Die Qualitat
der Dienstleistungen
in der Schweiz:
Lage und Perspektiven
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Im Mérz 2006 hat AUTISMUS SCHWEIZ insgesamt 562 Institutionen
und Dienststellen fiir Kinder (Schul- und Vorschulalter) und Erwach-
sene, die im Bereich der geistigen Behinderung tétig sind, einen
Fragebogen zum Thema «Qualitét der Dienstleistungen und der
Begleitung von Menschen mit Autismus» zugestellt. Es handelt sich
um Institutionen aus allen drei Sprachregionen und in der Mehrzahl
um Heime und Sonderschulen (Internat und Externat). Etwa 20%
der Fragebogen wurden zurtickgeschickt.

Das Ziel dieser Umfrage war, einen Uber-
blick zu erhalten, inwieweit Autismus als
spezifische Behinderung im institutionellen
und ambulanten Umfeld anerkannt wird. In-
wiefern geben Storungen des autistischen
Spektrums Anlass zu spezifischer Betreuung
und Begleitstrategien?

Der Fragebogen

Der Fragebogen wurde zusammen mit
einem Begleitschreiben verschickt, auf dem
préazisiert wurde, dass die Angaben anonym
behandelt und bei der Dachorganisation AU-
TISMUS SCHWEIZ verbleiben werden. Diese
Verfahrensweise garantiert eine vertrauliche
Behandlung der Daten und somit hatten Ins-
titutionen und Dienststellen auch kein Inter-
esse, durch eine positive Antwort ihr Ange-
bot hervorzuheben.

Der Fragebogen enthielt drei geschlos-
sene Fragen (Antwort mit Ja oder Nein) und
eine offene Frage. Er enthielt auch eine Rub-
rik «Bemerkungen» am Ende der Seite sowie
die Moglichkeit anzugeben, dass der Beant-
worter keine (momentan oder iiberhaupt
nie) Menschen mit Autismus betreut. Die
Fragen waren folgende:

1. Besteht in Threr Institution/Organisation
ein Konzept fiir Dienstleistungsqualitat?

2. Wenn ja, auf welchem Standard beruht
Thre Qualititssicherung

3. Bestehen in Ihrer Institution/Organisati-
on spezifische Kriterien fiir die Betreu-
ung von Menschen mit Autismus?

4. Gibt es in Ihrer Institution/Organisation
ein laufendes Projekt im Bereich
Qualitatssicherung (oder Zertifizierung)
der Dienstleistungen?

a) fiir Thre Dienstleistungen
im allgemeinen

b) fiir Dienstleistungen, die sich spe-
zifisch an Menschen mit Autismus
richten

Als Antwort auf Frage 2 waren folgende
fiinf Moglichkeiten angegeben: 15O, TQM,
Empfehlungen INSOS, Interne Kriterien, an-
dere. Bei der Frage 3 wurde darum gebeten,
wenn moglich ein Exemplar des entspre-
chenden Konzeptes beizulegen, um einige
Informationen beziiglich der in den Instituti-
onen anerkannten und festgehaltenen Praxis
zu sammeln. Die Frage 3 war ausserdem be-
wusst unstrukturiert, das heisst, ohne Aus-
wahl an moglichen Antworten, formuliert.
Bei der Frage 4 bestand die Moglichkeit, ei-
nen kurzen Beschrieb des aktuellen Projekt-
standes beizufiigen.

Die wesentlichen Ergebnisse
in Zahlen

Die Ergebnisse werden hier im Ganzen
und als Antwort auf unsere Ausgangsfrage
behandelt.

Die erste Frage wurde in 80% der Flle
mit Ja beantwortet. Angegeben wurde, in der
Reihenfolge der Haufigkeit: Standards BSV-
IV 2000 (Empfehlungen INSOS), ISO 9001
und interne Kriterien. Auf Grund der in den
letzten Jahren eingefiihrten Leistungsver-
tragspolitik zwischen den Institutionen und
der offentlichen Hand ist dieser hohe Pro-
zentsatz nicht erstaunlich. Da sich unser Fra-
gebogen auch an Dienststellen (Frithbera-
tungsdienste, kinderpsychiatrische Dienste
usw.) und nicht nur an Institutionen richte-
te, sollte der Prozentsatz gegen 100% stei-
gen, wenn nur letztere in Betracht gezogen
werden. Diese Annahme wird durch den
Kanton Tessin bestatigt, wo der Fragebogen
nur an Institutionen verschickt wurde und
der bei der Frage 1 einen Anteil von 100%
positiver Antworten verzeichnet.

