulen zur Foérderung inklusiver Beschulung durchzufuhren, um diese auszu-
weiten.

VII. Konzepte zur Foérderung einer verbesserten Zusammenarbeit zwischen Leh-
rer*innen, Schulbegleiter*innen und Angehdérigen, sollten entwickelt und etab-
liert werden. Dabei sollten Poollésungen, bei entsprechend geeigneten Bedin-
gungen bevorzugt zum Einsatz kommen (zur Qualifizierung siehe Empfehlung

Assistenz).

9.9.2 Ausbildung und Studium

Problembeschreibung: Die Phase des Ubergangs von Schule zu Beruf ist zentral fur
den weiteren Berufs- und Lebensverlauf. Es konnten keine Zahlen zu autistischen
Personen in Ausbildung oder Studium identifiziert werden. Geht man von fast 250.000
Auszubildenden im Jahr 2018 in Bayern und rund 400.000 Studierenden im Jahr 2019
(vgl. Statista 2020) sowie einer Pravalenz von ca. 1% aus, waren derzeit ca. 6.500
junge Menschen mit ASS in Ausbildung oder Studium. Zu bertcksichtigen ist, dass
viele auch UUber Berufsbildungswerke oder andere Fordereinrichtungen eine
Ausbildung oder einen Einstieg in den Beruf erhalten. Im Rahmen des Projektes wurde
festgestellt, dass viele junge autistische Personen jedoch nur schwer oder gar keinen
Einstieg in das Berufsleben Uber eine Ausbildung und ein Studium finden, weil
Berufsschulen und Ausbildungsbetriebe sowie Universitaten und Hochschulen wenig
auf die Bedurfnisse von autistischen Menschen ausgerichtet sind. Zudem sind die
Anforderungen, Vorgaben und Regelungen der Institutionen haufig nicht auf

Barrierefreiheit fir Menschen mit ASS ausgelegt.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, die Rahmenbedingungen von Ausbildungs- und Studiengangen fur
Menschen mit ASS barrierefrei zu gestalten und bei Bedarf eine begleitende Leistung

zur Teilhabe zu fordern.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

Ausbildung:
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I. Eine Ausweitung spezifischer Berufsausbildungskonzepte der Berufsbildungs-
werke fir autistischen Menschen sowie eine Ubernahme in anderen Ausbil-
dungsstatten wird empfohlen.

II. Ausbildungen sollten in Teilzeit und anderen Modellen (z. B. Giber Module) er-
maoglicht werden.

lll. Des Weiteren wird fur duale Ausbildungsgange empfohlen, Aufklarungskam-
pagnen durchzufuhren Uber zentrale Akteur*innen zu steuern.

Studium:
Ein Konzept fur barrierefreies und inklusives Studieren von autistischen Men-
schen sollte initilert und anschliel3end an den bayerischen Hochschulen veran-
kert werden. Hierzu sollten Leitfaden zu Autismus und Studium?! berticksichtigt
werden. Studien und Prifungsmodalitaten sowie Nachteilsausgleich sollten hier
landesweit geregelt werden. Zudem wird empfohlen, an den Hochschulen Un-
terstitzungsmaglichkeiten Gber digitale Plattformen und Peer-Gruppen zu etab-
lieren.

Allgemein:
Es wird empfohlen, Konzepte fur eine Bildungsbegleitung (z. B. Coaching) von

autistischen Menschen zu erarbeiten und zu etablieren.

9.9.3 Erwerbstéatigkeit

Problembeschreibung: Eine Vielzahl an Studien belegen Schwierigkeiten fur
autistische Personen beim Berufseinstieg und -verbleib (z. B. vgl. Albantakis et al.
2018). Im Rahmen der Autismus-Umfrage 2019 (vgl. Schuwerk et al. 2020) wurde
festgestellt, dass 8,4% der Teilnehmer*innen arbeitslos waren, obwohl sie fahig waren
zu arbeiten; 14,6% waren arbeitslos und auch nicht in der Lage dazu. 9,7 % der
Befragten waren in Rente (auch Erwerbsminderungsrente), obwohl das
Durchschnittsalter der TN*innen bei 24 Jahren lag (ebd.). Diese Erkenntnisse decken
sich mit den Darstellungen der Projektgruppen. Die Projektgruppen formulierten, dass
gerade im Einstellungsverfahren grof3e Hirden fur autistischen Menschen vorlagen.
Sind diese gemeistert, konnten viele weitere Problemlagen im Zusammenhang mit der

Erwerbstatigkeit von autistischen Menschen auftreten, welche sich meist aus der

31 Exemplarisch die Leitfanden fur Hochschulen (1.), Lehrende (2.) und Fachkréfte (3.) zur Unterstit-
zung im Studium auf der Seite des Bundesverbands Autismus Deutschland e.V.:

1. https://lwww.autismus.deffileadmin/user_upload/German_Best Practice_Guide_01_Screen.pdf
2. https://www.autismus.de/fileadmin/user_upload/German_Best Practice_Guide_02_Screen.pdf
3. https://www.autismus.de/fileadmin/user_upload/German_Best Practice_Guide_03_Screen.pdf
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Kernsymptomatik ableiten und auf die Arbeitgeber*innen wenig eingestellt sind, wie
ruhige ArbeitsrAume, planbare Ablaufe, keine/wenig erforderliche soziale
Kommunikation und Interaktion. Auch Teilzeitstellen mit finanziellem Ausgleich gabe
es kaum. Zudem wurde ein grol3er Mangel an Wissen uber Starken und individuellem
Potential von Menschen mit ASS sowie Uber geeignete Rahmenbedingungen, damit
sich diese entfalten kdnnen bei Arbeitgeber*innen, Jobvermittler*innen und weiteren

relevanten Berufsgruppen festgestellt.

Empfehlung:

Es wird empfohlen, autistischen Menschen den Einstieg in die Arbeitswelt, den Ver-
bleib bei oder den Wechsel zwischen Arbeitgebern und/oder Berufsbildern auf dem
allgemeinen Arbeitsmarkt zu erleichtern. Auf eine gréf3tmoégliche Selbstandigkeit und

Vermeidung von Beschrankungen ist zu achten.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Das Feststellungsverfahren im Schwerbehindertenrecht (GdB) sollte an Beson-
derheiten von ASS angepasst werden. Zudem sollten fir Teilhabe am Arbeits-
markt angemessene Ausgleichsmoglichkeiten (Pausen, Ruhezeiten, Ruck-
zugsmaglichkeiten) geschaffen werden.

II. Auch sollte eine individuelle Arbeitsplatzgestaltung mit der Moglichkeit des Te-
learbeitens sowie die Moglichkeit des individuellen, finanziellen Ausgleichs an-
geregt werden.

lll. Weiterentwicklung und Etablierung von Méglichkeiten zur besseren Teilhabe
am Arbeitsleben sollten initilert werden und das Konzept des ,Supported Em-
ployment’ dabei beriicksichtigen.

IV. Weiterbildungs- und Umschulungsmaglichkeiten, beispielsweise durch Berufs-
forderwerke, sollten die Bedarfe von autistischen Personen berucksichtigen, in-
dem geschlitzte, spezialisierte Angebote entwickelt werden.

V. Neben der Aufklarung zentraler Berufsgruppen zum Einstieg in den Arbeits-
markt, auch unter Einbezug der digitalen Mdoglichkeiten, wie der Plattform
REHADAT, sollten Ma3nahmen zum Verbleib im Berufsleben sowie der Wie-
dereingliederung, welche spezifisch auf autistische Personen ausgerichtet sind,

ergriffen werden (z. B. Uber autismus-spezifische Coachingangebote).
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Problembeschreibung: Wie viele Menschen mit ASS in Bayern in Werkstatten

9.9.4 Werkstatten fir Menschen mit Behinderung (WfbM)

(WfbM) arbeiten, konnte nicht ermittelt werden. Einige Trager haben sich fur die
Zielgruppe spezialisiert. Gerade autistische Menschen mit einer zusatzlichen geistigen
Behinderung, finden hier die Méglichkeit einer beruflichen Teilhabe. Zudem ist das
Aufnahmeverfahren  (Eingangsverfahren,  Berufsbildungsbereich), das der
Eingliederung in einer WfbM dient, in der Regel nicht auf autistische Personen
ausgerichtet, was den Zugang deutlich erschwert. Das Sprengelsystem flr die beiden
beruflichen Foérdermalinahmen flihrt zudem zu einer Zuweisung zu Einrichtungen,

welche konzeptionell kaum auf die Zielgruppe ausgerichtet ist.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, die Eingangs- und Rahmenbedingungen fur autistische Menschen
zur Teilhabe am Arbeitsleben in einer anerkannten WfbM (bzw. bei anderen Leistungs-

anbietern) oder Uber das Budget flr Arbeit individuell anzupassen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefihrt werden:
l. Autismus-spezifische Arbeitsplatze sollten ausgeweitet werden.
ll. Das Eingangsverfahren der WfbM sowie der Berufsbildungsbereich sollten ge-

pruft werden, ob diese den zielgruppen-spezifischen Bedarf gerecht werden (B).

9.9.5 Kommunikation von und mit autistischen Menschen

Problembeschreibung: ,Altersunabhangige Defizite in der sozialen Interaktion und
Kommunikation* werden als Leitsymptome der ASS beschrieben (vgl. AWMF S-3
Leitlinie Diagnostik 2016, S. 13). Zudem sind Sprachentwicklungsstérungen héaufige
komorbide Entwicklungsstérungen bei Kindern mit ASS (vgl. ebd. S.29). Dabei gehen
Lai et. al 2020 gehen davon aus, dass ca. 30% aller Kinder aus dem Autismus-Spekt-
rum wenig verbale Sprache verwenden (S.8). Sprache als Teilhabebarriere ist insbe-
sondere fUr autistische Personen, die keine oder wenig verbale Sprache nutzen, prob-
lematisch. Sie haben es besonders schwer, sich im Alltag zurechtzufinden und haben
teils mit groRen Vorurteilen zu kampfen. Zusatzlich kann es bei Uberforderungs- und
Uberlastungsreaktionen von Menschen mit ASS zu verminderter oder fehlender Kom-
munikationsfahigkeit kommen. Technische Hilfsmittel stehen oft nicht zur Verfigung

oder werden seitens der Leistungstrager nur bedingt gewahrt; auch entsprechende
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Schulungen zur Nutzung der technologischen Mdoglichkeiten stehen nur begrenzt zur

Verfigung. Kommunikationshilfen sind im 6ffentlichen Raum zudem kaum zu finden.

Empfehlung:

Es wird empfohlen, Rahmenbedingungen fur eine barrierefreie Kommunikation fir au-
tistische Menschen zu schaffen. Hier ist insbesondere zu berucksichtigen, dass die
Teilhabe von verbal eingeschrankten oder verbal nicht kommunizierenden Menschen

mit ASS ermdglicht wird.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Es ist zu prifen, ob alternative Kommunikationsmethoden in den bayerischen
Aktionsplan ,Inklusion“ aufgenommen werden konnen.3? Eingeschrankt oder
nicht verbale kommunizierenden Menschen mit ASS sind mehrere Kommuni-
kationsformen durch geschultes Personal anzubieten, sodass personen-
zentrierte Ressourcen bertcksichtigt werden konnen. Dabei sollen evidenzba-
sierte Methoden zur Kommunikation angeboten werden. Ziel einer Unterstit-
zung in der Kommunikation sollte immer sein, die autistische Person zu einer
maoglichst unabh&ngigen Kommunikation zu befahigen. Zeit fur individuelle, ge-
wahlte Kommunikationsform bzw. Ubersetzung derer sollte vorgesehen wer-
den.

Il. Technische Kommunikationshilfsmittel sollten bereitgestellt und die Nutzung di-
gitaler Angebote zur Unterstiitzung der Kommunikation finanziell méglichst un-

burokratisch gefordert werden.

9.9.6 Beratung

Problembeschreibung: Durch die mit Autismus einhergehende Komplexitdt an
Herausforderungen, existiert sowohl fir autistische Menschen, deren Angehdrige
sowie fur Fachkréfte in vielen Bereichen Beratungsbedarf. Beratungsleistungen erfol-
gen im Vorfeld, begleitend, als auch im Anschluss der Zufihrung und Erhalt der Diag-
nostik und Therapie. Um dem spezifischen Beratungsbedarf Rechnung zu tragen,

wurden 2008 die bayerischen Autismuskompetenzzentren etabliert. Zudem stehen

32 Alternativen Kommunikationsformen, die im privaten Bereich fir die alltagliche Kommunikation mit
Angehdrigen angewandt werden und nicht evidenzbasiert sind, werden durch diese Empfehlung nicht
geregelt. Jedoch sei anzumerken, dass die Leitlinie Therapie (AWMF 2021) ausschlief3lich evidenzba-
sierte Verfahren empfiehit.
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viele weitere Beratungsangebote in Bayern zu Verfiigung. Die Projektgruppen stellten
fest, dass die Autismuskompetenzzentren den Bedarf an Beratung nicht decken
kénnen und lange Wartezeiten existieren. Da die Beratungszentren in Ballungszentren
ansassig sind und nur Uber begrenzte Kapazitaten zur aufsuchenden Beratung oder
AuRensprechstunden in den landlichen Regionen verfiigen, sind sie fur die Zielgruppe
oft schwer oder gar nicht erreichbar. Zudem existieren zu wenige Angebote fir
spezielle Themen wie Trauerbegleitung, Rechtsberatung, Beratung fur Geschwister
oder autistische Eltern. Andere Beratungsangebote in Bayern verfligen meist weder
Uber autismus-spezifisch Fachwissen, noch kénnen sie den Barrieren von Menschen

mit ASS strukturell hinreichend begegnen.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, die Beratungsleistungen tber alle Lebensaltersstufen in Bayern zu

erweitern.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Es wird empfohlen, den Ausbau der bayerischen Autismuskompetenzzentren
mit AulRenstellen anzustreben sowie eine Ausweitung der Beratungsstruktur
und -angebote zu fordern33. Um eine flachendeckende Prasenz sicherzustellen
sollte in jeder Planungsregion (auch unter Berticksichtigung der Flache, der Ein-
wohnerzahl und des Bedarfs) mindestens eine Aul3enstelle zu jedem bestehen
Autismuskompetenzzentrum etabliert werden. Dies ermoéglicht den empfohle-
nen Ausbau unter anderem von:

e ausreichenden und zeitnahen Angeboten fur autistische Menschen und
Angehdrige (wie Beratung, Coaching, Vernetzung oder Anwendung von
Ratgeber-Apps),

e Beratungsleistungen fur wenig und nicht sprechende autistische Men-
schen und deren Angehdrige zu ermoglichen,

e personenzentrierten Beratungskonzepten und -angeboten tber die ge-

samte Lebensspanne.

33 Hinweise zu ,bayerische Rahmenrahmenkonzept Autismus-Kompetenz-Netzwerk', in welcher unter
Punkt 3 ,Leistungsbereiche' der Autismuskompetenzzentren u.a. ,Beratung‘ beschrieben wird. Sind
definiert als ,Niederschwellige Anlauf- und Beratungsstelle mit Informations-, Beratungs- und Betreu-
ungsangeboten fir Menschen mit Autismus und deren Angehdrigen/Bezugspersonen als Kompetenz-
Zentrum® (Verband der bayerischen Bezirke 2008, S. 5)
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ll. Angebote der Peer-Beratung sollten gestéarkt sowie auf alle Regierungsbezirke
ausgeweitet werden.

lll. Die Einbeziehung der Kinder- und Jugendhilfe in die Férderung flachendecken-
der Beratungsangebote sollte gepruft und gestarkt werden.

IV. Sonstige Beratungsangebote von anderen Behdrden und Institutionen sollten
Wissen zu Autismus vorhalten und bei Bedarf an die spezialisierten Beratungs-

stellen vermitteln.

9.9.7 Assistenz und Individualbegleitung

Problembeschreibung: Autistische Personen konnen  aufgrund  von
Einschrankungen im Alltag auf ein unterschiedliches Mal3 an Unterstltzung tber die
gesamte Lebensspanne angewiesen sein. Dies kann von Schulbegleitung tber
Ausbildungs-, Studien- und Arbeitsassistenz, Hilfe bei der Haushaltsfiihrung und beim
Einkaufen, bei Umzlgen, fur Behordengange, Arztbesuche oder Gespréache mit der
Krankenkasse, bis hin zu Dolmetschertatigkeiten fur autistische Menschen mit
Kommunikationsschwierigkeiten oder wenig und nicht sprechende autistischen
Menschen im Alltag reichen, um nur einige Beispiele zu nennen. Die meisten
Assistenzleistungen werden nicht von ausgebildeten Fachkréften angeboten, sondern
von Helfer*innen erbracht, die in der Regel keine spezifischen Kenntnisse zu Autismus
haben. Zudem gibt es hier insgesamt zu wenig Angebote, gerade fur hochfunktionale,

autistische Erwachsene.

Empfehlung:

Es wird empfohlen, begleitende Leistungen zur Teilhabe bereitzustellen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Es sollte bei Bedarf ermdglicht werden, niederschwellige Leistungen fur Beglei-
tung/ Assistenz flr das ganze Spektrum Uber die gesamte Lebensspanne und
-bereiche, bereitzustellen (z. B. Schule, Arztbesuche, Ausbildung/ Studium, Kli-
nikaufenthalten (B), Freizeitaktivitaten oder Unterstiitzung im Haushalt)34.

%4 Neben den gesetzlichen Regelungen zum Einsatz von Schulbegleiter*innen an allgemeinen Schulen
und Forderschulen sind Assistenzleistungen Uber das BTHG 8§78 gesetzlich verankert, welche Uber das
Gesamtplanverfahren durch einen festgestellten Bedarf zugewiesen werden kdnnen. Darlber hinaus
kénnen volljahrige Menschen, die geschaftsfahig sind, eine*n Betreuer*in bekommen, wenn sie auf-
grund einer Behinderung rechtliche Unterstiitzung bei der Erledigung bestimmter Angelegenheiten be-
nétigen.
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Il. Da personliche Assistenzen Uber ein Arbeitnehmer*innen-Modell organisiert
sind (aul3er, sie werden Uber eine Werk- oder Wohnstétte vorgehalten), kbnnten
unterstitzende Hilfeleistungen zur Suche und Organisation von Assistenzleis-
tungen bendtigt werden (z. B. fur autistische Erwachsene oder Angehdérige, die
selbst zur Organisation nicht in der Lage sind). Diese Hilfen sollten zur Verfu-
gung gestellt werden.

lll. Fur die Unterstitzung durch Assistenzen und weitere ehrenamtliche Helfer*in-
nen sowie Personal zur Teilhabe werden Schulungen bendtigt, die entspre-
chend finanziert werden sollten. Entsprechende Schulungen kénnten Uber die,
an den regionalen Autismus-Netzwerken beteiligten und dafir geeigneten, In-
stitutionen sowie Uber die Autismuskompetenzzentren und die organisierte
Selbsthilfe konzipiert und vorgehalten werden. Dartber hinaus sollte Autismus
in Rahmencurricula fir Aus- Fort- und Weiterbildungen fir Schulbegleiter*innen

der offenen Behindertenhilfe aufgenommen werden.

9.9.8 Wohnen

Problembeschreibung: In jedem Alter ist Wohnen ein zentraler Bestandteil des Le-
bens und der Lebensqualitdt und hat Auswirkungen auf unsere gesamten Lebensbe-
zuge, sei es im privaten als auch im offentlichen Umfeld. Fir autistische Erwachsene
verbessert ein von den Eltern unabhéangiges Wohnen die Mdglichkeit auf ein selbstbe-
stimmtes Leben. In Bayern existieren unterschiedliche Wohnkonzepte und Angebote
fur autistische Personen. Die Projektgruppen stellten fest, dass nicht ausreichend
Wohnangebote vorhanden sind. Wenn spezialisierte Angebote zum Wohnen
verfugbar sind, sind diese meist nicht am direkten Lebensort des Einzelnen, der
Familie oder dem Ausbildungs- oder Arbeitsort. Zudem wirden zu wenige inklusive
Angebote existieren, aufgrund fehlender Konzepten und mangelnden Wissens zur
Gestaltung von Wohn- ,Lebens- und Alltagsumgebung von autistischen Menschen.
Eine weitere Herausforderung kann, aufgrund der Schwierigkeit von autistischen
Menschen im gewohnten Alltag mit Veranderungen umzugehen, ein Auszug aus dem

Elternhaus oder das Umziehen in eine andere Wohnung darstellen.
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Es wird empfohlen, Wohn- und Betreuungskonzepte zu entwickeln, die auf gro3tmag-

Empfehlung:

liche Selbstbestimmung und individuellen Bedurfnisse von autistischen Menschen zu-
geschnitten sind und entsprechende Angebote zu etablieren bzw. in bestehende Struk-

turen zu implementieren.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Eine Ausweitung von individuellen Wohnangeboten flur autistische Personen
sollte realisiert werden.

ll. Wohnkonzepte in Bezug auf individuelle Bedurfnisse, auch in Form von Kurz-
zeitbetreuung und -unterstitzung, sollten weiterentwickelt werden. Auf3erdem
sollte gepruft werden, ob Qualitatsstandards fur Wohn- und Betreuungskon-
zepte entwickelt werden kénnen. Fir die Erstellung von Qualitatsstandards soll-
ten bestehende Leitlinien, Erkenntnisse der Architekturpsychologie®® sowie un-
terschiedliche Bedarfe der Zielgruppen beriicksichtigt werden, um barrierefreies
Wohnen zu ermdglichen.

lll. Es ist zu prifen, wie eine weitere Flexibilisierung der Betreuungsleistungen von
autistischen Menschen in bestehenden Wohneinrichtungen (bedarfsorientiert
und moglichst unburokratisch) ermoglicht werden konnte.

IV. Es wird empfohlen, auf einer internetbasierten Wohnungsbdrse spezifische
Wohnangebote in Bayern darzustellen sowie freie Platze aufzuzeigen (ange-
lehnt an die Infostelle Wohnnetz in Oberbayern: https://www.info-wohn-
netz.de/).

V. Fur den Ubergang in ein selbstbestimmtes Wohnen wird der Ausbau ambulan-
ter Unterstltzungsangebote empfohlen sowie Angebote zur Vorbereitung auf
selbstandiges oder ambulant begleitetes Wohnen, z. B. Gber Probe- und Trai-
ningswohnangebote.

9.9.9 Versorgung und Unterstlitzung im Alter

Problembeschreibung: Fur Menschen im hoheren Lebensalter konnten kaum
Angebote in Bayern und Konzepte zur Versorgung und Unterstitzung gefunden
werden. Wesentlich ist, zwischen ambulanter Betreuung, stationaren Aufenthalten und

der Versorgung am Lebensende zu unterscheiden. Es wurde festgestellt, dass der

35 Wie Kessel, T. zu barrierefreiem Bauen fir Menschen mit ASS
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Ubergang ins Alter ein zentraler Transitionsprozess ist und ggf. durch
personenzentrierte Unterstiitzungsangebote begleitet werden muss. Probleme kdnnen
sich mit dem Eintritt in das Rentenalter ergeben, da bekannte Strukturen wegbrechen.
So kénnen beispielsweise Menschen nach dem EWL in der Regel nicht in der WfbM
oder in der Forderstatte bleiben. Auch fir hochfunktionale autistische Personen fallt
die gewohnte Arbeitsumgebung weg. Zudem bricht haufig die Hilfe durch die Eltern
weg und die Versorgung durch Verwandte ist hdufig schwer herzustellen. Daneben
treten haufiger gesundheitliche Probleme auf, welche den Zugang zur medizinischen
Versorgung erfordern, was eine groRe Hurde darstellt (siehe Empfehlung
JAllgemeinmedizinische Versorgung’). Einrichtungen sind auf die Bedurfnisse von
alteren autistischen Menschen meist nicht eingestellt, ambulante und stationare

Pflegekonzepte fir altere autistische Menschen sind nicht vorhanden.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, dass bestehende Angebote fir Menschen mit ASS im Hinblick auf

Herausforderungen im Alter ausgeweitet oder entwickelt werden.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Begleitend zur Strategieentwicklung sollte eine, partizipativ besetzte, ,ad hoc
Projektgruppe Autismus-Spektrum-im-Alter* eingerichtet werden, die geeignete
Malinahmen entwirft und das Thema Uber den Strategieumsetzungsprozess
hinaus begleitet. Ziel sollte sein, autistischen Menschen eine qualitative Le-
bensgestaltung im hoheren Lebensalter zu ermdglichen.36

Il. Es wird empfohlen, die Entwicklung von Pflegekonzepten fur autistische Men-
schen im hdheren Lebensalter anzuregen, welche Erkenntnisse der Pflegewis-
senschaften sowie Gerontologie und Gerontopsychiatrie bertcksichtigen sowie
Ubergange zwischen den Betreuungsformen zu konzeptualisieren. Konzepte
sollten fir ambulante und stationdre Versorgung und Begleitung erstellt werden.

lll. Notwendig wére ebenfalls die Forderung von interdisziplinaren, wissenschaftli-

chen Projekten zu Autismus im Alter (siehe Empfehlung Forschung).

36 Die Empfehlungen Allgemeinmedizinische Versorgung, Pflege sowie Wohnen sollten fiir die Empfeh-
lung Versorgung im hdhere Lebensalter beriicksichtigt werden sowie spezifischen Bedarfe von Se-
nior*innen in die Konzepte einbezogen werden.
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Problembeschreibung: Autistische Menschen kdnnen zur Vereinsamung neigen,

9.9.10 Freizeit- und Tagesstruktur

wenn sie (zeitweise) keinen Beruf (mehr) ausiben kénnen und/oder keine adaquaten,
tagesstrukturierenden Angebote sowie Freizeitangebote vorgehalten werden. Daher
ist die Forderung sozialer Integration und Teilhabe im Kontext Freizeitgestaltung und
Tagesstruktur erforderlich. Die formulierten Problemlagen hierzu waren insbesondere
mangelnde autismus-spezifische sowie inklusive Angebote, welche die besonderen
Bedarfe von Autist*innen berlcksichtigen. Darunter fallen auch Angebote flr altere
Personengruppen oder beispielsweise Angebote, welche den Ubergang von
Forderstatten zu Werkstatten (WfbM) sowie tagesstrukturierende Mdoglichkeiten bei
Nicht-Beschaftigung bzw. Ubergang ins Rentenalter zum Ziel haben. Forderstatten
sind Einrichtungen fir Erwachsene mit schwersten und korperlichen und/oder
mehrfach geistigen Behinderungen oder Personen, welche (noch oder derzeit) keinen
Zugang zu einer WfbM haben. Derzeit existieren gemall den Projektgruppen zu
wenige Zwischenformen und Ubergangsoptionen zwischen Forderstatten und WfbM,

zudem gabe es zu wenig fur den Personenkreis qualifizierte Férderstatten.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, Mdglichkeiten zur Freizeitgestaltung und Tagestrukturierungsan-

gebote fir Menschen mit ASS in Bayern flachendeckend auszuweiten.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Bestehende regionale und Uberregionale Angebote zur Freizeit- und Tages-
strukturierung, im Rahmen der OBA, sollten als inklusive oder gegebenenfalls
bedarfsgerecht als spezialisierte Angebote ausgeweitet werden und es sollte
gepruft werden, ob die bestehende Angebotsstruktur entsprechend der Kon-
zeption der schottischen ,one-stop-shops’ zu niederschwelligen Begegnungs-
und Tagesstatten (angelehnt an niederschwellige Tagestatten von psychisch
erkrankten Menschen in Bayern) partizipativ weiterentwickelt werden kann.

Il. Es wird empfohlen, auf der vorhandenen Angebotsstruktur aufzusetzen und die
Autismuskompetenzzentren in die Weiterentwicklung und beim Ausbau ent-
sprechender Angebote zu berticksichtigen. Dies kénnte auch zu einer maogli-
chen, am Bedarf orientierten Bereitstellung von Leistungen der Beratung, des

CM, von Tagesstruktur- und Freizeitangeboten beitragen.

Empfehlungen fur eine Autismus-Strategie-Bayern 259
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern*



HM®

lll. Die Einbeziehung der Kinder- und Jugendhilfe in die Férderung flachendecken-
der Angebote fur junge Menschen mit ASS soll gepruft und gestarkt werden.
IV. Es sollten Zwischenformen und Ubergangsoptionen zwischen Foérder- und

WfbM sowie autismus-spezfische Angebote in Forderstatten ausgeweitet

werden.