Die Frage, die fiir uns von grosstem Inter-
esse ist, ist diejenige nach den spezifischen
Kriterien bei der Betreuung von Menschen
mit Autismus. Sie hat im ganzen 20 positive
Antworten auf die total 105 zuriickgeschick-
ten Fragebogen erhalten (also etwa 19%),
mit einem Schwerpunkt in der Westschweiz
(12 «Ja», gegeniiber von 7 «Ja» in der
Deutschschweiz und einer positiven Antwort
im Tessin). Allerdings muss dieser Unter-
schied mit grosser Vorsicht betrachtet wer-
den, da die Frage sehr offen gehalten war
und die Moglichkeit bot, frei zu interpretie-
ren, welche Massnahmen als «spezifische
Betreuung» angesehen werden. Diese Anga-
ben miissen also unbedingt durch eine qua-
litative Auswertung der Antworten abgewo-
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gen werden, was im nachsten Absatz gemacht
wird. Eine ermutigende Tatsache ist, dass
vier Institutionen, die gemiss eigenen Anga-
ben keine spezifischen Kriterien bei der Be-
treuung von Menschen mit Autismus haben,
erklaren, ein laufendes Projekt fiir ein Qua-
litatskonzept zu haben, welches sich auf
Dienstleistungen fiir autistische Menschen
bezieht.

Wahrnehmung der
Besonderheit des Autismus

Wie bereits gesagt wurden bei der Frage
nach der Existenz spezifischer Kriterien mit
Absicht keine Antworten vorgegeben. Wir
wollten damit einen ersten Einblick erhalten,
wie die Beteiligten selber die Besonderheiten
des Autismus wahrnehmen.

Erstaunlich bei den positiven Antworten
ist dabei die Verschiedenartigkeit der erhal-
tenen Angaben und Konzepte. Ein Beispiel:
ein individuelles Betreuungsprogramm gilt
als autismusspezifische Betreuung, selbst
wenn ein solches Konzept jedem padago-
gischen Ansatz zu Grunde liegt, ungeachtet
der vorhandenen Behinderung und der an-
gewandten Erziehungsstrategie. Bei einer
anderen positiven Antwort wird die schu-
lische Unterstitzung durch einen Sonder-
schullehrer aufgefithrt, obwohl eine solche
Betreuung rein von der Erfahrung und den
spezifischen Kenntnissen der betreffenden
Fachperson abhéngt. Natiirlich kann man

nicht verlangen, dass das gesamte Personal
von Frithberatungsdiensten und &hnlichen
Stellen im Bereich Autismus geschult ist. Un-
ter den eingegangenen institutionellen Kon-
zepten wird die Priifung der Zufriedenheit
der betroffenen Person und der Familien nur
selten erwihnt (siehe dazu den Beitrag von
Olivier Baud).

Mehrere Institutionen haben zudem die
Frage nach autismusspezifischen Kriterien
mit Ja beantwortet, aber dabei gleichzeitig
erklirt, dass dieses Know-how durch kein
formelles Konzept offiziell festgehalten wird.
Diese Institutionen verweisen auf struktu-
rierte Methoden (vor allem die Methode
TEACCH) oder auf alternative Kommunikati-
onsmittel, die fir Menschen mit Autismus
entwickelt wurden. Sie beziehen sich dabei
aber auf die Kompetenzen, die sich ihre Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter durch Weiter-
bildungen im Bereich Autismus angeeignet
haben. Wenn die betreffenden Personen die
Institution verlassen, ist das Weiterbestehen
dieses Know-hows so zwangslaufig gefahr-
det.

Andere Institutionen erwahnen hingegen
autismusspezifische Methoden, beantworten
die Frage jedoch negativ, da die angewandten
Prinzipien nicht in ein institutionsinternes
Konzept integriert wurden.

Schaut man iiber die unterschiedlichen
Antworten hinaus, erkennt man die zentrale
Rolle der Weiterbildung des Personals (vor
allem in den Antworten der Westschweiz),
welche eine Betreuung als «autismusspezi-

fisch» gelten ldsst. Eine Ausbildung auf dem
Gebiet des Autismus existiert im Grundkur-
sus der Schweizerischen Hochschulen prak-
tisch nicht. Der wichtige Beitrag der Sekti-
onen von AUTISMUS SCHWEIZ mit ihrem
Kursangebot ist deshalb einmal mehr her-
vorzuheben.

Im Vergleich dazu geben die kinderpsy-
chiatrischen Dienste bei der Frage 3 jeweils
eine dhnliche Antwort, indem sie die Anwen-
dung von Screeninginstrumenten und struk-
turierten Diagnoseinstrumenten, die spezi-
fisch auf Autismus abgestimmt sind (M-CHAT,
CARS, PEP-R usw.) erwihnen. Leider wurden
von diesen Dienststellen nur wenige Frage-
bogen zuriickgeschickt.