9.9.11 Selbsthilfe

Problembeschreibung: Selbsthilfeangebote Ubernehmen eine wichtige Funktion
innerhalb des Unterstitzungssystems fur autistische Menschen und deren
Angehorige. Die Projektgruppen stellten fest, dass bereits einige Selbsthilfeverbande,
-gruppen und -angebote in Bayern existieren. Da keine Ubersicht bestand, erstellte die
Projektgruppe Autisten eine Ubersicht, welche in einer Online-Karte tibertragen wurde:
https://www.selbsthilfe-autismus.de/startseite.html (Schneider 2019). Es wurde
festgestellt, dass kein verbandsunabhangiges, Uubergreifendes Netzwerk von
autistischen Personen in Bayern zur Selbstvertretung existiert. Zudem sind die
Angebote zur Selbsthilfe meist in Ballungsrdumen zu finden und es gibt zu wenig
Angebote fur spezifische Zielgruppen wie Geschwister, Partner*innen und Angehdrige
sowie fur wenig und nicht sprechende autistische Menschen.

Empfehlung:
Es wird empfohlen, die Vernetzung von Verbanden und Vereinen sowie Neugrindun-

gen zu starken.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Es sollte eine Ubersichtsseite aller Selbsthilfeangebote in Bayern bereitgestellt
und gefdrdert und eine stetige Aktualisierung untersttitzt werden.

Il. Eine Begleitung bzw. Unterstlitzung zur Einrichtung von Vereinen, Verbanden
oder Selbsthilfeangeboten von Menschen mit ASS sollte ermdglicht und fiir An-
gehorige ausgeweitet werden (inkl. Bereitstellung entsprechender finanzieller
Unterstiitzung). So kdnnte die Grindung eines uberregionalen, verbandsunab-
hangigen Netzwerkes der Selbsthilfe flr autistische Personen geférdert werden.
Auch konnte die Starkung und Professionalisierung der Verbandsstrukturen

durch Foérderung entsprechender Geschéftsstellen auf Landesebene (inkl. fest-
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angestellten Fachpersonals) unterstitzt und geférdert werden. Unter Bertck-
sichtigung der jeweiligen Zielgruppen und Leitungstragerzustandigkeiten wird
empfohlen zu prufen, wie eine Ressourcenforderung der organisierten Selbst-
hilfe im Sinne eines unabhangigen Uberregionalen Netzwerkes gefordert wer-
den kann.

lll. Es wird angeregt, Veranstaltungen zu organisieren und Unterstitzungsformate
zu etablieren, welche die Griindung von Selbsthilfeangeboten sowie Aufklarung
zu Rechten fur Menschen mit ASS zum Ziel haben (Empowerment).

IV. Zu prifen ware, wie Selbsthilfeangebote fiir Angehdrige (neben Eltern), fir Ge-
schwister, autistische Eltern oder fir nicht und wenig sprechende autistische
Menschen, ausgeweitet bzw. etabliert werden kdnnten.

V. Autist*innen und Angehdrige entwickeln ein ,Autismus-Gite-Siegel‘, das den
autismus-spezifischen, barrierefreien Zugang zu Amtern und Behérden, Thera-
pien und gesundheitlicher Versorgung und sonstigen Versorgungsstrukturen
zertifiziert. Dieses Siegel kann uber die organisierte Selbsthilfe Organisationen

und Konzepten verliehen werden.

9.9.12 Recht und Justizwesen

Bezugnehmend auf bereits in anderen Handlungsfeldern dargestellten Empfehlungen/
Maflinahmen zum Kontext rechtliche Anspriche und Justizwesen, werden ergdnzende
Empfehlungen vorgenommen. Diese decken nicht alle gesetzlich verankerten Anspru-
che von autistischen Personen und Angehérigen ab. Einen ersten Uberblick dazu lie-

fert eine Verdffentlichung des Bundesverbandes Autismus Deutschland e.V.3’.

Empfehlung
Es wird empfohlen, juristische Beratung, Prozesse, Strafverfahren und deren Ausflih-
rung fur autistische Menschen, Angehoérige und Betreuer*innen barrierefrei zu gestal-

ten.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:
|. Das Urteil des Bundessozialgerichts zur Barrierefreiheit bei der Bearbeitung von

arztlichen Gutachten in gerichtlichen Verfahren ist einzuhalten=2.

37 Quielle: https://www.autismus.de/recht-und-gesellschaft.html (Zuletzt zugegriffen am 16.01.2021)
38 Quielle: https://urteile-gesetze.de/rechtsprechung/b-9-sb-5-13-b (Zuletzt gepriift am 14.01.2021)
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Il. Analog dem Recht auf Gebardendolmetscher*innen sollte es ein Recht auf die
Ermdglichung von Kommunikation, insbesondere fir nicht und wenig spre-
chende autistische Personen, geben®.

lll. Es wird empfohlen, zu prifen, ob ein Anspruch auf Beteiligung einer Begleitper-
son bzw. Person des Vertrauens, z. B. zu Vernehmung(en) verankert werden
kann. Eine psychosoziale Prozessbegleitung wird - falls Menschen mit ASS Op-
fer sowie Zeuge einer Straftat werden sollten - als eine besonders intensive
Form der Begleitung beschrieben und muss bei Gericht gesondert beantragt

werdenC, Diese sollte zu ASS aufgeklart sein.

39 Siehe z. B. Maglichkeit fir hor- und sprachbehinderte Personen, eine vom Gericht bewilligte Uberset-
zungshilfe bzw. die Hinzuziehung eines Dolmetschers fiir ein gerichtliches Verfahren zu erhalten (8§ 186
GVG); Hinweis des Aktionsplans ,Inklusion* (Arbeitsfassung Mai 2019, S.126)

40 Quelle: https://www.justiz.bayern.de/service/psychosoziale-prozessbegleitung/ (Zuletzt gepriift am
14.01.2021)
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10. Kurzzusammenfassung der Ergebnisse

Die vorliegende Kurzzusammenfassung fasst das Projekt ,Entwicklung einer Autis-
mus-Strategie* knapp zusammen und gibt einen schnellen Uberblick tiber die vorlie-

genden Ergebnisse.

Kurzbeschreibung des Projekts

Ausgangspunkt des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern® ist ein
Landtagsbeschluss, welcher 2018 die Bayerische Staatsregierung dazu aufforderte,
»=auf der Grundlage des Berichts des damaligen Staatsministeriums fur Arbeit und So-
ziales, Familie und Integration vom Marz 2016 innerhalb der nachsten vier Jahre eine
im Rahmen der zur Verfugung stehenden Haushaltsmittel umsetzbare Autismus-Stra-
tegie flr den Freistaat Bayern zu entwickeln® (Bayerischer Landtag, 2018).

Um die Grundlagen fur eine bayerische Autismus-Strategie zu entwickeln, férderte das
fur die Umsetzung des Landtagsbeschlusses federfihrende Bayerische Staatsminis-
terium fur Familie, Arbeit und Soziales (StMAS) ein Projekt an der Hochschule Min-
chen im Zeitraum von 2018 bis 2021. Ziel des Projektes war die Entwicklung von Emp-
fehlungen fur eine bayerische Autismus-Strategie zur Starkung und Verbesserung der
Lebensbedingungen und der Lebensqualitéat des Einzelnen

Die Entwicklung von Empfehlungen erfolgte tber einen breit angelegten, mehrstufigen
Beteiligungsprozess von ausgewiesenen Expert*innen aus Wissenschaft und For-
schung, Angehorigen und autistische Personen als Expert*innen in eigener Sache und
unter Berucksichtigung der bestehenden Versorgungsstrukturen, Vertreter*innen von
Leistungstrager und Leistungserbringer sowie Interessensgruppen und kommunalen
Spitzenverbanden. Neben dem StMAS waren auch das Bayerische Staatsministerium
fur Gesundheit und Pflege, das Bayerische Staatsministerium fur Bildung und Kultus,
das Bayerische Staatsministerium fur Wissenschaft und Forschung sowie der Beauf-
trage der bayerischen Staatsregierung fur die Belange von Menschen mit Behinderung
in das Projekt eingebunden.

Die vorliegenden Empfehlungen wurden mafgeblich durch multidisziplindr zusam-
mengesetzte Projektgruppen erarbeitet, welche sowohl die gesamte Lebensspanne
sowie das gesamte Autismus-Spektrum bertcksichtigten. Die Ergebnisse wurden zu-
dem mit Resultaten aus einer bayernweiten Online-Befragung, einer Befragung von

wenig- und nicht sprechenden autistischer Personen, einer Fachtagung in der Hanns-
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Seidel-Stiftung und einem Online-Forum, welche weiteren Beteiligungsmadglichkeiten
am Projekt darstellten, abgeglichen. Zudem wurden die Empfehlungen anhand den
Vorgaben der UN-BRK, mit Forderungen der WHO zu Autismus-Spektrum-Stérungen
(ASS, dem Aktionsplan-Inklusion Bayern (Arbeitsfassung Mai 2019), mit Empfehlun-
gen durch bereits existierende Autismus-Strategien in Europa sowie mit exemplarisch
ausgewahlten, wissenschaftlichen Erkenntnissen reflektiert. Abschliel3end wurden die
Empfehlungen strukturiert und in die vorliegenden Handlungsfelder integriert.

Die vorliegenden Empfehlungen fassen die Ergebnisse des Projektes ,Entwicklung ei-
ner Autismus-Strategie” zusammen. Daraus lassen sich durch die Bayerischen Staats-

regierung Grundsatze zur Versorgung von autistische Menschen*! in Bayern ableiten.

Was ist eine Autismus-Spektrum-Stérung?

ASS werden klassifikatorisch in der ICD-10 (WHO 1992) in die Gruppe der tiefgreifen-
den Entwicklungsstérungen® eingeordnet (ICD-10: F84). In der ICD-10 (WHO 1992)
wird eine Differenzierung verschiedener diagnostischer Untergruppen vorgenommen
(F84.0, F84.1, F84.5, F84.8, F84.9), welche auf Basis empirischer Evidenz im DSM-V
(APA, 2013; dtsch. Falkai & Wittchen 2015) sowie im kommenden Diagnoseschliissel
der ICD-11 aufgehoben wird. Der Begriff Spektrum hat eine qualitative Dimension
(grol3e klinische Heterogenitat) und eine quantitative Dimension (unterschiedlicher
Schweregrad der autistischen Kernsymptomatik).

Im Jahr 2013 wurde die fiinfte Uberarbeitung des ,Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders' (DSM-V) in den USA eingefihrt (dtsch. Falkai & Wittchen 2015).
Das DSM-V beinhaltet folgende Anderungen:

e die Uberfuihrung aller ASS in eine umfassende diagnostische Kategorie, weil
sich die Unterteilung in Untergruppen auf Basis empirischer Evidenz als nicht
valide erwies

¢ die Anpassung der diagnostischen Kriterien an aktuelle klinisch-empirische Evi-
denz und eine Zusammenfassung in zwei fur die Diagnostik gleichwertige
Symptomgruppen: soziale Kommunikation und stereotype/repetitive Verhal-
tensweisen

e die Einteilung hinsichtlich klinischer Schweregrade orientiert am Unterstit-

zungsbedarf
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e die Darstellung von ASS Uber die Lebensspanne mit spaterem Beginn nach
dem Alter von drei Jahren

e die Mdglichkeit parallel weitere psychische Storungen zu diagnostizieren.
ASS sind Stoérungen, die sich in der friilhen Kindheit manifestieren. Bei Menschen mit
ASS und durchschnittlicher bis Uberdurchschnittlicher kognitiver Leistungsfahigkeit
wird die Storung oft erst spat erkannt und spater diagnostisch richtig eingeordnet,
wenn die hohen sozioemotionalen Anforderungen im Rahmen der vorangeschrittenen
Autonomieentwicklung nicht mehr durch die Anpassungsfahigkeit dieser Menschen
kompensiert werden kénnen.
Das klinische Erscheinungsbild verandert sich erheblich Uber die Lebensspanne vom
Kleinkind tber das Schulalter und die Pubertat bis hin zum Erwachsenenalter.
Diese Storungen kénnen in der Folge eine nicht nur voriibergehende Beeintrachtigung
der Teilhabe am Leben in der Gesellschaft nach sich ziehen und somit als Behinde-
rung definiert werden (gemal Internationaler Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Be-
hinderung und Gesundheit, WHO, 2005)#?. Der Grad der Behinderung wird nach ver-
sorgungsmedizinischen Grundsatzen definiert.
Seit dem Jahr 2000 veroffentlichte Untersuchungen belegen eine deutlich héhere Ver-
breitung von Autismus und assoziierten Stérungen als zuvor angenommen. Aktuell
wird insgesamt eine Pravalenz von 0.9-1.1% (vgl. AWMF 2016, S.22) fur ASS ange-
nommen. Epidemiologische Daten fur Deutschland im Allgemeinen und Bayern im
Speziellen liegen nicht vor.
ASS gehen einher mit einer hohen Anzahl von komorbiden*? Stérungen. Das Verhalt-
nis von ca. 2-3:1 zugunsten des mannlichen Geschlechts ist wahrscheinlich unab-
hangig von der kognitiven Leistungsfahigkeit (vgl. AWMF 2016, S. 25) Es wird davon
ausgegangen, dass bei ca. 50% der Menschen mit einer ASS die Intelligenz im Durch-
schnittsbereich liegt (vgl. AWMF 2016, S. 184).

42 GemaR der im SGB IX festgelegten Definition unter (1) sind ,Menschen mit Behinderungen [...] Men-
schen, die kérperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintréchtigungen haben, die sie in Wechsel-
wirkung mit einstellungs- und umweltbedingten Barrieren an der gleichberechtigten Teilhabe an der
Gesellschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als sechs Monate hindern kénnen. Eine Beeintrachti-
gung nach Satz 1 liegt vor, wenn der Korper- und Gesundheitszustand von dem fiir das Lebensalter
typischen Zustand abweicht. Menschen sind von Behinderung bedroht, wenn eine Beeintrachtigung
nach Satz 1 zu erwarten ist.”

43 Komorbide Stoérungen sind Begleiterkrankungen (mehr hierzu siehe Kapitel 1.4 sowie AWMF S-3
Leitlinie 2016)
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1. Die Bedeutung der Partizipation von autistischen Menschen und deren Ange-

horigen ist anerkannt und fester Bestandteil aller hier aufgezeigten Handlungs-

felder und Empfehlungen, gemaR dem Grundsatz ,nicht tiber uns, ohne uns‘44.