Diese Antworten bestarken AUTISMUS
SCHWEIZ in drei ihrer fiinf prioritaren Hand-
lungsfeldern: (Friih-) Diagnose, Erziehung
nach strukturierten Methoden und spezi-
fische Betreuung (Wohnen, Arbeit, Freizeit)
— mit der damit notwendigerweise verbun-
denen adiquaten Ausbildung der Fachper-
sonen.

In Richtung einer
gemeinsamen Sprache?

Unsere kleine Umfrage hat gezeigt, dass
ein gemeinsamer Bezugsrahmen fehlt (aus-
ser in der Weiterbildung), wenn es um die
Qualitat der Dienstleistungen fiir Menschen
mit Autismus in der Schweiz geht. Auf einer
solchen Basis Vergleiche zwischen Institutio-
nen oder Dienststellen machen zu wollen,
wird zu einem gewagten Unterfangen. Der
fehlende Bezugsrahmen erschwert auch den
Zusammenschluss von Organisationen, wel-
che die Besonderheit der autistischen Behin-
derung erkennen lassen wollen. Dadurch
wird die Grindung regionaler und tiberregi-
onaler Institutionsnetzwerke zum Thema
Qualitit und spezifische Betreuung ge-
schwacht. Folglich wird diese Arbeit in der
Offentlichkeit auch nur ungeniigend wahrge-
nommen.

Eine mogliche Losung, dieses Problem
anzugehen, ware die Entwicklung gemein-
samer Empfehlungen (ahnlich der INSOS-
Empfehlungen), in Anlehnung an die von
Autisme France verfasste «Bewertungstabelle
der Dienstleistungen fiir Menschen mit Au-
tismus» oder das von der National Autistic
Society (NAS) in Grossbritannien geschaf-
fene Akkreditierungssystem. Ein Ansatz, der
um so griindlicher untersucht werden sollte,
als dass diese spezifischen Kenntnisse und
ihre Kosten durch die Neugestaltung des Fi-
nanzausgleichs zwischen Bund und Kanton



(NFA) in Frage gestellt werden. Die Erarbei-
tung von gemeinsamen Empfehlungen wiirde
es ermoglichen, die auf diesem Gebiet ge-
leistete Arbeit gegeniiber politischen Behor-
den aufzuwerten und zu legitimieren. Insbe-
sondere wenn gewisse Kantone in Versuchung
geraten, auf Autismus spezialisierte Instituti-
onen zu Gunsten von solchen mit einer ge-
mischten Bewohnerschaft aufzulosen, um
die finanziellen Lasten zu vermindern (zu
den Folgen der NFA im Behindertenbereich
siche den Artikel von Mirjam Aebischer).
Solche Empfehlungen wiirden den institutio-
nellen Besonderheiten, die es in Anbetracht
der Verschiedenartigkeit der tiefgreifenden
Entwicklungsstorungen und der von Autis-
mus betroffenen Menschen geben muss,
nicht entgegenlaufen. Sie kénnen auch mit
einem Qualitatsprozess auf administrativer
und finanzieller Ebene einhergehen (ISO
9001).

Ein anderer Ansatz, der einen Schritt wei-
ter geht, wire eine Bewertungsstrategie (as-
sessment) bzw. Akkreditierung. Diese konnte
zum Beispiel ein européisches Label als
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Grundlage nehmen (siehe zu diesem Ansatz
den Artikel von Olivier Baud).

Schliesslich diirfen wir nicht vergessen,
was bei den Uberlegungen zur Qualitat meis-
tens im Hintergrund bleibt: Die Koordination
zwischen den verschiedenen Beteiligten. Von
den ersten Symptomen bis hin ins Erwachse-
nenalter ist der Weg der autistischen Per-
sonen und ihrer Familie gespickt von Begeg-
nungen mit den verschiedensten Fachleuten,
Dienststellen und Institutionen. Wie miihse-
lig eine solche soziale «Laufbahn» ist, hangt
direkt davon ab, wie gut die Fachleute aus
dem medizinisch-sozialen Bereich zusam-
menarbeiten und wie gut sie die gegensei-
tigen Kompetenzen und Grenzen erkennen.
Die richtige Zuweisung und die gute Koordi-
nation der verschiedenen Fachleute bei der
Betreuung einer autistischen Person hat di-
rekte Auswirkungen auf die Betroffenen.
Man denke zum Beispiel an die entschei-
dende Rolle der Kinderirzte und Allgemein-
praktiker bei der Fritherkennung. Dieser oft
vergessene Aspekt des Zusammenspiels zwi-
schen Fachleuten betrifft besonders die ver-
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schiedenen Dienststellen, in einem kleineren
Rahmen auch die Institutionen. Eine solche
Koordination wiirde begiinstigt durch die
Existenz von Kompetenzzentren und von regi-
onalen Konsultations- und Beratungsstellen
in der ganzen Schweiz. AUTISMUS SCHWEIZ
und seine Sektionen wiirden die Schaffung
solcher Zentren und zusétzlicher Dienststel-
len sehr begriissen. In der Tat hat unsere
Umfrage gezeigt, dass Beratungsstellen, wie
es sie in der Deutschschweiz schon gibt, eine
wichtige Rolle spielen: Sie werden vielfach
von Stellen kontaktiert, die eine autistische
Person betreuen und dabei mit Problemen
konfrontiert sind.

Eine wichtige Erganzung dieses Ansatzes
zur Qualitétssicherung ist der Begriff des «in-
tegrierten Netzwerkes», wie er vor allem in
Kanada verwendet wird, denn er weist auf die
Verflechtung der Fachleute hin, in der sich
das tagliche Leben der Menschen mit Autis-
mus und ihrer Familie abspielt.

Alain Bevilacqua
(trad.: bz, dk)
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Lebensqualitat in Institutionen:
in Richtung eines Européaischen Labels

Es sollte heute selbstverstandlich sein, eine Qualitatssicherung von
sozialpadagogischen Interventionen bei Heimbewohnern mit Autismus

vorzunehmen oder es zumindest zu versuchen. In seinen Qualitatsanfor-

derungen fir Wohneinrichtungen hat das BSV einen Punkt «Klientln-
nenzufriedenheit» aufgefiihrt, der bis zum Jahre 2003 eingefuhrt
werden musste. Wie setzen die Institutionen diese Forderung um?

Die Evaluation der Lebensqualitat der Bewohner muss es den Fachleu-
ten erlauben, die Ergebnisse ihrer Arbeit zu tiberpriifen, die personli-
chen Programme der Betroffenen zu erweitern und durch die Anpas-
sung der Erziehungsstrategien deren Entwicklungspotenziale zu
fordern. Die Fachleute wiirden gerne die Bewohner direkt fragen,
welchen subjektiven Eindruck sie von ihrer Lebensqualitat haben.
Leider ist die Verstandigung mit Menschen, die von schwerem Autis-
mus betroffen sind, sehr schwierig, so dass es bis heute nicht moglich
ist, diesen Wunsch zu verwirklichen. Aber bedeutet das auch, dass
Fachleute auf Grund der beschrankten Kommunikationsmaoglichkeiten
von Menschen mit Autismus nicht in der Lage sind, deren Lebensquali-
tat zu bewerten?

Die Bestandesaufnahme der Lebensqualitat
in Institutionen

Die Bestandesaufnahme der Lebensqualitat in Institutionen («L'inven-
taire de Qualité de Vie en Milieu Résidentiel» — .Q.V.M.R.") wurde

an der EPSE (Etablissements Publics Socio-Educatifs pour personnes
handicapées mentales adultes) in Genf als Mittel fur die Evaluation
der Lebensqualitdt der Menschen mit Autismus gewahlt, da es fur
Menschen entwickelt wurde, «die intensive Unterstiitzung benétigen
oder schwere und tiefgreifende intellektuelle Schwéchen vorweisen»
(Seite 15).

Ausserdem wird betont, dass dieses Instrument «bei Personen niitzlich
ist, die zusétzlich zu ihrer intellektuellen Schwache verschiedene Arten
von sensorischen, motorischen oder auch emotionalen Schwéchen
aufweisen» (Seite 15).

Bei der Ausarbeitung des Fragebogens des 1.Q.V.M.R. wurde die Theorie
der Aufwertung der sozialen Rollen miteinbezogen, welche die gesell-
schaftliche Integration der behinderten Personen fordert. Ebenso wird
durch dieses Instrument die Notwendigkeit einer spezialisierten Aus-
und Weiterbildung hervorgehoben, sowohl im Bereich der Integrations-
konzepte, als auch bei der spezifischen Betreuung (Mehrfachbehinde-
rung, Autismus, etc.).