2. Alle Versorgungssysteme mit ihren jeweiligen Angeboten der Gesundheit, Teil-

habe und Pflege sollten befahigt werden, autismus-spezifische Kompetenzen

vorzuhalten. Uber den pragenden Gedanken der Inklusion hinaus, sollten ent-

sprechend spezialisierte Angebote ausgepragt werden, wenn der Versorgungs-

auftrag nur durch spezialisierte Angebote realisiert werden kann.

3. Das gesamte, sehr breite autistische Spektrum mit seinem vielfaltigen Erschei-

nungsbild und verschiedenen psychiatrischen Komorbiditaten ist Uber die ge-

samte Alterspanne und fur alle Geschlechtszugehdérigkeiten zu berticksichtigen.

Besonders zu nennen sind die Ausweitung und der Ausbau diagnosti-
scher Ressourcen, sowohl fur das Kleinkindalter (unter sechs Jahren) als
auch fur das (frihe) Erwachsenenalter, da hier dringende Handlungsnot-
wendigkeit besteht.

Die mdglichen Besonderheiten der autistischen Erscheinungsformen bei
Frauen sollen dabei bertcksichtigt werden.

Die Transition Uber die Lebensspanne setzt ein CM voraus.
Insbesondere die Gruppe der alteren und nicht mehr im Erwerbsleben
stehenden autistischen Menschen findet bislang nicht die ihren Bedarfen
entsprechende Beachtung und ist deshalb im Rahmen der Strategieent-
wicklung besonders zu bericksichtigen.

Fur Familien mit psychosozialen Belastungen, fur Menschen mit Migrati-
onshintergrund und fir Menschen mit einer Intelligenzminderung soll im
Besonderen auf einen niederschwelligen Zugang zu den Versorgungan-

geboten in den jeweiligen Handlungsfeldern geachtet werden.

4. Eine Strategie sollte sich an der wissenschaftlichen Evidenz orientieren und die

Erkenntnisse der vorliegenden S3-Leitlinien* Diagnostik und Therapie (AWMF,

44 https://lwww.bundesregierung.de/breg-de/aktuelles/nicht-ohne-uns-ueber-uns-451554

45 Die Leitlinien der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften sind systematisch entwi-
ckelte Hilfen fur Arzte zur Entscheidungsfindung in spezifischen Situationen. Sie beruhen auf aktuellen
wissenschaftlichen Erkenntnissen und in der Praxis bewéhrten Verfahren und sorgen fir mehr Sicher-
heit in der Medizin, sollen aber auch 6konomische Aspekte bertcksichtigen. Die "Leitlinien" sind fur
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2016, 2021) nutzten. Methoden, die die Gesundheit des Menschen gefahrden
oder ethisch nicht vertretbar sind, sollten keinesfalls Teil einer Strategie sein.

5. Es gelten die allgemeinen Prinzipien ,Pravention vor Kuration‘, ,ambulant vor
stationar’, ,Reha vor Pflege’, ,Selbstbestimmung vor Fremdbestimmung’, sowie
,Personen- und Ressourcenorientierung’

6. Alle Angebote flr autistische Menschen und deren Angehorige sollen mdglichst
barrierefrei*’, regional verfligbar sowie personenzentriert vorgehalten werden.
Dabei sollten spezifische und individuelle MalRnahmen zur Inklusion bereitge-
stellt werden, welche Wabhlfreiheit ermdglichen.

7. Kooperation, Vernetzung und Interdisziplinaritat sind Voraussetzungen fur das
Gelingen einer Autismus-Strategie.

Leitziele

Eine bayerische Autismus-Strategie sollte von zwei Leitzielen bestimmt sein, welche
in funf Handlungsfeldern umgesetzt werden kdnnten. Das erste Leitziel verfolgt einen
grundlegenden gesellschaftlichen Bewusstseinswandel im Umgang mit dem Thema
ASS. Ein auf aktuellen Erkenntnissen basiertes Verstandnis von ASS ist unerlasslich
und Voraussetzung fur das Erreichen des zweiten Leitziels — einer deutlichen Verbes-
serung der Lebensqualitat fur Burgerfsinnen Bayerns mit ASS und ihren Angehdri-

gen.

Arzte rechtlich nicht bindend und haben daher weder haftungsbegriindende noch haftungsbefreiende
Wirkung“ (AWMF online, 2021).

46 Die Verweise im Text zur S-3 Leitlinie Therapie sind vorlaufig, da eine umfassende Prifung der Leit-
linie aus zeitlichen Grinden nicht mehr gewahrleistet werden konnte. Die S-3 Leitlinie wurde am
27.04.2021 verdffentlicht.

47 Was Barrierefreiheit fiir autistische Personen und deren Angehdrige meint, sollte gepriift und im Rah-
men der Umsetzung der Autismus-Strategie definiert werden, da diese nicht mit den allgemein gtltigen
Voraussetzungen fur Barrierefreiheit anderer Beeintrachtigungen gleichzusetzen ist. Barrierefreiheit
sollte sich an der Kernsymtomatik von Menschen mit ASS und deren individueller Ausprégung orientie-
ren.
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Rahmenbedingungen fir eine Autismus-Strategie-Bayern

Zur Begleitung der Umsetzung einer Autismus-Strategie in Bayern

Empfehlung:

Es wird empfohlen, ein Gremium zu etablieren, welches die weiterfihrende Konkreti-
sierung und Umsetzung einer Autismus-Strategie Bayern berat und begleitet.
Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Das Gremium sollte bei der Umsetzung der Autismus-Strategie unterstitzen
und diese fachlich und inhaltlich begleiten. Bereits bestehende, vernetzte Grup-
pen des Projektes zur Entwicklung von Empfehlungen fur eine Autismus-Stra-
tegie sollten einbezogen werden. Es ist zu empfehlen, Mdglichkeiten zum Ein-
bezug von wenig und nicht-sprechenden autistischen Menschen zu etablieren.

Il. Es wird empfohlen eine Vertretung der autistischen Personen fur den Landes-
behindertenrat und weitere Gremien zu priufen. Diese*r sollte ebenfalls Mitglied
des Gesamtgremiums sein, um eine Schnittstelle zwischen den Gremien her-
zustellen.

lll. Unter Berucksichtigung der Ergebnisse des Projekts "Entwicklung einer Autis-
mus-Strategie-Bayern", ist zu prufen, ob Eingaben auf Bundesebene zur Reali-
sierung der im Folgenden mit (B) gekennzeichnet Empfehlungen und Mal3nah-
men vorzunehmen sind: Es wird empfohlen, zu prufen, ob analog der Leitziele
fur Bayern die Initiierung einer Autismus-Strategie auf Bundesebene sinnvoll

und machbar ist.

Zur Finanzierung einer Autismus-Strategie in Bayern
Empfehlung:
Es wird daher empfohlen, die finanziellen Ressourcen zur Umsetzung der in der Stra-
tegie aufgezeigten Handlungsempfehlungen und MaBnahmen bereitzustellen,
Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:
|. Hierzu wird empfohlene, die in den jeweiligen Handlungsfeldern aufgezeigten
Empfehlungen und Malinahmen betreffs Ressourcenbereitstellung zu prifen,

bzw. Lésungen zur Bereitstellung zu erarbeiten.

48 Bei allen MaBnahmen im Rahmen der Autismus-Strategie gilt es zu berlicksichtigen, dass diese noch,
gemal} dem Beschluss des Landtags, im Rahmen der zur Verfigung stehenden Haushaltsmittel um-
setzbar sein mussen. Fur weiterfihrende/ergdnzende Empfehlungen und Maflinahmen sollten weitere
Haushaltsmittel bereitgestellt werden.
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lI. Des Weiteren wird empfohlen, die mit (B) gekennzeichneten Malinahmen zu
prifen und ggfls. Eingaben auf Bundesebene hierzu vorzunehmen.

lll. Des Weiteren wird angeregt, auch die erforderlichen Ressourcen fur die Aus-
weitung von Netzwerkarbeit und bauliche Malinahmen (wie z. B. Anpassung

klinischer Settings, Herstellung von Barrierefreiheit) zu prifen.

Handlungsfelder

Es lassen sich funf Handlungsfelder aus den zwei Leitzielen ableiten. Diese bauen
aufeinander auf. Eine systematische Vorgehensweise in der Umsetzung ist erforder-
lich. Die Handlungsfelder AUFKLARUNG und WISSENSERWEITERUNG sind tiber-
greifende Handlungsfelder, die primar das Umfeld (Gesellschaft und Fachwelt) betref-
fen und unbedingt notwendig sind, um den Wandlungsprozess maf3geblich voranzu-
treiben und die Umsetzung einer Strategie zu unterstitzen. Ohne diese Voraussetzun-
gen konnen in den Handlungsfeldern (FRUH)ERKENNUNG, GESUNDHEIT und FOR-
DERUNG der TEILHABE kaum wesentliche Verbesserungen erreicht werden.

(FRUH)ERKENNUNG, GESUNDHEIT und FORDERUNG der TEILHABE fokussieren
auf die Lebensqualitat der Menschen mit ASS und bauen logisch aufeinander auf.
Durch einen systematischen bedarfsorientierten Ausbau von ASS-spezifischen Ange-
boten sollen eine optimale gesundheitliche Versorgung sowie tatsachliche Inklusion in
der Gesellschaft erméglicht werden. Die Handlungsfelder stehen gleichberechtigt ne-
beneinander wobei dem Handlungsfeld (Friih)Erkennung eine Schlisselfunktion zu-
kommt, denn die korrekte frihe Erkennung und Diagnostizierung der ASS ist Grund-
lage fir die spezifische Zuweisung und Inanspruchnahme von Leistungen. Aus der
Anzahl der Empfehlungen in den jeweiligen Handlungsfeldern lasst sich keine Priori-
sierung ableiten. Die Anzahl der Empfehlungen im Handlungsfeld Teilhabe ergibt sich
aufgrund der Berucksichtigung der spezifischen Teilhabebereiche und der Férderung

der Teilhabe in allen Lebensbereichen und in jedem Alter.
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Abbildung 13 Handlungsfeder

Konzept ASS, Abbau von Barrieren, Offentlichkeitsarbeit

Verbesserung der Verbesserung der Forderung der
Friherkennung und bedarfsorientierten Teilhabe in allen
Zugang zu Diagnostik medizinischen Lebensbereichen
tber die /psychologischen und in jedem Alter
Lebensspanne Versorgung und

Unterstitzung der

Transition

Forschung, Lehre/Ausbildung

Quelle: Darstellung durch Noterdaeme; Falter-Wagner, 2021

Handlungsfeld 1: Aufklarung

Wissen ist ein zentraler Baustein, um die Gesundheit autistischer Personen zu erhal-
ten, effektive Unterstitzungsleistungen zu bestimmen und Teilhabe an der Gesell-
schaft zu ermoglichen. Ziel ist es, ASS als tiefgreifende Entwicklungsstérungen fir die
breite Offentlichkeit verstandlich zu vermitteln und dabei dezidiert auf die besonderen
Bedurfnisse von autistischen Menschen sowie deren Ressourcen und Stéarken hinzu-

weisen.

Sensibilisierung der Offentlichkeit

Empfehlung:

Es wird empfohlen, eine systematische, multimediale und offensive Aufklarungsarbeit

in Bayern zu leisten, die zur Sensibilisierung der Offentlichkeit iiber das gesamte Au-

tismus-Spektrum beitragt.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefuhrt werden:

I. Aufbau einer breiten, von offizieller Seite initilerten Aufklarungskampagne unter

Einbezug vorhandener Strukturen sowie geeignetem Aufklarungsmaterial (wie
Flyer, Artikel, Videos, Blogs), welches auch die Starken und Ressourcen von
autistische Menschen betont. Als spezifische Zielgruppen wurden im Projekt-
gruppenprozess u.a. benannt:
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e die Beauftragten auf kommunalen Ebene fir die Belange von Menschen
mit Behinderungen,

e Personal von Rettungsdiensten, Polizei, Feuerwehr

e Mitarbeiter*innen der Krisendienste Bayern

e Fachkraften wie z. B. Erzieherinnen (insbesondere Aufklarung zu Frih-
warnzeichen, der sog. ,red flags', entsprechend AWMF S-3 Leitlinie inkl.
systematischer Weiterleitung an Diagnosefachstellen)

e Arbeitgeber und -vermittler und Behorden (wie Kostentrager, MDK)

e Patient*innen, welche Uber medizinisch Versorgungskontexte aufgeklart
und sensibilisiert werden konnten, z.B. Uber Materialien Wartezimmern
von (kinder-)arztlichen Praxen

Diese Auflistung stellt keine abschlieRende Darstellung von Schulungsbedarfen
in der Offentlichkeit dar, sondern soll die Vielfalt der Aufklarungsbedarfe skiz-

zieren.

Sensibilisierung durch strukturelle Vernetzung

Empfehlung:

Es wird empfohlen, eine fachliche Vernetzung zwischen Berufsgruppen regional und

uberregional zu fordern.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

Der Ausbau der Netzwerkarbeit der bereits etablierten Autismus-Kompetenz-
netzwerke, in den jeweiligen Regierungsbezirken sollte auf kommunaler Ebene
gefordert, ausgeweitet und erganzt werden.

Auch die Vernetzung zwischen und mit dem Beauftragten der Bayerischen
Staatsregierung fur die Belange fiir Menschen mit Behinderung mit den Beauf-
tragten der kommunalen Ebenen fir die Belange von Menschen mit Behinde-
rung, den Verbé&nden von Angehdrigen und autistischen Personen, der Selbst-
hilfe sowie den Autismus-Kompetenznetzwerken sollte ausgeweitet werden.
Zudem sollte die Vernetzung zwischen der Selbsthilfe der Angehdérigen und au-
tistischen Menschen gefoérdert werden.

Eine Etablierung von kommunalen Vernetzungsprojekten zwischen Fachkraf-

ten, Versorgungssystemen, Kostentragern sowie zwischen diesen, Angehori-
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gen und Menschen mit ASS wird ergdnzend empfohlen (wie durch die Etablie-
rung runder Tische, beispielsweise nach dem Konzept der ,Zukunftsplanung’ fir
autistische Menschen).

Erganzend sollten bayernweite Fachtagungen (inkl. Messen) zum Thema ASS
regelmanig durchgefihrt werden, um aktuelle Wissensbestande in die Flache

zu tragen.

Information zum Autismus-Spektrum im Internet

Empfehlung:

Es wird empfohlen, die Nutzung digitaler Angebote zu Autismus-Spektrum-Stérung in

den Fokus zu riicken.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

Eine zentrale, bayernweite Informationsplattform, welche wissenschatftlich fun-
dierte Informationen zum Autismus-Spektrum im Internet leichter zuganglich
macht, sollte eingerichtet und betrieben werden. Diese sollte eine Gesamtiber-
sicht und Informationen zu ASS bereitstellen sowie zu relevanten Seiten verlin-
ken. Zudem wird empfohlen, dass diese Informationsplattform Bezug auf die
Aktivitaten der Selbsthilfe in Bayern nimmt. Als exemplarische Vorlagen fur eine
solche Seite kdnnte die Webseite ,Bayern Barrierefrei’ oder das Web-Portal
\Wege aus der Gewalt' dienen. Die Informationen sollten auch in leichter Spra-
che verfugbar gemacht werden.

. Weitere digitale Angebote (wie Apps oder Online-Foren) zur Unterstlitzung von

autistischen Menschen und deren Angehdérigen sollten (weiter)entwickelt, deren
Eignung praxisnah geprift und entsprechend bereitgestellt werden.

Es ist zu priufen, wie der Zugang fur Menschen mit intellektuellen Einschrdnkun-
gen zum Internet erh6ht werden kénnte (z. B. Uber Schulungen und Erstellung
geeigneter Webseiten); entsprechende strukturelle Losungen sollten bereitge-

stellt werden.

. Ergénzend wird eine Erstellung und Veroffentlichung von Kontaktlisten zu au-

tismus-spezifischen Angeboten in Bayern angeregt, welche durch die Autismus-
kompetenz-Netzwerke in dem jeweiligen Bezirk erstellt werden kdénnten. Diese

Angebotslisten kénnten der Orientierung dienen.

Empfehlungen fur eine Autismus-Strategie-Bayern 272
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern*



HM®

Eine Erfassung der tatsachlichen Préavalenz, der Verfiigbarkeit und Nutzung von Ver-

Handlungsfeld 2: Wissenserweiterung

sorgungs- und Unterstiitzungsangeboten sowie der spezifischen regionalen Bedarfe
von Birger*innen mit ASS in Bayern sollte Grundlage der bedarfsorientierten Umset-
zung der Strategie sein. Beispielsweise sind weder Zuweisungswege noch Dauer bis
zu einer korrekten Diagnosestellung bisher empirisch untersucht. Vorrangiges Ziel
sollte deshalb eine die Strategieumsetzung flankierende epidemiologische Erhebung

sowie ein Ausbau systematischer Fort- und Weiterbildungsangebote sein.

Forschung

Empfehlung:

Es wird empfohlen, die Forschung zu ASS auszuweiten sowie die Datenlage zur Ver-
sorgung von autistischen Menschen zu verbessern.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Eine Durchfuhrung von Versorgungsforschungsprojekten begleitend zur Ent-
wicklung und Umsetzung einer Autismus-Strategie (wie in Form einer interdis-
ziplinaren Longitudinalstudie) wird empfohlen, um die Versorgungs- und Unter-
stitzungssituation zu erfassen. Dies sollte insbesondere den Aufbau eines di-
gitalen Autismus-Registers Bayern (Beispielbezeichnung: digitASS) umfassen,
um eine notwendige flankierende longitudinale, interdisziplinére, epidemiologi-
sche Erfassung von Informationen zur Diagnose, Behandlung, Versorgung und
Angebotsnutzung von Birger*innen Bayerns mit ASS sowie der Veranderungen
von Kklinischer Symptomatik, Behandlung, Versorgung und Angebotsnutzung im
Langzeitverlauf in allen sieben bayerischen Regierungsbezirken zu ermdégli-
chen. Eine solche Langzeitstudie sollte multidisziplinar durchgefuhrt und wis-
senschaftlich begleitet werden. Die erfasste Information sollte fortlaufend fur
den Prozess der Umsetzung der Strategie zur Verfugung gestellt werden.

ll. Eine interdisziplindre Vernetzung im Sinne eines bayerischen Forschungsnet-
zes ASS sollte vorangetrieben werden.

lll. Die Einrichtung von KJPP-Lehrstihlen sowie von Professuren an Universitaten
und Hochschulen im Kontext tiefgreifender Entwicklungsstérungen in unter-
schiedlichen Fachdisziplinen sollte zur Starkung der Wissenschaft und For-

schung geférdert werden.
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Aus-, Fort- und Weiterbildung

Empfehlung

Es wird empfohlen, wissenschaftlich fundiertes, autismus-spezifisches Wissen flr
Fachkrafte im Rahmen von Studiengdngen bereitzustellen sowie in Aus-, Fort- und
Weiterbildungen aufzunehmen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Dies sollte eine Grundlagenfortbildung (iiber KVB/BLAK sowie die BLZK/KZVB)
fur Fachkrafte in der Primarversorgung (wie Allgemein-, Fach- und Zahnarzt*in-
nen), eine qualifizierte Weiterbildung fir Fachkrafte mit Schwerpunkt Differenti-
aldiagnostik/ Therapie sowie eine Implementierung in bestehende Studiencur-
ricula und Ausbildungen beinhalten.

ll. Kenntnisse und Kompetenzen zu ASS im Kindes-, Jugend- und Erwachsenen-
alter sollten in den Nationalen Kompetenzbasierten Lernzielkatalog Medizin
(NKLM) aufgenommen werden. Noch immer ist das Fach Kinder- und Jugend-
psychiatrie und -psychotherapie kein curriculares Pflichtfach und Inhalte zu psy-
chischen Stérungen allgemein und Entwicklungsstérungen im Besonderen sind
im Medizinstudium unterreprasentiert, was erhebliche Kompetenzliicken und
Nachwuchsprobleme zur Folge hat.

lll. Es sollten autismus-spezifische Schulungen fir Leistungserbringer*innen und
-anbieter durch die verantwortlichen Fachgesellschaften, Institutionen etc. ver-
ankert werden. Hierzu sollten einheitliche Schulungscurricula nach wissen-
schaftlichen Standards und unter Einbezug von Erfahrungswissen von autisti-
schen Menschen und Angehdrigen fur unterschiedliche Zielgruppen geférdert
und entwickelt werden, welche zur Orientierung fur freie Trager und Verbénde
dienen konnten. Diese sollten zuganglich gemacht und regelmaRig aktualisiert
werden, damit der Transfer des jeweils aktuellen Wissensstands (,state of the
art’) sichergestellt ist.

IV. Schulungsbedarfe wurden u.a. benannt fur/ zu:

e Angehdrige/Fachkrafte/Verwaltung zu Kommunikation von und mit autis-
tischen Menschen; insbesondere im Kontext von evidenzbasierten Kom-
munikationsmethoden (siehe auch Empfehlung Kommunikation)

e Fachpersonal insbesondere Lehrer*innen zur Inklusion von autistischen
Schuiler*innen in den Unterricht (siehe auch Empfehlung Schule) und um

Schulen bei der autismus-sensiblen Schulentwickung zu unterstitzen.

Empfehlungen fur eine Autismus-Strategie-Bayern 274
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern*



HM®

o Pflegepersonal im ambulanten und stationdren Settings zum Thema Au-
tismus. Auch sollen ASS Inhalte in die Rahmencurricula der Ausbildun-
gen und Studiengdnge aufgenommen werden (siehe auch Empfehlung
Pflege)

e Mitarbeiter*innen in bestehenden Einrichtungen der Werkstatten fur
Menschen mit Behinderung (WfbM) und in Foérderstéatten sollten zu aktu-
ellem Wissen, dem Umgang und der Férderung von autistische Perso-
nen geschult werden um Kompetenz zur Inklusion in der Flache zu schaf-
fen (siehe auch Empfehlung Werkstatten (WfbM) und Empfehlung Frei-
zeit- und Tagesstrukturierung)

V. Eine verbesserte Bereitstellung von Informationen tber die Diagnose und den
Diagnoseprozess sollte ermdglicht werden (z. B. auch uber die Bereitstellung
einer Kurzfassung der AWMF S-3 Diagnose-Leitlinie in einfacher, leichter und

Gebardensprache).

Handlungsfeld 3: (Friih)Erkennung, Diagnostik Uber die Lebensspanne

Eine zuverlassige und behdordlich anerkannte Diagnostik sollte wesentlicher Kernpunkt
eine Strategie sein. Eine korrekte und zlgige Diagnosestellung ist Grundvorausset-
zung jeder Versorgungsplanung beziglich Bereichen wie Therapie, Beratung, Inklu-
sion und Foérderung. Die Mdglichkeit einer Diagnoseabklarung fir ASS sollte auf der
Grundlage der S3-Leitline ,Autismus-Spektrum-Stérungen im Kindes-, Jugend- und Er-
wachsenenalter, Teil 1: Diagnostik' (AWMF, 2016) in Bayern dringend und vorrangig
verbessert werden.

Es gibt bisher keine empirischen Studien zur Versorgungssituation von Menschen mit
ASS oder deren Angehorigen bei Verdacht auf ASS in Deutschland (siehe Handlungs-
feld 2). Nichtsdestotrotz ist nachvollziehbar, dass bei einer Pravalenz von 1% die ge-
ringe Anzahl an Diagnosezentren, welche Wartezeiten von bis zu zwei Jahren aufwei-
sen, nur einen Bruchteil des Bedarfs decken kann. Auch in Bayern ist eine adaquate
und zlgige Diagnoseabklarung momentan flachendeckend noch nicht mdglich (v.a. im
Erwachsenenbereich). Neben den mdglichen psychisch-gesundheitlichen Folgen sind
auch hohe o6konomische Folgekosten einer spaten Diagnosestellung zu erwarten
(Howlin et al. 2014).
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(Frah)Erkennung und Diagnostik

Empfehlung:

Es wird empfohlen, die Situation der Diagnostik zu verbessern, um eine friihe, zeitnahe
und qualitativ hochwertige Diagnostik entsprechend der AWMF S3-Leitlinie Diagnostik
in ganz Bayern zu ermdglichen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefihrt werden:

|.  Friherkennung und Screening sollten vorangetrieben werden: an bestehenden
medizinisch-psychologisch-padagogischen Einrichtungen der Primér- (,U‘-Un-
tersuchungen, Schuleingangsuntersuchungen, Fruhférderstellen) und in der
Sekundarversorgung (wie Psychiatrische Institutsambulanzen, Sozialpsychiat-
rische Zentren, ausgewahlte Fachpraxen) sollten sinnvolle Screeningprozesse
aufgebaut werden.

II. In jedem Bezirk sollten an den KJPP und EP Kliniken spezialisierte Fachstellen
zur Diagnostik bei Kindern und Erwachsenen herausgebildet werden. Die vor-
handenen (kinder- und jugend-) psychiatrischen Einrichtungen sollten ihrer Ver-
antwortung gemal ihres Auftrages gerecht werden und angemessene multipro-
fessionelle diagnostische Kapazitaten zur Verfigung stellen.

lll. Die Diagnostik muss interdisziplinar angelegt sein und muss sowohl die Diag-
nostik von Komorbiditaten wie auch eine umfassende Differentialdiagnostik be-
inhalten.

IV. Es ist zu empfehlen, die ICF im Gesundheits- und Sozialwesen zu etablieren,
insbesondere die Manuale fir ASS (Kinder, Jugendliche und Erwachsene)®.
Praxisprojekte zur Nutzung des ICF Core Sets Autismus sollten bei der Etablie-
rung unterstitzt und geférdert werden.

V. Angemessene Vergutungssatze sollten fur die aufwendigen diagnostischen

Verfahren im Bereich ASS (gemaf S3-Leitlinie) bereitgestellt werden (B)*°.

Handlungsfeld 4: Autismus-spezifische Gesundheit tber die Lebensspanne

ASS bestehen in der Regel lebenslang, zeigen jedoch einen individuell variablen Ver-
lauf. Die Diagnose an sich impliziert nicht per se, dass fortlaufende therapeutische
(medizinisch-psychotherapeutische) Interventionen erfolgen missen. Dennoch ist der

49 Abzurufen Uber https://icf-core-sets.org/de/ (Zuletzt zugegriffen am 16.01.2021)
50 Zu allen Hinweisen mit (B), siehe Empfehlung ,Zur Begleitung der Umsetzung einer Autismus-Stra-
tegie-Bayern*.
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Bedarf an medizinischer und psychologischer Unterstitzung und Therapie hoch. Da-
bei mussen Interventionen gemal} individueller Bedarfe klar definierte und konkrete
Therapieziele inklusive zeitlicher Zielvereinbarung und Befristung verfolgen. Im Ge-
sundheitssystem sollten, orientiert an der S3-Leitlinie ,Therapie von Autismus-Spekt-
rum-Stérungen‘ (AWMF 2021), Konzepte zur Verbesserung der Versorgung erarbeitet
werden, die auch ein regelméaRiges, entwicklungsbegleitendes CM beinhalten. Autisti-
sche Menschen brauchen selbstverstandlich auch einen angemessenen Zugang zur

allgemeinmedizinischen Versorgung und Pflege.

Behandlung der Kernsymptomatik, inkl. Komorbiditaten

Empfehlung:

Es wird empfohlen, in Bayern die therapeutische Versorgung und padagogische For-
derung von Menschen mit ASS zu verbessern.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefihrt werden:

I. Die Ausweitung von ambulanten, autismus-spezifischen Therapieangeboten
nach SGB V, welche nach den Vorgaben der S-3 Leitlinie Therapie von ASS
(AWMF 2021) arbeiten, wird empfohlen. Hierzu sollten méglichst bestehende
Strukturen der psychiatrischen und psychotherapeutischen Versorgung ge-
nutzt, optimiert und ausgebaut werden. Es sollte aber beachtet werden, dass
viel mehr als im Bereich der Diagnostik, eine Flachendeckung zur verbesserten
Erreichbarkeit erreicht werden muss, da sonst kaum eine regelmafiige und
langanhaltende Therapie gewéhrleistet werden kann.

Il. Eine Erweiterung von ambulanten, autismus-spezifischen Therapieangeboten
nach SBG IX wird empfohlen, in welchen mit interdisziplinarer Kompetenz mul-
timodale Leistungen angeboten werden®!. Hierzu sollten entsprechende, méog-
lichst bereits bestehende Strukturen und Angebote der Rehabilitation sowie der
Teilhabe genutzt werden. Diese Angebote sollen auch fir Menschen in Einrich-
tungen verfugbar werden z. B. Uber mobile Dienste.

lll. Fur die Auswahl der therapeutischen Interventionen wird auf die S3-Leitlinie
Therapie (AWMF 2021) verwiesen. ,Es sollen in keinem Fall Verfahren, die di-

rekte Bestrafung oder Zwangsmal3nahmen beinhalten, zur Therapie von stere-

51 Analog der Autismustherapiezentren in den anderen Bundeslandern.
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otypen Verhaltensweisen, Sonderinteressen oder sensorische Hypo- oder Hy-
perreaktivitat [sowie anderen ASS spezifischen Symptomen] eingesetzt wer-
den“ (AWMF 2021, S.187).