Der Fragebogen besteht aus 10 Fragen in 8 Kategorien.
Die 8 Kategorien sind folgende:

— Individualitat

— Selbstkontrolle

- Umwelt

- Gesundheit und Sicherheit

— gesellschaftliche Integration

— Freizeit und Entspannung

- besondere Bedurfnisse

— Supervision / Aus- und Weiterbildung Personal

Der Fragebogen muss in Form eines Gesprachs zwischen dem Prifer
und dem Mitglied des Personals, das den Bewohner am besten kennt
(z.B. seine Bezugsperson), bearbeitet werden. Die Beantwortung der 80
Fragen des .Q.V.M.R. erfordert etwa eine Stunde.

In den Anweisungen zur Benutzung dieses Instruments wird betont,
dass es wesentlich ist, «dass die Beobachtungen auf der Organisation
des Lebensumfelds und nicht auf den Kapazitéten der betreffenden
Person beruhen. Der Fragebogen zielt nicht darauf ab, zu erfassen,

ob z.B. die Person Entscheidungen treffen kann oder die Fahigkeiten
dazu hat. Er will vielmehr priifen, ob das Umfeld, in dem sich die
Person bewegt, die Ausserung einer Wahl erlaubt oder begtinstigt».

Die Ergebnisse der ersten Evaluationen, die innerhalb der EPSE mit
dem |.Q.V.M.R. durchgeftihrt wurden, waren positiv. Die individuellen
Zielsetzungen der Bewohner konnten erweitert werden. Das Instrument
hat erlaubt, die Stufe der «Schnappschuss-Evaluation» zu iiberschreiten
und hat zu einer Neugestaltung der Erziehungspraktiken gefiihrt.

Hier ein Beispiel: Aufgrund der negativen Antwort eines Bewohners

auf die Frage: «Ist der Bewohner einigen Personen seiner Umgebung
bekannt?» wurde mit dem Bewohner bei Ausfliigen und Spaziergéngen
ein kleiner Halt am Zeitungskiosk eingefiihrt. So kann sich mit der

Zeit eine Bindung zur Verkduferin bilden.

Mehrere Westschweizer Institutionen benutzen ebenfalls diesen
Fragebogen, was die Gegentiberstellung der Ergebnisse zwischen
den verschiedenen Institutionen erlaubt. Wie jedes Instrument kann
und muss das I.Q.V.M.R. verbessert werden (indem zum Beispiel
Fragen beziiglich der Wahrung der Intimsphére des Bewohners in der
Institution eingefthrt werden). Sein grosser Verdienst liegt darin, fur
Menschen entwickelt worden zu sein, die auf Grund der mit dem
autistischen Syndrom verbundenen Kommunikationsschwierigkeiten
von den Forschern meistens vergessen werden.

Ein anderes spezifisch fiir Menschen
mit Autismus erarbeitetes Instrument?

Die Ausarbeitung eines Labels fur sozialpddagogische Einrichtungen,
die Menschen mit Autismus betreuen, konnte ein zusatzliches Mittel
werden, um die Qualitat der Betreuung von Bewohnern mit Autismus
zu sichern und die Lebensqualitét in diesen Institutionen zu garantieren.
Diese Utopie - die Schaffung eines Labels - konnte leicht in die Praxis
umgesetzt werden.

Die Grundsdtze des Labels konnten auf den Grundsatzen basieren,
die von Autismus-Europa in der Charta ftr Menschen mit Autismus
erarbeitet wurden. Das Label wiirde es der betroffenen Person, ihrer
Familie und/oder ihrem gesetzlichen Vertreter erlauben, eine passende
sozialpadagogische Einrichtung zu wahlen, die den spezifischen
Bediirfnissen von Menschen mit Autismus entspricht.

Die Institutionen, die sich unter dieses spezifische Label stellen,
mussten alle Qualitatsanforderungen des Labels erftllen. Sie wirden
dann das Label «Autismus-Europa» fiir 3 Jahre erhalten. Das Gutezei-
chen warde alle zwei Jahre durch von Autismus-Europa ernannte
Personen oder Vereine uiberprift. Der bei EPSE fur spezifische
Programme zusténdige Dienst setzt sich fiir die Ausarbeitung

eines solchen Labels ein und hofft, dass andere Institutionen sich
diesem Qualitatsanspruch, der auf den spezifischen Bedurfnissen

von Menschen mit Autismus basiert, anschliessen.

Olivier Baud, Verantwortlicher spezifische Programme EPSE /
La Combe (Ubers.: bz, it)

"1.Q.V.M.R. Les Editions de la Collectivité Institut québécois de la déficience intellectuelle
1997 Québec Gaétan Tremblay Henri Martin-Laval le Centre de réadaptation les Filan-
dieres et les Centres de Réadaptation Butters-Savoy et Horizon.