IV. Der Zugang zu psychotherapeutischen sowie psychiatrischen Angeboten sollte
allein aufgrund einer gestellten ASS-Diagnose und unabhangig vom Grad der
Behinderung ermoglicht werden (B).

V. Therapeutische Angebote sollten innerhalb von 60 Min. zu erreichen sein und/o-
der als mobile Dienste eingerichtet werden. Dieser Wert sollte als Orientierung
fur den Ausbau therapeutischer Angebote genutzt werden und kann entspre-
chend dem regionalen Bedarf angepasst werden.

VI. Angemessene Vergutungssatze sollten fur die therapeutischen Leistungen im
Bereich ASS zur Verfiigung stehen (B).

VII. Die bayerischen Fruhférderstellen zur Friherkennung und -férderung von Au-
tismus in Bayern sollten so ausgeweitet werden, dass entsprechend der Be-
darfe (z. B. in jeder Planungsregion), eine Fruhforderstelle mit Schwerpunkt Au-
tismus etabliert wird. Erganzend wird empfohlen, die mobilen Angebote der spe-

zialisierten Fruhforderstellen auszuweiten.

Zu lll.: Sondervotum der PG Selbsthilfe Angehoérigen:

.Die PG Angehdrige weisen auf die Bedeutung von Fruhférderung und Therapie hin,
lehnen jedoch Behandlungen von Autist*innen ab, welche auf aversiven, (eng gestrick-
ten und intensiven) Methoden basieren. Dabei ist zu beachten, dass ,aversiv' auch
bedeutet, einem Kind etwas Selbstverstandliches, wie z. B. sein Lieblingsspielzeug
oder den Gang zum Spielplatz, mit dem Ziel zu verwehren, dass es sich dieses erst
wieder mit der erwarteten Funktionalitat erarbeiten muss” (PG Selbsthilfe Angehdrige
2021).

Zu lll.: Sondervotum der PG Autisten:

.Die PG Autisten lehnt die Therapieform ABA, bzw. alle Therapieformen, die sich mit
den Grundsatzen der UN-Behindertenrechtskonvention nicht vereinbaren lassen und
den Ansatz verfolgen, Autisten unter Missachtung ihrer Menschenwirde, ihrer Selbst-
bestimmung und ihrer Bediirfnisse ein die Umwelt stdrendes Verhalten abzutrainieren,
ab.
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Bei jeder Therapie sollte stets der Ansatz verfolgt werden, die Lebensqualitat von Au-
tisten zu verbessern. Der Fokus darf nicht auf eine, an das nicht autistische Umfeld
ausgerichtete, Verbesserung von Funktionalitat und Leistung gelegt werden. Ziel einer
Therapie sollte keinesfalls sein, autistische Symptome, autistisches Verhalten oder au-
tistische Kommunikation nach auf3en hin unsichtbar zu machen, indem der Autist an
nichtautistische gesellschaftliche Normen angepasst wird und die zugrundeliegenden
Ursachen lediglich maskiert werden.

Autisten mussen unter Berucksichtigung der freien Wahl ihrer Kommunikationsform
und ihrer Bedurfnisse selbstbestimmt wahlen kénnen, welche Aspekte therapiert wer-

den sollen und welche Form der Therapie angewandt wird“ (PG Autisten 2021)

Psychosoziale Forderung und Starkung des sozialen Umfelds

Empfehlung:

Es wird empfohlen, in Bayern die psychosoziale Forderung von autistischen Menschen
und deren Angehorige Uber die gesamte Lebensspanne auszubauen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Autismus-spezifische, familienentlastende, sozialintegrative Dienste sollten in
enger Zusammenarbeit mit den Diensten der offenen Behindertenarbeit sowie
den bayerischen Autismuskompetenzzentren flachendeckend ausgebaut wer-
den.

ll. Unterstitzende Angebote fiir Angehdrige von autistischen Personen (wie Kin-
der autistischer Eltern, (Ehe-)Partner*innen, Geschwisterkinder) sollten etab-
liert bzw. ausgeweitet werden. Eine Umsetzung kdnnte beispielsweise realisiert
werden durch Beratungs- und Supervisionsmdglichkeiten fur das nahere sozi-
ale Umfeld sowie Angebote von Eltern-/ Angehérigentrainings, um das soziale
Umfeld zu starken.

lll. Autismus-spezifische Unterstitzungsmaoglichkeiten im h&uslichen Umfeld so-
wie erganzend digital, fur Familien mit autistischen Familienmitgliedern oder fur
alleinlebende autistische Personen sollten ausgeweitet werden.

IV. Auch sollten wissenschaftliche Projekte zur Verbesserung der Unterstiitzung
von Menschen mit ASS im Umgang mit Herausforderungen des alltaglichen Le-
bens und Uber die gesamte Lebenspanne sowie das gesamte Spektrum initiiert

und geférdert werden.
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Psychiatrisch-psychotherapeutische Versorgung

Empfehlung:

Es wird empfohlen, die Rahmenbedingungen flr stationare, klinische Versorgung zu

verbessern und ambulante Krisenhilfen (im Besonderen zur Suizidpravention) auszu-

weiten.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

Die Versorgung in (teil-)stationaren, kinder- und jugend- sowie erwachsenen-
psychiatrischen Versorgungseinheiten sollte die Besonderheiten von Menschen
mit ASS bertcksichtigen (z. B. Ruhebereiche, Einzelzimmer, angepasste Licht-

verhaltnisse).

. Insbesondere bei Menschen mit schwerer ausgepragter Intelligenzminderung

und Kommunikationsproblemen sollen mdgliche wechselseitige Beeinflussun-
gen des korperlichen und psychischen Wohlbefindens (z. B. vermehrte Unruhe
und Reizbarkeit bei korperlichen Beschwerden und Schmerzen), aber auch
mdogliche medikamentdse Nebenwirkungen (z. B. bei Polypharmazie) durch die
Schaffung interdisziplinarer Versorgungsstrukturen und Verbesserung der Ko-
operation zwischen medizinischen, psychologischen, (sozial-)padagogischen
und anderen Berufsgruppen berticksichtigt werden.

Falls freiheitsentziehende Mal3nhahmen bei herausforderndem Verhalten not-
wendig sind, missen zwingend alle rechtlichen Anforderungen erfillt werden.
Diese MalRnahmen miussen jeweils so rasch wie mdglich beendet werden

(siehe Empfehlungen ,Herausfordernde Verhaltensweisen’).

. Erganzend sollten die zu etablierenden Krisendienste gemafd BayPsychKHG

und die sozialpsychiatrischen Dienste in Bayern auf einen fur autistische Per-
sonen barrierefreien Zugang achten und Wissen zu autismus-spezifischen Kri-
sensituationen und Verhaltensauffalligkeiten in ihren Wissensbestanden und
Handlungsempfehlungen regelmafig um neue, wissenschaftliche und evidenz-
basierte Erkenntnisse erweitern. Insbesondere sollten bis jetzt wenig beriick-
sichtigte komorbide Problembereiche wie Substanzkonsumstérungen und sui-
zidale Syndrome besonders beachtet werden. Ebenso sollte geprift werden, ob

weiterer Bedarf besteht, mobile psychiatrische Teams zu etablieren.
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Im Anschluss an die abschliel3ende Sitzung der PG Lenkung (Marz 2021) entschied

Herausfordernde Verhaltensweisen

sich die Projektleitung/-koordination eine eigens aufgefihrte Empfehlung zu dem
Thema ,herausfordernde Verhaltensweisen® zu verfassen, da diese in unterschiedli-
chen Kontexten beriicksichtigt werden missen. Diese Empfehlung wurde nicht im
Rahmen des Projektgruppenprozesses formuliert, sondern durch die Projektleitung/-
koordination in Anlehnung an eingebrachte Vorschlage einzelner Projektbeteiligter,

wie Angehorige.

Empfehlung:

Es wird empfohlen, individuelle, praventive sowie evidenzbasierte MalRnahmen zur
Behandlung herausfordernden Verhaltensweisen in Institutionen zu etablieren, sowie
Angehorige zu unterstitzen, solche Situationen zu bewaltigen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Bei aggressivem Verhalten sollen vorrangig heilpadagogische Interventionen
zum Einsatz kommen. Eine Pharmakotherapie kann erwogen werden, wenn nur
dadurch restriktive Malinahmen verhindert oder Inklusion erhalten oder gefér-
dert werden konnen. Die Notwendigkeit einer Fortfiihrung einer pharmakologi-
schen Behandlung soll in angemessenen ZeitrAumen auch mittels Reduktions-
bzw. Absetzversuchen Uberprift werden.

II. Um praventive MalRnahmen zu etablieren, wird empfohlen, dass Institutionen
wie z.B. Schulen, Werkstatten (WfbM) oder tagesstrukturierende Fordereinrich-
tungen individuelle Kriseninterventionsplane bzw. auch sogenannte Schutzkon-
zepte erstellen, welche Risiken im Alltag der Institution sowie das Stérungsbild
von ASS berucksichtigen sowie geeignete MalRhahmen beschreiben. Diese
Konzepte sollten mdglichst in Abstimmung mit der Person selbst, sowie gemein-
sam mit den Angehorigen entwickelt und an alle Fachkrafte innerhalb einer In-
stitution kommuniziert werden. Ziel dieser Malinahmen sollte sein, eine grof3t-
maogliche Beteiligung von Menschen mit ASS und herausfordernden Verhal-
tensweisen an entsprechenden Angeboten zu gewahrleisten, um Inklusion zu
erhalten und zu férdern.

lll. Fachkrafte in Institutionen sollten zu spezifischen auslésenden Faktoren von

herausfordernden Verhaltensweisen und deren Auspragungen (wie Kommuni-

Empfehlungen fur eine Autismus-Strategie-Bayern 281
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern*



VI.

RM*®

kationseinschrankung) von autistischen Personen geschult sein und es wird zu-
dem empfohlen, auch Schulungsinhalte zu Krisenintervention sowie Pravention

von feM zu vermitteln (siehe auch Empfehlung Aus-, Fort- und Weiterbildung).

. Um Angehdrige im Umgang mit herausfordernden Verhaltensweisen zu unter-

stiitzen, sollten Beratungsleistungen sowie individuell abgestimmte psychoso-
ziale Férdermal3nahmen (im Besonderen heilpddagogische Interventionen) be-
reitgestellt werden.

Sollten freiheitsentziehende MalRhahmen (feM) als ,Ultima Ratio' angewendet
werden miussen, sollte stets die fachlichen Empfehlungen des StMAS (2019)
sowie die Stellungnahme der Ethikkommission zu feM bei Kindern und Jugend-
lichen (vgl. Jung et al. 2016) berucksichtigt werden.

Die Leitlinie ASS Therapie (AWMF) wird hierzu ebenfalls Aussagen treffen, wel-

che bertcksichtigt werden sollten.

Allgemeinmedizinische Versorgung

Empfehlung:

Es wird empfohlen, die Zugangsmaglichkeiten flr autistische Menschen zur medizini-

schen Versorgung barrierefrei zu gestalten und eine auf Menschen mit ASS ange-

passte Versorgung zu gewahrleisten.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefihrt werden:

Die Vergutung (Entgelte) sollte dem fur die medizinische Versorgung von Men-
schen mit ASS angemessenem Aufwand entsprechen; entsprechende Anpas-
sungen der Vergitungssatze werden empfohlen (B).

. Ein Netzwerk von medizinischen Zentren fir Erwachsene mit Behinderung

(MZEB) mit entsprechender Kompetenz zur ASS sollte dem Bedarf entspre-
chend aufgebaut werden.
Eine Ausweitung der Konzepte zur inter- und transdisziplindren Vernetzung zwi-

schen Fachdisziplinen sollte entwickelt und etabliert werden.

IV. Zudem sollten telemedizinischen Angeboten fir Menschen mit ASS entwickelt
bzw. ausgeweitet werden.
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Pflege

Empfehlung:

Es wird empfohlen, pflegerische Konzepte und Leistungen auf die Bedurfnisse von
autistischen Menschen anzupassen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

I. Eine Entwicklung und Implementierung von Pflegekonzepten fir Menschen mit
ASS in bereits bestehende Dienste und Angebote mit Rucksicht auf individuel-
les, sensorisches Empfinden wird angeregt. Es sollten pflegerische Angebote
und Rahmenbedingungen (wie Zeit, Personal) individuell und entsprechend der
Bedarfe und Bedurfnisse von Menschen mit ASS ermdglicht werden. Beriick-
sichtigung sollten auch die Konzepte zur Férder- und Kurzzeitpflege finden (wel-
che z. B. eine zur Pflegehandlung zeitgleiche Erlauterung beinhaltet, was beim
Pflegen getan wird).

Il. Es wird empfohlen, zu prifen, ob in den gesetzlichen Rahmenbedingungen der
Pflege sowie Pflegegrad-Prufverfahren den spezifischen Bedurfnissen von au-
tistischen Personen Rechnung getragen wird sowie diese ggf. bei Bedarf anzu-
passen (B).

lll. Konzepte auf der Basis der Bedurfnisse und Bedarfe von Menschen mit ASS
fur die palliative und Hospiz-Versorgung sowie Sterbebegleitung sollten entwi-
ckelt werden.

IV. Es sollten dem Bedarf folgend Unterstlitzungsmaoglichkeiten fir pflegende An-

gehorige ausgeweitet werden.

Zum Ubergang (Transition) innerhalb und zwischen Systemen

Empfehlung:

Es wird empfohlen, die Transitionsprozesse Uber die gesamte Lebensspanne von

Menschen mit ASS zu begleiten und zu stiitzen, um Schnittstellen mdglichst gut be-

waltigen zu kénnen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Ein CM sollte fur einen koordinierten und qualitatsgesicherten Ubergang an den

Schnittstellen etabliert werden. Fur den medizinischen und therapeutischen
Kontext sollten hierzu die Empfehlungen der S3-Leitlinie Therapie bertcksich-
tigt (AWMF 2021) werden. Zunachst ist zu prifen, ob ein CM ilber die Kranken-

kassen bereitgestellt werden kann (B). Des Weiteren sollte geprift werden, ob,
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eine Ausweitung der Ressourcen zur Individualbegleitung und -vermittlung tber
die Autismuskompetenzzentren erfolgen kann. Auch Leistungen der Soziothe-
rapie gemaR SGB V sollten fiir ein zeitlich begrenztes Uberleitungsmanage-
ment herangezogen werden.

Il. Die Einbeziehung der Kinder- und Jugendhilfe in den Ubergangen der thera-
peutischen Versorgung und padagogische Forderung von jungen Menschen
mit ASS sollte gestarkt werden.

Handlungsfeld 5: Teilhabe tber die Lebensspanne

Gemal der beschriebenen Definition von Behinderung und den damit einhergehenden
sozialen Beeintrachtigungen sowie der relevanten Umgebungsfaktoren, welche tber
die Lebensspanne entstehen kénnen, sollte bei der Gestaltung unterstiitzender Mal3-
nahmen zur Teilhabe auf maximale Selbststandigkeit und Unabhangigkeit von exter-
nen Hilfen geachtet werden. Im gesamten autistischen Spektrum sollte der Fokus auf

individuelle Einschréankungen und vorhandene Ressourcen gelegt werden.

Schule

Empfehlung:

Es wird empfohlen, die Rahmenbedingungen an Schulen fiir Kinder und Jugendliche
mit Autismus zu verbessern und deren Beschulungsoptionen von inklusiven Klassen
bis hin zu spezifischen Angeboten (wie z. B. Forderschwerpunkt Autismus) auszuwei-
ten und zugleich die Bildungserfolge und Entwicklungschancen durch autismus-sen-
sible FordermalRnahmen qualitativ zu erhdhen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Heilpadagogische Forderlehrer*innen sollten auch an allgemeinen Schulen
etabliert und entsprechend geschult werden (zur Unterstlitzung von autistischen
Schiler*innen bei Besonderheiten z. B. im Bereich der Wahrnehmung).

Il. Eine Ausweitung der Beraterkapazitat und Unterstitzungsleistungen an Schu-
len tGber den MSD-A wird empfohlen.

lll. Es ist zu prufen, wie eine bauliche und raumliche Bertcksichtigung von autisti-
schen Schiler*innen realisiert werden kdnnte (z. B. Riickzugs- und Differenzie-
rungsraume bzw. Raumprogramme).

IV. Es wird empfohlen, Konzepte zu entwickeln und umzusetzen, welche geson-
derte Angebote fur Schuler*sinnen mit hochspezifischem Unterstlitzungsbedarf
(wie Kinder und Jugendliche, die z. T. vorribergehend nicht an allgemeinen und
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Forderschulen beschult werden kdnnen) beinhalten und ein diversifiziertes Ler-
nen ermdglichen.

V. Individuell erstellte Forderplanen fir autistische Kinder mit sonderpadagogi-
schem Forderbedarf sollten ausgeweitet und diese mindestens jahrlich tber-
pruft werden.

VI. Es wird empfohlen, Modellprojekte fir autistische Schuler*sinnen an allgemeinen
Schulen zur Foérderung inklusiver Beschulung durchzufuhren, um diese auszu-
weiten.

VII. Konzepte zur Foérderung einer verbesserten Zusammenarbeit zwischen Leh-
rer*innen, Schulbegleiter*innen und Angehorigen, sollten entwickelt und etab-
liert werden. Dabei sollten Poollésungen, bei entsprechend geeigneten Bedin-
gungen bevorzugt zum Einsatz kommen (zur Qualifizierung siehe Empfehlung

Assistenz).

Ausbildung und Studium

Empfehlung:

Es wird empfohlen, die Rahmenbedingungen von Ausbildungs- und Studiengangen fur
Menschen mit ASS barrierefrei zu gestalten und bei Bedarf eine begleitende Leistung
zur Teilhabe zu fordern.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

Ausbildung:

I. Eine Ausweitung spezifischer Berufsausbildungskonzepte der Berufsbildungs-
werke fir autistischen Menschen sowie eine Ubernahme in anderen Ausbil-
dungsstatten wird empfohlen.

II. Ausbildungen sollten in Teilzeit und anderen Modellen (z. B. Giber Module) er-
moglicht werden.

lll. Des Weiteren wird fur duale Ausbildungsgange empfohlen, Aufklarungskam-
pagnen durchzufuhren Uber zentrale Akteur*innen zu steuern.

Studium:
Ein Konzept fur barrierefreies und inklusives Studieren von autistischen Men-
schen sollte initilert und anschliel3end an den bayerischen Hochschulen veran-
kert werden. Hierzu sollten Leitfaden zu Autismus und Studium®? berticksichtigt

52 Exemplarisch die Leitfanden fur Hochschulen (1.), Lehrende (2.) und Fachkréfte (3.) zur Unterstiit-
zung im Studium auf der Seite des Bundesverbands Autismus Deutschland e.V.:
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werden. Studien und Prifungsmodalitaten sowie Nachteilsausgleich sollten hier
landesweit geregelt werden. Zudem wird empfohlen, an den Hochschulen Un-
terstutzungsmaoglichkeiten Uber digitale Plattformen und Peer-Gruppen zu etab-

lieren.

Allgemein:

Es wird empfohlen, Konzepte fur eine Bildungsbegleitung (z. B. Coaching) von

autistischen Menschen zu erarbeiten und zu etablieren.

Erwerbstatigkeit

Empfehlung:

Es wird empfohlen, autistischen Menschen den Einstieg in die Arbeitswelt, den Ver-

bleib bei oder den Wechsel zwischen Arbeitgebern und/oder Berufsbildern auf dem

allgemeinen Arbeitsmarkt zu erleichtern. Auf eine gréf3tmoégliche Selbstandigkeit und

Vermeidung von Beschrankungen ist zu achten.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

Das Feststellungsverfahren im Schwerbehindertenrecht (GdB) sollte an Beson-
derheiten von ASS angepasst werden. Zudem sollten fur Teilhabe am Arbeits-
markt angemessene Ausgleichsmoglichkeiten (Pausen, Ruhezeiten, RuUck-
zugsmaglichkeiten) geschaffen werden.

. Auch sollte eine individuelle Arbeitsplatzgestaltung mit der Mdglichkeit des Te-

learbeitens sowie die Méglichkeit des individuellen, finanziellen Ausgleichs an-
geregt werden.

Weiterentwicklung und Etablierung von Mdglichkeiten zur besseren Teilhabe
am Arbeitsleben sollten initiiert werden und das Konzept des ,Supported
Employment' dabei bertcksichtigen.

. Weiterbildungs- und Umschulungsmaglichkeiten, beispielsweise durch Berufs-

forderwerke, sollten die Bedarfe von autistischen Personen bertcksichtigen, in-
dem geschilitzte, spezialisierte Angebote entwickelt werden.
Neben der Aufklarung zentraler Berufsgruppen zum Einstieg in den Arbeits-

markt, auch unter Einbezug der digitalen Mdglichkeiten, wie der Plattform

4. https://www.autismus.de/fileadmin/user_upload/German_Best_Practice_Guide_01_Screen.pdf
5. https://www.autismus.de/fileadmin/user_upload/German_Best Practice_Guide_02_Screen.pdf
6. https://www.autismus.de/fileadmin/user_upload/German_Best Practice_Guide_03_Screen.pdf
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REHADAT, sollten MaRnahmen zum Verbleib im Berufsleben sowie der Wie-
dereingliederung, welche spezifisch auf autistische Personen ausgerichtet sind,
ergriffen werden (z. B. Uber autismus-spezifische Coachingangebote)

Werkstatten fur Menschen mit Behinderung (WfbM)
Empfehlung:
Es wird empfohlen, die Eingangs- und Rahmenbedingungen flr autistische Menschen
zur Teilhabe am Arbeitsleben in einer anerkannten WfbM (bzw. bei anderen Leistungs-
anbietern) oder Uber das Budget fur Arbeit individuell anzupassen.
Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

l. Autismus-spezifische Arbeitsplatze sollten ausgeweitet werden.

Il. Das Eingangsverfahren der WfbM sowie der Berufsbildungsbereich sollten ge-

pruft werden, ob diese den zielgruppen-spezifischen Bedarf gerecht werden (B).

Kommunikation von und mit autistischen Menschen

Empfehlung:

Es wird empfohlen, Rahmenbedingungen fur eine barrierefreie Kommunikation fir au-

tistische Menschen zu schaffen. Hier ist insbesondere zu bertcksichtigen, dass die

Teilhabe von verbal eingeschréankten oder verbal nicht kommunizierenden Menschen

mit ASS ermdoglicht wird.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Es ist zu prifen, ob alternative Kommunikationsmethoden in den bayerischen

Aktionsplan ,Inklusion* aufgenommen werden kdnnen.** Eingeschrankt oder
nicht verbale kommunizierenden Menschen mit ASS sind mehrere Kommuni-
kationsformen durch geschultes Personal anzubieten, sodass personen-
zentrierte Ressourcen bertcksichtigt werden kdnnen. Dabei sollen evidenzba-
sierte Methoden zur Kommunikation angeboten werden. Ziel einer Unterstuit-
zung in der Kommunikation sollte immer sein, die autistische Person zu einer
maoglichst unabh&ngigen Kommunikation zu befahigen. Zeit fur individuelle, ge-
wahlte Kommunikationsform bzw. Ubersetzung derer sollte vorgesehen wer-

den.

53 Alternativen Kommunikationsformen, die im privaten Bereich fir die alltdgliche Kommunikation mit
Angehdrigen angewandt werden und nicht evidenzbasiert sind, werden durch diese Empfehlung nicht
geregelt. Jedoch sei anzumerken, dass die Leitlinie Therapie (AWMF 2021) ausschlief3lich evidenzba-
sierte Verfahren empfiehit.
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Technische Kommunikationshilfsmittel sollten bereitgestellt und die Nutzung di-
gitaler Angebote zur Unterstiitzung der Kommunikation finanziell méglichst un-

burokratisch gefordert werden.

Beratung

Empfehlung:

Es wird empfohlen, die Beratungsleistungen tber alle Lebensaltersstufen in Bayern zu

erweitern.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefihrt werden:

Es wird empfohlen, den Ausbau der bayerischen Autismuskompetenzzentren
mit AulRenstellen anzustreben sowie eine Ausweitung der Beratungsstruktur
und -angebote zu férdern®*. Um eine flachendeckende Préasenz sicherzustellen
sollte in jeder Planungsregion (auch unter Berticksichtigung der Flache, der Ein-
wohnerzahl und des Bedarfs) mindestens eine Aul3enstelle zu jedem bestehen
Autismuskompetenzzentrum etabliert werden. Dies ermoéglicht den empfohle-
nen Ausbau unter anderem von:

e ausreichenden und zeitnahen Angeboten fir autistische Menschen und An-
gehorige (wie Beratung, Coaching, Vernetzung oder Anwendung von Rat-
geber-Apps),

e Beratungsleistungen fiir wenig und nicht sprechende autistische Menschen
und deren Angehdrige zu erméglichen,

e personenzentrierten Beratungskonzepten und -angeboten Uber die gesamte

Lebensspanne.

. Angebote der Peer-Beratung sollten gestarkt sowie auf alle Regierungsbezirke

ausgeweitet werden.
Die Einbeziehung der Kinder- und Jugendhilfe in die Forderung flachendecken-
der Beratungsangebote sollte gepruft und gestarkt werden.

. Sonstige Beratungsangebote von anderen Behorden und Institutionen sollten

Wissen zu Autismus vorhalten und bei Bedarf an die spezialisierten Beratungs-

stellen vermitteln.

54 Hinweise zu ,bayerische Rahmenrahmenkonzept Autismus-Kompetenz-Netzwerk', in welcher unter
Punkt 3 ,Leistungsbereiche' der Autismuskompetenzzentren u.a. ,Beratung‘ beschrieben wird. Sind
definiert als ,Niederschwellige Anlauf- und Beratungsstelle mit Informations-, Beratungs- und Betreu-
ungsangeboten fir Menschen mit Autismus und deren Angehdrigen/Bezugspersonen als Kompetenz-
Zentrum® (Verband der bayerischen Bezirke 2008, S. 5)
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Assistenz und Individualbegleitung

Empfehlung:

Es wird empfohlen, begleitende Leistungen zur Teilhabe bereitzustellen.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

Es sollte bei Bedarf erméglicht werden, niederschwellige Leistungen fiir Beglei-
tung/ Assistenz fur das ganze Spektrum Uber die gesamte Lebensspanne und
-bereiche, bereitzustellen (z. B. Schule, Arztbesuche, Ausbildung/ Studium, Kli-
nikaufenthalten (B), Freizeitaktivitdten oder Unterstiitzung im Haushalt)®®.

Da personliche Assistenzen Uber ein Arbeitnehmer*innen Modell organisiert
sind (aul3er, sie werden Uber eine Werk- oder Wohnstétte vorgehalten), kbnnten
unterstitzende Hilfeleistungen zur Suche und Organisation von Assistenzleis-
tungen bendtigt werden (z. B. fur autistische Erwachsene oder Angehdérige, die
selbst zur Organisation nicht in der Lage sind). Diese Hilfen sollten zur Verfu-
gung gestellt werden.

Fur die Unterstitzung durch Assistenzen und weitere ehrenamtliche Helfer*in-
nen sowie Personal zur Teilhabe werden Schulungen bendtigt, die entspre-
chend finanziert werden sollten. Entsprechende Schulungen kdnnten tber die
an den regionalen Autismus-Netzwerken beteiligten und daflir geeigneten Insti-
tutionen sowie Uber die Autismuskompetenzzentren und die organisierte Selbst-
hilfe konzipiert und vorgehalten werden. Dariiber hinaus sollte Autismus in Rah-
mencurricula fur Aus- Fort- und Weiterbildungen fur Schulbegleiter*innen der

offenen Behindertenhilfe aufgenommen werden.

55 Neben den gesetzlichen Regelungen zum Einsatz von Schulbegleiter*innen an allgemeinen Schulen
und Forderschulen sind Assistenzleistungen Uber das BTHG 8§78 gesetzlich verankert, welche Uber das
Gesamtplanverfahren durch einen festgestellten Bedarf zugewiesen werden kdnnen. Dartber hinaus
kénnen volljahrige Menschen, die geschaftsfahig sind, eine*n Betreuer*in bekommen, wenn sie auf-
grund einer Behinderung rechtliche Unterstiitzung bei der Erledigung bestimmter Angelegenheiten be-

noétigen.
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Wohnen
Empfehlung:

Es wird empfohlen, Wohn- und Betreuungskonzepte zu entwickeln, die auf gro3tmag-

liche Selbstbestimmung und individuellen Bedurfnisse von autistischen Menschen zu-

geschnitten sind und entsprechende Angebote zu etablieren bzw. in bestehende Struk-

turen zu implementieren.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

Eine Ausweitung von individuellen Wohnangeboten flr autistische Personen

sollte realisiert werden.

. Wohnkonzepte in Bezug auf individuelle Bedurfnisse, auch in Form von Kurz-

zeitbetreuung und -unterstitzung, sollten weiterentwickelt werden. Auf3erdem
sollte gepruft werden, ob Qualitatsstandards fur Wohn- und Betreuungskon-
zepte entwickelt werden kénnen. Fir die Erstellung von Qualitatsstandards soll-
ten bestehende Leitlinien, Erkenntnisse der Architekturpsychologie®® sowie un-
terschiedliche Bedarfe der Zielgruppen beriicksichtigt werden, um barrierefreies
Wohnen zu ermdglichen.

Es ist zu prifen, wie eine weitere Flexibilisierung der Betreuungsleistungen von
autistischen Menschen in bestehenden Wohneinrichtungen (bedarfsorientiert
und moglichst unburokratisch) ermoglicht werden konnte.

. Es wird empfohlen, auf einer internetbasierten Wohnungsbérse spezifische

Wohnangebote in Bayern darzustellen sowie freie Platze aufzuzeigen (ange-
lehnt an die Infostelle Wohnnetz in Oberbayern: https://www.info-wohn-
netz.de/).

Fur den Ubergang in ein selbstbestimmtes Wohnen wird der Ausbau ambulan-
ter Unterstltzungsangebote empfohlen sowie Angebote zur Vorbereitung auf
selbstandiges oder ambulant begleitetes Wohnen, z. B. Gber Probe- und Trai-
ningswohnangebote.

56 Wie Kessel, T. zu barrierefreiem Bauen fir Menschen mit ASS
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Versorgung und Unterstitzung im Alter
Empfehlung:
Es wird empfohlen, dass bestehende Angebote fir Menschen mit ASS im Hinblick auf

Herausforderungen im Alter ausgeweitet oder entwickelt werden.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Begleitend zur Strategieentwicklung sollte eine, partizipativ besetzte, ,ad hoc
Projektgruppe Autismus-Spektrum-im-Alter* eingerichtet werden, die geeignete
Malinahmen entwirft und das Thema Uber den Strategieumsetzungsprozess
hinaus begleitet. Ziel sollte sein, autistischen Menschen eine qualitative Le-
bensgestaltung im héheren Lebensalter zu ermdglichen.®”

Il. Es wird empfohlen, die Entwicklung von Pflegekonzepten fur autistische Men-
schen im hoheren Lebensalter anzuregen, welche Erkenntnisse der Pflegewis-
senschaften sowie Gerontologie und Gerontopsychiatrie bertcksichtigen sowie
Ubergange zwischen den Betreuungsformen zu konzeptualisieren. Konzepte
sollten fir ambulante und stationdre Versorgung und Begleitung erstellt werden.

lll. Notwendig wére ebenfalls die Forderung von interdisziplinaren, wissenschaftli-

chen Projekten zu Autismus im Alter (siehe Empfehlung Forschung).

Freizeit- und Tagesstruktur

Empfehlung:

Es wird empfohlen, Mdglichkeiten zur Freizeitgestaltung und Tagestrukturierungsan-

gebote fur Menschen mit ASS in Bayern flachendeckend auszuweiten.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefihrt werden:

|. Bestehende regionale und Uberregionale Angebote zur Freizeit- und Tages-

strukturierung, im Rahmen der OBA, sollten als inklusive oder gegebenenfalls
bedarfsgerecht als spezialisierte Angebote ausgeweitet werden und es sollte
geprift werden, ob die bestehende Angebotsstruktur entsprechend der Kon-
zeption der schottischen ,one-stop-shops‘ zu niederschwelligen Begegnungs-
und Tagesstatten (angelehnt an niederschwellige Tagestatten von psychisch

erkrankten Menschen in Bayern) partizipativ weiterentwickelt werden kann.

57 Die Empfehlungen Allgemeinmedizinische Versorgung, Pflege sowie Wohnen sollten fiir die Empfeh-
lung Versorgung im hdhere Lebensalter beriicksichtigt werden sowie spezifischen Bedarfe von Se-
nior*innen in die Konzepte einbezogen werden.
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Es wird empfohlen, auf der vorhandenen Angebotsstruktur aufzusetzen und die
Autismuskompetenzzentren in die Weiterentwicklung und beim Ausbau ent-
sprechender Angebote zu berticksichtigen. Dies kénnte auch zu einer maogli-
chen, am Bedarf orientierten Bereitstellung von Leistungen der Beratung, des
CM, von Tagesstruktur- und Freizeitangeboten beitragen.

Die Einbeziehung der Kinder- und Jugendhilfe in die Forderung flachendecken-
der Angebote fur junge Menschen mit ASS soll gepruft und gestarkt werden.

IV. Es sollten Zwischenformen und Ubergangsoptionen zwischen Foérder- und
WfbM sowie autismus-spezfische Angebote in Forderstatten ausgeweitet
werden.

Selbsthilfe
Empfehlung:

Es wird empfohlen, die Vernetzung von Verbanden und Vereinen sowie Neugrindun-

gen zu starken.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

Es sollte eine Ubersichtsseite aller Selbsthilfeangebote in Bayern bereitgestellt

und gefdrdert und eine stetige Aktualisierung untersttitzt werden.

. Eine Begleitung bzw. Unterstitzung zur Einrichtung von Vereinen, Verbanden

oder Selbsthilfeangeboten von Menschen mit ASS sollte ermdglicht und fiir An-
gehorige ausgeweitet werden (inkl. Bereitstellung entsprechender finanzieller
Unterstitzung). So kdnnte die Grindung eines uberregionalen, verbandsunab-
hangigen Netzwerkes der Selbsthilfe fur autistische Personen gefordert werden.
Auch konnte die Starkung und Professionalisierung der Verbandsstrukturen
durch Forderung entsprechender Geschaftsstellen auf Landesebene (inkl. fest-
angestellten Fachpersonals) unterstitzt und gefordert werden. Unter Berlck-
sichtigung der jeweiligen Zielgruppen und Leitungstragerzustandigkeiten wird
empfohlen zu prufen, wie eine Ressourcenférderung der organisierten Selbst-
hilfe im Sinne eines unabhangigen Uberregionalen Netzwerkes gefordert wer-
den kann.

Es wird angeregt, Veranstaltungen zu organisieren und Unterstitzungsformate
zu etablieren, welche die Griindung von Selbsthilfeangeboten sowie Aufklarung

zu Rechten fur Menschen mit ASS zum Ziel haben (Empowerment).

Empfehlungen fur eine Autismus-Strategie-Bayern 292
Ergebnisbericht des Projektes ,Entwicklung einer Autismus-Strategie-Bayern*



HM®

IV. Zu prifen ware, wie Selbsthilfeangebote fir Angehdrige (neben Eltern), fur Ge-
schwister, autistische Eltern oder fir nicht und wenig sprechende autistische
Menschen, ausgeweitet bzw. etabliert werden kénnten.

V. Autist*innen und Angehdrige entwickeln ein ,Autismus-Gite-Siegel‘’, das den
autismus-spezifischen, barrierefreien Zugang zu Amtern und Behérden, Thera-
pien und gesundheitlicher Versorgung und sonstigen Versorgungsstrukturen
zertifiziert. Diese Siegel kann Uber die organisierte Selbsthilfe Organisationen

und Konzepten verliehen werden.

Recht und Justizwesen

Empfehlung

Es wird empfohlen, juristische Beratung, Prozesse, Strafverfahren und deren Ausfih-
rung fur autistische Menschen, Angehdrige und Betreuer*innen barrierefrei zu gestal-
ten.

Folgende MalRnahmen sollten durchgefiihrt werden:

|. Das Urteil des Bundessozialgerichts zur Barrierefreiheit bei der Bearbeitung von
arztlichen Gutachten in gerichtlichen Verfahren ist einzuhalten®®.

Il. Analog dem Recht auf Gebardendolmetscher*innen sollte es ein Recht auf die
Ermdglichung von Kommunikation, insbesondere fir nicht und wenig spre-
chende autistische Personen, geben®.

lll. Es wird empfohlen, zu prifen, ob ein Anspruch auf Beteiligung einer Begleitper-
son bzw. Person des Vertrauens, z. B. zu Vernehmung(en) verankert werden
kann. Eine psychosoziale Prozessbegleitung wird - falls Menschen mit ASS Op-
fer sowie Zeuge einer Straftat werden sollten - als eine besonders intensive
Form der Begleitung beschrieben und muss bei Gericht gesondert beantragt

werden®. Diese sollte zu ASS aufgeklart sein.

58 Quielle: https://urteile-gesetze.de/rechtsprechung/b-9-sb-5-13-b (Zuletzt gepriift am 07.05.2021)

5 Siehe z. B. Mdglichkeit fiir hor- und sprachbehinderte Personen, eine vom Gericht bewilligte Uberset-
zungshilfe bzw. die Hinzuziehung eines Dolmetschers fiir ein gerichtliches Verfahren zu erhalten (§ 186
GVG); Hinweis des Aktionsplans ,Inklusion* (Arbeitsfassung Mai 2019, S.126)

60 Quelle: https://www.justiz.bayern.de/service/psychosoziale-prozessbegleitung/ (Zuletzt gepriift am
07.05.2021)
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11. Fazit und Ausblick

Trotz der Limitationen des Vorgehens konnten durch den breit angelegten Beteili-
gungsprozess, mit den ergdnzenden MalRnahmen, Empfehlungen fur eine Autismus-
Strategie fur Bayern formuliert werden, welche weitgehenden Konsens innerhalb der
Projektgruppe Lenkung fanden. Diese Empfehlungen entsprechen der vom bayeri-
schen Landtag beschlossenen Vorgehensweise:
.Bei der Entwicklung sollen folgende Themenfelder jeweils fiir das gesamte Autismus-
Spektrum abgedeckt werden:
e Versorgungssystem und -netzwerke (u. a. Verbesserung der Diagnostik, Wel-
terentwicklung von evidenzbasierter Therapie),
» Forschung (facheribergreifend aus Medizin, Psychologie, Padagogik, Soziolo-
gie und Therapie),
* Integration in den Arbeitsmarkt,
» soziale Hilfen und niedrigschwellige Angebote,
* Bewusstseinsbildende, o6ffentlichkeitswirksame MalRnahmen, (Autismus-Awa-
reness),
e Schulsystem,
* Assistenzleistungen.
AuRerdem sollte nach den verschiedenen Lebensphasen bzw. Lebenslagen (vor dem
Erwerbsleben, Erwerbsphase, Ruhestand) differenziert werden und diese gesondert

betrachtet werden.” (Bayerischer Landtag, 2018).

Die Ergebnisse, welche in Kapitel 9 aufgezeigt wurden, haben soweit einen wegwei-
senden Charakter, als dass sie:
e eine inhaltliche Ausrichtung einer zukinftigen bayerischen Autismus-Strategie
vorschlagen,
e versuchen dem gesamten Spektrum von Autismus Rechnung zu tragen,
e die jeweiligen Empfehlungen und MalRnhahmen nach Handlungsfelder systema-
tisieren und somit die Gleichzeitigkeit von erforderlichen Schritten betonen,
e durch Prinzipien, die der gesamten Ausrichtung als Leitgedanken zu Grunde
gelegt werden sollen, tbergreifende Werte fir eine bayerische Autismus-Stra-

tegie beschreiben,
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e dem Ziel einer strategischen Ausrichtung tber die benannten Leitziele und
Handlungsfelder Rechnung tragen,

e den Blick auf die Lebensphasen- und lagen sowie deren Ubergange lenken,

e Erfahrungen, Wissen und Perspektiven von einzelnen Akteur*innen und deren
Expertise bundeln und die Ergebnisse des dazu angelegten Abstimmungspro-
zesses aufzeigen,

e eine vielfaltige Basis fur die weitere Konkretisierung der Strategie liefern, in der
eventuelle noch Schwerpunktsetzung bzw. Spezifizierungen zur Umsetzung er-
forderlich sind, wie die Festlegung mdglicher Verantwortlichkeiten und Ausge-
staltung von Rahmenbedingungen zur Bereitstellung von Ressourcen, die Ver-
anlassung von Eingaben auf Bundesebene,

e eine Anschlussfahigkeit zu anderen Autismus-Strategien auf EU-Ebene herge-
stellt wird

e sowie bereits in Bayern gelten normativen Grundlagen, wie der Fortschreibung

des Aktionsplans ,Inklusion®, beriicksichtigen.

Die erarbeiten Ergebnisse konnen mithilfe einer Autismus-Strategie-Bayern zur Stér-
kung und Verbesserung der Lebensbedingungen fur Menschen mit ASS und deren
Angehdrigen in Bayern beitragen; ebenso zu einer notwendigen Professionalisierung
der in den Versorgungssystemen tatigen Organisationen, Behdrden und Berufsgrup-
pen als auch zur Starkung des Inklusionsgedankens im Sinne der UN-BRK. Durch das
partizipativ angelegte Projekt konnte ein Rahmen geboten werden, welcher bereits die
Forderungen der UN-BRK zur Weiterentwicklung einer inklusiven Gesellschaft auf-
greift, indem die Vielfalt der Perspektiven gleichranging eingebracht wurden. Aus Sicht
der Projektleitung/-koordination konnte nicht nur fur eine zukinftige Autismus-Strate-
gie-Bayern eine fachliche Grundlage entwickelt, sondern auch aufgezeigt werden,
dass es hilfreich sein kann, sich spezifischen Zielgruppen und ihren Bedarfen/ Bedirf-
nissen zu widmen. Die Empfehlungen fur eine bayerische Autismus-Strategie konnen
durch eine Umsetzung einen Betrag zur Starkung und Verbesserung der Lebensbe-
dingungen und Lebensqualitat des Einzelnen und einen Bewusstseinswandel in Bezug

auf ASS im Versorgungsfeld fordern.
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